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对于肺动脉高压患者来
说，一旦感冒就有可能致命，
因为感冒容易引起肺炎，更加
重“肺高”病情。

2011年的时候，李志远得
了一次感冒，一直吃药拖着，
咯血后才去医院。医生给他
拍了 CT，说肺炎已经特别严
重了。“去医院太贵了，一次就
要花 7000多元，就算是报销
60%，也要三四千左右。”

很多单位招聘都要做心
肺体检，招聘单位一旦知道他
有心脏病和肺动脉高压，就对
他紧闭大门。李志远好不容
易在乡镇卫生所找到了一个
工作，还不缴纳五险一金。

身体不行，读不完书，难
找工作，买不起药，然后身体
越来越差。对于肺动脉高压
患者来说，这就是一个死循
环。

据李志远介绍，他的病并
不算重。只是有时候爬楼会
累、会眩晕，但眩晕的情况一
年不超过10次。因为身体还
可以，他读完了中专又读了大
专，自己扛着行李坐火车去外
地上大学。

他在药房工作了5个月，
干过收费员，还干过住院部药
房和门诊药房的工人。“我都
能学也都能干，哪里人少我就
去哪里帮忙，除了搬不了特别
重的东西之外，我没有哪点比
别人差。”但是因为体检过不
了，他很难能找到工作。

柳志红介绍，在中国，由
先心病引起的肺动脉高压患

者占所有肺动脉高压患者的
56.1%，法国只有17%，美国只
有 12%。“国外的先天性心脏
病筛查做得比国内好，很多孩
子在很小的时候就做了手术，
没有引起肺动脉高压。”

去年8月，叶丽清又去了
一次上海，想要看看有没有可
能做手术。复旦大学附属中
山医院的医生告诉她，她的情
况无法做手术。但是她的病
还没有到最严重的时候，最坏
的情况是心肺移植，费用至少
要100万元。

今年 10 月，因为感冒引
起了肺部感染，叶丽清听从县
里医生的建议来到北京。在
医院，她被查出了心力衰竭，
药量明显增大。她不死心，但
是主治医生给她的答复是：

“你做不了手术，手术的治愈
概率为0，只能吃药维持。”

“几乎判了死刑。”叶丽清
说，她这次来北京先吃着药维
持，等情况稳定下来，一定要
再凑些钱去其他科室看一看。

叶丽清说，她有一个病
友，是一个17岁的河南姑娘，
她的肺高压很高，北京的外科
医生跟她说，她只能吃药，手
术的风险特别高，“但是郑州
的医生给她成功做了手术。
还有一个24岁的病友，也做
了手术。”

获得了病友们的佳音，即
使被医生判定无法手术，她的
心中还是有一丝希望，“我还
没有放弃，不然我也不会一次
一次地想要去看病。”

不放弃手术

用伟哥续命的“蓝嘴唇人”
全国现有不低于500万肺动脉高压患者，一些患者因靶向药昂贵用“伟哥”替代

近日已有相关药品被纳入医保目录

躺在医院病床
上的叶丽清蜷缩成
一团，因患有肺动
脉高压，血液中的
氧含量相对较低，
因此这类病人的嘴
唇、指甲颜色普遍
发蓝。由于吸收能
力 极 差 ，身 高 158
厘米的她体重只有
35 公斤，尽管已经
27 岁，但她的身体
只能套上孩子穿的
病号服。

中国医学科学
院阜外医院主任医
师柳志红介绍，在
中国与叶丽清患有
相同病症的人不低
于 500 万，一旦患
病终生无法停药。

然而，降低肺
动脉高压的靶向药
相当昂贵,很多病
友不得不转向含有
同样治疗成分的药
物——伟哥（西地
那非）。就在记者
采访之时，11 月 28
日 ，2019 年《国 家
基本医疗保险、工
伤保险和生育保险
药品目录》公布，目
录中首次出现治疗
肺动脉高压的波生
坦片，弥补了我国
医保药品目录没有
针对肺动脉高压治
疗药品的空白。

回忆起初见叶丽清，养母周陈
美说，1992年8月，她和往常一样推
开门准备外出，低头看到家门口放
着一个篮子。篮子里是一个黑黑瘦
瘦的小女孩，刚出生两个月，穿着一
个兜肚。

周陈美说，和孩子一起放在篮
子里的还有一个户口簿和一个红
包，红包里装着 10 元钱。50 岁的
周陈美和丈夫没有孩子，就把这
个小女孩抱回了家，并取名为叶丽
清。

叶丽清并不像其他孩子一样，
她吃奶很慢，而且经常哭。周陈美
把她抱到诊所，村里的医生也查不

出来孩子有什么病。直到叶丽清4
岁，她才可以扶着墙慢慢地走路，9
岁的时候才被送到村里的幼儿园读
书。

小时候的叶丽清经常感冒，输
液室成了她经常去的地方，仿佛永
远也治不好。但是家里收入不多，
叶丽清从来没有进行过全面的检
查。到了2008年冬天，因为感冒太
严重，她住院了，医院查出来她的肺
部感染了。

