
“救命药”进医保，癫痫患儿家长不再慌
从“一药难求”到医保买药，感受罕见病药品氯巴占背后的“罕见温度”
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氯巴占片，难治性癫痫的“救命药”，在今年国
家医保药品目录谈判中每片从2.43元降至2.11元。

别小看这几角钱的小调整，背后是医保服务民
生的大进步。近日发布的新版国家医保药品目录新
增91种药品，其中肿瘤用药26种（含4种罕见病）、糖
尿病等慢性病用药15种（含2种罕见病）、罕见病用
药13种、抗感染用药7种、中成药11种、精神病用药4
种，其他领域用药21种，为更多患者家庭带来温暖
和保障。

除了药品价格和目录的调整，还有药品的迭代
升级。糖尿病患者通常每天就要“扎一针”，新增药
品中，一款治疗成人2型糖尿病的创新药，一周仅需
注射一次。国家用“真金白银”支持创新药，努力营
造支持真创新、真支持创新的氛围。

这些变化， 都反映出做好医保工作的基本思
路：以民生为出发点和落脚点，赋能医药行业高质
量发展，为参保人争取最大利益。

医保药品目录调整的背后，是国家对罕见病患
者小群体的不漠视、 对慢性病患者大群体的不忽
视。 随着国家医保局成立以来的一次次目录调整，
全民健康得到一步步更好保障。 医保目录调整，不
会一蹴而就，未来还需有更多填补短板、提升疗效
的药品，及时以合理价格纳入医保目录，进一步提
升保障水平。

药品虽小，百姓健康事大。笔笔小账，累积成人
民健康的大账。今年谈判或竞价成功的药品，平均
降价63%， 叠加谈判降价和医保报销因素， 预计
2025年，新版目录实施将为患者减负超500亿元。

期待每一次医保药品小变化，都能促进健康保
障的大进步，给群众带来更具幸福感的“大礼包”。

■据新华社

两岁生日刚过，孩子突然癫痫发作

2019年6月11日，淘淘出生，虎头虎脑的特别
可爱。罗婧月带着孩子在老家，丈夫在浙江做货运，
日子温馨美满。

2021年，淘淘两岁生日，家人热闹地庆祝了一
番。6月16日，罗婧月带着淘淘在家午睡，孩子突然
抽搐，眼睛歪斜，随后晕厥了过去。

惊慌失措的罗婧月赶紧带着孩子上医院，经过
紧急处理，淘淘缓了过来。在株洲当地的医生建议
下，罗婧月带着孩子赶到中南大学湘雅医院，最终
确诊为癫痫。

淘淘开始服用抗癫痫的药物， 但效果一直不
好，反复发作。“我加了很多病友群，还有很多患儿
家属的微信，他们建议我给淘淘吃一种叫氯巴占的
药。”经过重重介绍，罗婧月艰难地买到了进口药品
氯巴占，一盒100片，价格480元。

“那会孩子小，一盒可以吃一个多月。”服用药
物后，淘淘病情稳定了很多，罗婧月放下心来。

一药难求，国产药上市重获“生机”

氯巴占是难治性癫痫患儿的“救命药”，由于氯
巴占在我国属于第二类精神管制药物，具有一定成
瘾性，2022年之前未在国内获批上市时，无法通过
正规渠道购买药品。很多患儿家长不得不“铤而走
险”，从海外代购。

2021年10月，代购氯巴占都变得很难买，价格
一直上涨，网上相关话题也很多。

“精神类药， 管控很必要， 但是孩子不能断药
啊，那一阵子我非常心慌焦虑，备受煎熬。”罗婧月
记得，氯巴占溢价最严重时逼近千元。

转折出现在2022年6月，为满足人民群众对于
氯巴占等国外已上市、国内无供应的少量特定临床
急需药品需求，国家卫生健康委和国家药品监督管

理局联合印发了《临床急需药品临时进口工作方
案》和《氯巴占临时进口工作方案》，公布牵头进口
和使用氯巴占的50家医疗机构名单。

2022年9月22日，进口氯巴占片在北京协和医
院开出全国第一张处方， 但湖南一直没有上市。直
到2023年3月10日，湖南省儿童医院成功引进。

更多好消息传来，2022年10月，国产氯巴占上
市，10毫克28片的药品，价格仅80多元。“不用担心
买不到药，孩子也算是有了‘生机’。”罗婧月坦言。

纳入医保，更多患儿用上“救命药”

