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第六届荣耀医者
公益活动在京举办

12月8日，由环球时报、生

命时报主办，中国中医药科技

发展中心、中国初级卫生保健

基金会公共卫生专业委员会联

合主办的2021“敬佑生命·荣耀

医者”第六届公益活动在北京

举行。

本届活动共选出 111 位

(支)荣耀医者及团队，分别授予

“金牌团队”“金柳叶刀”等奖项。

中国城市报记者 全亚军摄

■中国城市报记者 邢 灿

近日，《国家基本医疗保
险、工伤保险和生育保险药品
目录(2021年)》发布，共计 74
种药品新增进入目录，11种药
品被调出目录。

值得注意的是，此次共有
7种高值罕见病用药被纳入医
保目录，其中包括脊髓性肌萎
缩（SMA）治疗药物诺西那生
钠注射液。这是自2016年以
来，高值罕见病药物首次被纳
入医保目录。

70万元一针罕见病药
降价到3.3万元以下

什 么 是 脊 髓 性 肌 萎 缩
（SMA）？公开资料显示，脊髓
性肌萎缩（SMA）是一种常染
色体隐性遗传性疾病，患者脊
髓内的运动神经元受到侵害，
会逐渐丧失包括呼吸、吞咽在
内的各种运动功能，是导致2
岁以下儿童中死亡的首位遗传
疾病。

数据显示，我国目前约有

SMA 患者 3 万多名。根据
2020年发布的《脊髓性肌萎缩
症遗传学诊断专家共识》显示，
SMA发病率约为1/10000，人
群携带率约为1/50。这意味
着，大约每10000个活产婴儿
中就有一个被诊断为SMA。

时间回到2019年2月，全
球首个SMA治疗药物、渤健
公司的诺西那生钠注射液获批
在中国上市，这也成为了国内
第一个治疗SMA的药物。当
时一针诺西那生钠注射液售价
近70万元，被患儿家长们称为

“天价救命药”。
诺西那生钠注射液虽然在

2019年获批，但因不符合医保
谈判条件，因此并未参加当年
的医保谈判。2020年医保谈
判中，根据当时工作方案，虽然
诺西那生钠注射液符合谈判标
准，但因为未过综合评审，再一
次与无缘谈判。

在此次药品目录谈判中，
诺西那生钠注射液经历8轮价
格协商，最终以低于3.3万元/
针（具体价格受保密协议保护
未公布）的价格谈判成功。

除了渤健的诺西那生钠，7
种被纳入医保目录的高值罕见
病用药还包括武田旗下用于治
疗法布雷病的药物阿加糖酶α
注射用浓溶液。该药于2020
年8月份获批进入中国市场，
其年治疗费用也不便宜，达到
百万元级别。

此次高值罕见病用药被纳
入医保目录释放了怎样的信
号？“一方面是反映了国家医保
部门高度重视罕见病患者的用
药保障工作，通过制度保障形
式减轻罕见病病人用药负担。
另一方面，对于符合条件的罕
见病用药，国家医保部门会按
程序纳入医保药品目录，应保
尽保。”中国政法大学政治与公
共管理学院副教授廖藏宜告诉
中国城市报记者。

罕见病医疗
保障任重道远

罕见病虽然被称为“罕见”
病，但是种类非常之多。根据
世界卫生组织的定义，患病人
数占总人口数0.65‰至1‰的

疾病或病变即为罕见病。
资料显示，目前全球范

围内已确认的罕见病约有
6000种至7000种，占人类疾
病的 10%左右，其中 80%是
遗传疾病。

值得注意的是，和庞大的
罕见病种类相比，这些罕见病
中大约只有5%的疾病有治疗
药物，目前大部分病症都处于
无药可医的状态，进入国内市
场的药物更是少之又少。

中国药学会和中国医疗保
险研究会此前联合发布的《医
保药品管理改革进展与成效
蓝皮书》数据显示，2009年版
医保目录包含22个罕见病用
药，覆盖13个病种的罕见病；
2020年版医保目录包含45个
罕见病用药，覆盖22个病种的
罕见病。

相关专家表示，目前，我国
罕见病药品的可及性和可获得
性较低且保障水平不足。国外
最新的药物进入国内难度大，
即便进入，价格也高到难以承
受。因此，需要进一步制定罕
见病药品研发的鼓励性政策并