由于病情加重，辗转至上海后，
周陈美带着叶丽清去了 5 家大医
院，这才知道叶丽清患有室间隔缺
损——一种先天性心脏病。换言

之，叶丽清的左右心室间的隔膜有
一个洞，如果不及时补上可能会引
起心力衰竭甚至死亡。而且她的心
脏病已引起了肺动脉高压，这就是
叶丽清经常感冒和头晕呕吐的原
因。

医生说，叶丽清当时已经16岁
了，心脏手术已经太晚了。当时，国
内刚刚引进治疗肺动脉的药物，价
格对于叶丽清来说是天文数字，她
也就没有继续治疗。

谁也没有想到，10年后，叶丽清
的肺动脉高压越来越严重，甚至引
起了心脏衰竭，这才住进了北京的
阜外医院。

“治不好”的感冒

更多人关注到肺动脉高压这
个病患群体源起此前网上的一段
视频，一则名为8岁女童买“伟哥”
的视频引发众多网友关注，视频播
放量超过 1000 万人次观看。就在
许多网友不解之时，女孩的母亲解
释购买伟哥是为了给女儿小雅治
病，而小雅正是一名肺动脉高压患
者。

阜外医院医生柳志红说，肺动
脉高压不是一个独立的病，通常由
很多疾病引起，包括呼吸系统、心脏
系统疾病等，一旦患病，基本终生无

法停药。柳志红介绍，2006 年，能
够降低肺动脉压力的靶向药万他维
和波生坦在国内刚刚上市，病人吃
波生坦一个月需要2.2万元，万他维
如果要足量用药，一个月需要超过
10万元，即使医院半剂量用药大多
数人都用不起。

一般情况下，医院会给病人开
不同类别的药进行搭配治疗，用于
疏通血管降低肺动脉压力。其中
给病人开伟哥是因为伟哥的主要
成分就是西地那非，可同样缓解肺
动脉高压患者的病症。在一定程度

上可以替代波生坦和其他类似靶向
药，而服用伟哥一个月只需要2000
元。

8 岁的小雅因无力购买费用
高昂的靶向药，转而依靠相对较
便宜的替代药“伟哥”续命 5 年。
小雅妈妈说，“药不能停，药停等
于窒息。”

随后小雅获得了社会各界的
捐款与捐药，她的病情也有了一定
的缓解。然而站在她背后的全国超
过 500万肺高压患者，依旧在高昂
的药价和手术费中煎熬。

治疗用“伟哥”

2018 年 12 月，内蒙古自
治区将大部分治疗肺动脉高
压的药品纳入医保，这一好消
息让很多病友们燃起了希
望。柳志红说：“我们从病人
和其他医生那里听说，全国多
地都有个别肺动脉高压药物
被纳入当地的医保目录。”

今年10月9日，在国家卫
生健康委办公厅发布的《关于
印发第一批鼓励仿制药品目
录的通知》中，鼓励药企生产
的药物中也包括治疗肺动脉
高压的靶向药波生坦。

“对于大部分的患者来
说，价格是影响他们用不用药
的第一个因素。如果纳入医
保，会有更多患者去治疗。”柳
志红说。

全国人大代表陈静瑜曾
在 2016 年全国两会中提出，
将治疗肺动脉高压的靶向药
物纳入大病保险特殊用药报
销目录的议案。

陈静瑜的提案显示，在过
去的 10 年中，我国患者未经
治疗3年生存率仅为39%，5
年生存率只有 21%。肺动脉
高压的死亡率高于乳腺癌和
结直肠癌，被称为心血管疾病
中的癌症。特发性肺动脉高
压患者中75%的病人死于诊
断后的5年内，确诊后平均生
存期为2.8年。

陈静瑜表示，随着针对肺
动脉高压的靶向药物问世，患
者的预后得到明显改善，肺动

脉高压患者1年和3年生成率
分别为 92.1%和 75.1%。虽然
靶向药可以使肺动脉高压患
者寿命得以延续，但药物十分
昂贵，许多患者无法承担治疗
费用，不得不放弃治疗。

2012年青岛和沈阳两地
的医疗保险管理局，分别通过
与商业保险合作和特药救助
政策将波生坦这种药物纳入
了当地的医保范围，使患者自
付部分的药费降低至每月约
1200 元。他在议案中提出，
把治疗肺动脉高压的波生坦、
安立生坦纳入大病保险特殊
用药报销目录，让整个肺动脉
高压患者都能得到治疗。

今年 11 月 28 日，国家医
疗保障局、人力资源和社会保
障部公布完整版的 2019 年
《国家基本医疗保险、工伤保
险和生育保险药品目录》，新
版目录将于明年1月1日正式
实施。

这次公布的医保药品目
录中首次出现治疗肺动脉高
压的波生坦片，弥补了我国医
保药品目录没有针对肺动脉
高压治疗药的短板。对于叶
丽清这样的肺动脉高压患者
来说，无疑是一大喜讯。由于
治疗“肺高”的药品种类较多，
且不同患者对药品种类需求
不一，因此患者们希望有更多
靶向药可以纳入医保或降价
（文中除叶丽清外，其他患者
均为化名）。 （刘名洋）

靶向药入保
一名“肺高”患者坐在病床前吸氧。 李凯祥 摄
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