与罗婧月一样，女儿4岁多确诊难治性癫痫，来
自益阳安化的朱琳（化名），近几年都在关注氯巴占
的进展。

“虽然2022年就有了国产药， 但是我们农村买
药还是比较难， 要到大城市来就医， 才能开得出
药。”朱琳表示，从安化到长沙的路程，她走过很多
次。正是“听到”很多家长的心声，2024年11月28
日，国家医保局公布最新版2024年医保目录，备受
关注的儿童罕见病用药氯巴占片被纳入。

这场关于“救命药”的价格谈判中，药企与医
保部门在半小时内迅速达成一致， 最终确定氯巴
占片的价格为2.11元（10毫克/片）和3.59元（20毫
克/片），与之前的定价相比，降价幅度达29.67%，
为罗婧月、朱琳等患者家庭减轻了经济压力。

据悉，新版国家医保药品目录将于2025年1月
1日起正式实施。氯巴占进入国家医保目录后，不仅
可以减轻患者的经济负担， 还将提高医院的覆盖
率，让更多的患者在基层医院就能用上药。

国产氯巴占生产企业负责人杜文涛接受媒体
采访时表示， 该药品在相应目标医院的覆盖率，目
前还不到20%，纳入医保后，基层医院的覆盖会做
得更完善， 让群众在基层就能很方便地获取这个
药，得到有效治疗。

“一片药也是大民生。”国家医保局谈判组组长
穆安娜在谈判现场这样说道。 从最初的8美元/片，
到国产后的3元/片，再进一步通过国家医保谈判降
至如今的2.11元/片，氯巴占的价格变迁，充分体现
了国家对罕见病患者用药问题的高度重视。

“崽崽现在差不多20公
斤，100片一盒的药，大概能吃
一个月。”株洲宝妈罗婧月（化
名）这几天心情很好，看向5岁
半儿子淘淘（化名）的眼神满
是温柔。淘淘服用的“救命药”
氯巴占， 国产药2024年11月

28日进入医保。按照目前公布的价格，每片剂
量10毫克，一片的价格为2.11元。“这个药进入
医保，给了我莫大的安慰。”罗婧月说。

是药， 是民生， 更是家庭和患儿的希
望。氯巴占从曾经的“一药难求”到进入医

保，为癫痫患儿及家庭带去了怎样的改
变？12月3日，三湘都市报记者采访了

患儿家庭及医院。 ■文/视频
三湘都市报全媒体记者 李琪

通讯员 石荣 龚静芸

癫痫是一种反复发作的慢性脑部疾病，被世界
卫生组织列为重点防治的五大神经精神疾病之一。

我国癫痫总体患病率为4‰—7‰， 估计约有
600万活动性癫痫患者。儿童是癫痫的高发人群，目
前我国约有600万儿童癫痫患者。 病因主要分为结
构性、遗传性、感染性、代谢性、免疫性以及不明原
因癫痫，最典型的是惊厥样发作，双眼上翻、意识丧
失、强直抖动等。

湖南省第二人民医院（湖南省脑科医院）癫痫
中心主任、主任医师卢军介绍，癫痫发作时会异常

“放电”，这会对孩子的脑组织造成损伤，如果长期
且反复的发作， 可能导致孩子注意力与记忆力下
降、智力发育迟缓，甚至出现自卑、抑郁的情绪，影
响社交、学习能力。

“我们医院现在可以给患者开出氯巴占， 这种
药物是我们癫痫科医生的有力‘武器’，如今纳入医
保，价格降了，也更好购买，对患者及家庭来说，真
是好消息。”卢军表示。

“其实不仅是孩子， 氯巴占对成人难治性癫痫
也是非常有效的，我们今后也要把它更好地应用起
来，给这类患者更多获利。”卢军强调。

氯巴占对成人癫痫患者也有效

几角钱降价的背后
是医保服务大民生

大图：卢军正在看诊。
小图：国产氯巴占纳入医保，10毫

克药品每片价格为2.11元， 为患儿家
庭减轻费用负担。 李琪 配图
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