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国家医保局有关负责
人介绍，今年目录调整范围
以新药为主，新增的91种药
品中有 90 种为 5 年内新上
市品种。国家医保局将包
括1类化药、1类治疗用生物
制品、1类和3类中成药在内
的“全球新”作为重点支持
对象，确保“好钢用在刀刃
上”。

新增的 91 个药品中 38
个是“全球新”的创新药，无
论是比例还是绝对数量都
创历年新高。在谈判阶段，
创新药的谈判成功率超过
了 90%，较总体成功率高 16
个百分点。

据国家医保局有关负
责人介绍，自成立以来，国
家医保局已连续 7 年开展
医保药品目录调整，形成了
常态化、规范化、科学化的
调整机制。新药进入目录
的速度不断加快，参保群众
能够及时享受医药创新带
来的成果。截至 2024 年 10
月底，协议期内谈判药品累
计受益 8.3 亿人次，累计为
患者减负超 8800亿元。

随着更多新药进入目
录，患者受益水平将稳步提
升，同时也将有效提振医药
行业加大研发创新的信心，
有利于更好促进经济社会
发展。
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“3元钱一片，一天两片6元钱。患者要长期用药，是持续的，这个账要算。”
“2元4角3分，能看出你们的诚意。”“我们专家组也回个价，2元1角1分。”
在今年10月的国家医保药品目录谈判现场，有一款治疗难治性癫痫的罕见

病用药引起人们的关注，这就是国内首个氯巴占仿制药。在这场关于上万名难治
性癫痫患者的“救命药”价格谈判现场，药企与医保部门在半个小时之内就实现了
双向奔赴。

日前，2024年国家医保药品目录调整结果公布，本次调整共新增91种药品，
国产氯巴占格外引人注目。实现国产后，氯巴占每片价格降到了人民币3元钱，
而进口药的价格是每片3美元，被纳入2024年医保目录后，只要2元1角1分。

今年7岁的小石头来自
山东济南，在11个月大时被
确诊为脊髓性肌萎缩症（简
称SMA）。一年上百万元的
治疗费用，让这个家庭一度
陷入绝境。

2021 年，全球首个治疗
SMA 的精准靶向药物——
诺西那生钠通过谈判纳入医
保药品目录，价格大幅降低，
让小石头有了生的可能。几
年间，小石头的成长和家人
的心路历程受到很多网友的
关注。

诺西那生钠是脊髓性肌
萎缩症患儿的希望。然而，
罕见病药物高昂的价格，却
成了拦路虎。

2019 年，国内引进诺西
那生钠，首针费用高达70万
元，年治疗费用超百万元，且
患者需终身使用，小石头一
家被高昂的价格挡在门外。
2020年，该药物在国内的价
格降到55万元，尽管依然价
格不菲，但也让小石头一家
动了凑钱打针的想法。

“我当时就想，第一年先
把钱交了，第二年就尽我所
能，不管是借钱还是其他办
法，甚至卖掉家产，也要尽可
能多给他用两年药。”小石头
爸爸马恒祥说道。

最终，小石头用上了诺
西那生钠。但这第一针就掏
光了全家的积蓄，下一针的
钱去哪儿凑，马恒祥也不知
道。

正当马恒祥为小石头的
下一针发愁时，2021年医保
药品目录谈判启动，诺西那
生钠被列入谈判名单。“每一
个小群体都不应该被放弃”，
医保方谈判代表郑重强调。

诺西那生钠的价格最终
从 55 万元每针降到 3 万多
元，根据疗程，每年需注射三
针，算上医保报销，对于马恒
祥这样的家庭而言，费用变
得可以承担。

就这样，能够持续用药
的小石头有了向命运发起挑
战的底气。除了药物治疗，
持续的康复训练同样重要。
对于小石头一家来说，医保
谈判给他们带来了希望，但
面对未来，还需要他们付出
很大的努力。

“有了可持续的药物后，
这两年他身体的状况好多
了，我们尽可能多带他出去
看看世界。虽然小石头可能
无法像我们希望的那样走起
来或者站起来，但他依然可
以活出自己生命的意义。”