提供经费支持，健全罕见病药
品的支付体系；加快已在国外
上市、尚未在国内注册的罕见
病用药在中国上市。

进入医保目录
仅仅是第一步

在受访专家们看来，进医
保只是高值药品迈向普通老百
姓的第一步。

业内人士介绍，罕见病用
药入保的执行也是医保体系落
地的“深水区”，牵涉到各地地
方医保和商保细则的更新落
实，在新的医保目录落地后，定
点医疗机构和定点零售药店的

“双通道”需要尽快满足药品供
应保障和临床使用，打通患者
用药“最后一公里”。

医药战略营销专家史立臣
在接受中国城市报记者采访时
提醒，虽然成功纳入医保报销
范围，会极大地减轻无数家庭
的治疗负担，但高值用药进入
医保目录并不意味着患者就可
以完全免费了，乙类药物的报
销比例有限。

廖藏宜向记者表达了相似
的观点：“纳入医保目录以后，
相关部门还应进一步跟踪了解
患者实际的负担水平。由于高
值罕见病用药价格本身较高，
除去报销部分，患者可能还需
要自己承担很大一部分。这种
情况下，相关医疗救助或慈善
机构应及时进行跟进，进一步
减轻患者经济负担。”

与此同时，廖藏宜提醒，相
关部门还要跟进关注用药保障
问题。很多罕见病用药，由于
用量极少，流通和储备的成本
很高，对疫情等因素表现得更
为敏感，极易出现断供。相关
部门要谨防出现罕见病用药进
得了医保，进不了医院的现象。

此外，廖藏宜建议加强进
入医保后的药品质量跟踪，防
止药品降价之后出现质量下
降。相关监管部门要加强管
理，对参与降价的药品严格
把关。

77种罕见病用药进入国家医保目录种罕见病用药进入国家医保目录

■中国城市报 张芝桃

12 月 10 日，国务院新闻
办公室举行政策吹风会，国家
医保局相关负责人介绍了跨
省异地就医直接结算工作进展
情况。

目前，跨省异地就医住院
费用直接结算服务已覆盖全国
所有省份、所有统筹地区、各类
参保人员和主要外出人员，接
入联网定点医疗机构 5.29 万
家，基本实现定点医院的全覆

盖以及每个县至少有一家联网
定点医院的目标。今年1—11
月，全国住院费用跨省直接结算
397.62万人次，涉及医疗费用
965.33亿元，基金支付561.23
亿元，基金支付比例为58.1%，
人均减少垫付1.41万元。

国家医疗保障局副局长李
滔介绍，今年年初，在全面打通
京津冀、长三角、西南5省先行
试点地区的基础上，国家医保
局会同财政部进一步扩大跨省
直接结算范围，新增山西等15

个省份为国家门诊试点省份，
结算由区域试点转向全面推
开。截至11月底，所有省份和
新疆生产建设兵团均已启动，
覆盖全国97.6%的统筹地区，
联网定点医药机构超过12万
家，全国91.7%的县至少有一
家联网定点医疗机构。

今年初，重庆、四川、贵州、
云南、西藏5省(区、市)以高血
压、糖尿病两个门诊慢特病病
种为突破口，探索门诊慢特病
跨省直接结算区域试点。在此

基础上，今年9月份，国家医保
局会同财政部印发文件，围绕
参保群众关心、各地普遍开展
的高血压、糖尿病、恶性肿瘤门
诊放化疗、尿毒症透析、器官移
植术后抗排异治疗等5种门诊
慢特病相关治疗费用开展跨省
直接结算探索。目前，已开通
北京市、天津市、黑龙江省鹤岗
市、浙江省本级和嘉善县、江西
省萍乡市、海南省、贵州省本
级、云南省昭通市、甘肃省本级
和兰州市、青海省本级和海南

藏族自治州、新疆维吾尔自治
区本级和乌鲁木齐市共计15
个统筹地区，作为参保地和就
医地实现5种门诊慢特病相关
治疗费用跨省直接结算。

跨省异地就医直接结算工
作采取备案制管理。目前，全
国所有统筹地区都可以依托国
家医保服务平台实现异地就医
线上备案跨省通办。今年1—
11月，通过国家统一的线上备
案渠道成功办理备案58.58万
人次。

国家医保局：跨省异地就医住院费用直接结算已覆盖全国