（综合央视新闻、央视
网、新华社、新闻调查）

国家医保局相关负责人介绍，近年来，国家持续加大罕见病患者用药
保障力度，今年的国家医保药品目录谈判，共有氯巴占在内的13种罕见病
药物被纳入目录范围。

谈判过后，患者使用这款药的价格降到了每片 2元 1角 1分。国家医
疗保障局医药服务管理司司长黄心宇表示，经过这些年的发展，医保药
品目录谈判定价程序逐步规范，企业的预期也更加合理，双方从“灵魂砍
价”转变为“温柔谈判”。

得知氯巴占进入医保，亮亮妈妈很激动，“这个药进了医保后，在购买
的过程中会更便捷，不用再为了药特别跑到省会或是专门的医院里购买。”

新一轮治疗过后，亮亮的身体有了好转，他和妈妈一起，又一次搭上了
回家的列车。

“现在国家正在推进很多新药，而且不管是它的价格还是药效，都会比
以前有更大改善，让我看到了希望。只要有国家给我撑着这个底，我就相
信我会带他活下去。”亮亮妈妈说道。

由于氯巴占供货不足，只有少数医院、药店能买到，亮亮在接受治疗
的过程中总会遇到断药的问题。

长期以来，因为兼具罕见病用药和二类精神药的双重属性，管控严
格、收益低微，氯巴占迟迟没能在国内上市。

直到2022年6月，国家卫健委、国家药监局联合制定发布了《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》，优先采用临时进
口的方式，缓解患者无药可用的困境，同时全力支持氯巴占药品国产化。

仅仅3个月后，国产氯巴占获批上市，为深受难治性癫痫折磨的患者
带来救治的希望。实现国产后，氯巴占每片价格降到了人民币3元钱，而
进口药的价格是每片3美元。

为进一步减轻患者负担，国产氯巴占被纳入2024年医保药品目录谈
判。目前，全国难治性癫痫患者大概有 6万人，被确诊的患儿大概只有 2
万名。为了这一群体，谈判双方仅用一个回合的报价就实现了意向达成。

企业谈判代表介绍，药物没有医保身份确实无法进医院，很多患者买
不到这个药，所以他们特别希望这次能进入国家医保药品目录。这个产
品的价格本来就不高，每片3元。“我们第一次报价，每片2元4角3分。”

国家医保局谈判组组长穆安娜表示，一片药也是大民生，患者要长期
用药，有负担。患者群体是很固定的，用药是持续的，所以要算这个账。

“我们还个价，每片2元1角1分。”
企业谈判代表表示，他们同意这个价格。
据介绍，氯巴占是湖北宜昌一家制药企业在2017年根据国家短缺药

品目录立项研发的。
湖北宜昌人福药业总裁杜文涛介绍，他们从立项到上市，大概经过了

5年的时间，整个研发投入超过了 7000万元。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。

2023年，只有三岁的亮亮被确诊患上了难治性癫痫。
和普通癫痫不同，难治性癫痫有着“低治愈率、高致残率、高
致死率”的特点。有资料显示，国内难治性癫痫持续状态患
儿，病死率达20%以上。

作为一个男孩，亮亮被妈妈扎了辫子，亮亮妈妈说，这
是因为他一直在动手术，头上全是伤疤。“一是想遮住头上
的伤疤，二是便于夹住这个管子。”

发病时，亮亮会盯住一个地方静静发呆，像中了“定身
术”。但下一秒，他就突然牙关紧咬、身体抽搐，“不停地抽
搐，抽了又睡，睡了又抽，反反复复”。

亮亮妈妈介绍，亮亮有时候一天会抽搐七八十次，每一
次发作都像在“鬼门关”前徘徊。病情最重时，他在一天内
经历了足足258次这样的痛苦……

今年年初，在医生的建议下，亮亮开始服用氯巴占。服
药后药效明显，亮亮的发病次数减少为一天六到七次，且发
病幅度减弱。

氯巴占，是亮亮的“救命药”，也是我国上万名难治性癫
痫患者的“救命药”。
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新增药品“全球新”
创新药比重高

三岁男童患难治性癫痫
最多一天抽搐了258次

□特写

从70万
降到3万多

动态

谈判
3元/片降至2元1角1分/片

让更多患者能用上药

趋势
从“灵魂砍价”转为“温柔谈判”
13种罕见病药物纳入目录
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