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血友病不住院不给报销，门诊拿药只够一天用

““一一次次能能多多给给点点救救命命药药吗吗””
一周岁起就频出血

查出病因曾想自杀

今年40岁的宋铭眼底有点
乌青，动过三次手术的右腿稍微
有点僵硬。

“从一周岁时就频繁出血，
家人也不知道什么原因，以为会
慢慢变好，也没想过是血液的问
题。”宋铭说，由于他两腿和髂腰
肌会频繁出血，持续疼痛肌肉无
力，上学期间他都没上过体育
课，更不用说参加运动会了。

在宋铭十二三岁时，对血友
病的认识还不像如今一样普及，
山东省内各医院也难对其进行
确诊。“当成肌肉拉伤治疗过，更
错误地用中医的针刀进行穿刺
治疗。”宋铭感觉，那次误诊让他
的出血症状更加严重。

后来，还是在一位亲戚的提
醒下，宋铭家人才想到进行血液
检查。2003年，宋铭被齐鲁医院
和上海瑞金医院确诊为血友病，
从那时开始进行常规治疗。“查
出来时有一种恍然大悟的感觉，

这些年的频繁出血终于找到了
原因。”

曾把血友病听成“血有病”
的宋铭，一度认为是自己血液里
有病。“一开始是害怕，后来就是
懊恼，再到失望、绝望。”宋铭回
忆起当时那段时光，直言对未来
失去了信心，甚至想到过自杀。

“也是在家人鼓励下，才慢
慢正视这种病。”宋铭说，家人也
从一开始的不理解和责备“不是
不让你乱动吗”，到自责没有给
他一个健康的身体，后来便是想
方设法让他接受治疗。

三次手术花上百万

治疗费一年得20万

由于年轻时没有得到有效
治疗，学业也难以继续，宋铭19
岁就参加了工作，确诊时他已工
作多年。

而他右大腿长期的血肿导
致出现肿瘤，只能通过手术进
行切除。而这也是血友病患者
经常面临的问题，个别部位的
经常性出血，会导致各种肌肉

骨骼并发症。如果不及时进行
手术和凝血因子替代性治疗，
将留下终生残疾。

“光右腿就前后做了三次手
术，总共花费了上百万元。”宋铭
说，手术费用并不大，关键是术
后恢复。由于血液中缺乏凝血因
子，只能通过注射凝血因子促使
伤口愈合，“术后恢复至少也要
注射一两个月。”

在2012年前，宋铭多依靠国
产的血源性凝血因子，一天就要
注射一千单位，两个月就是六万
单位，而200单位一瓶的凝血因
子就要400元。“光术后恢复算下
来就得12万。”而为了凑钱给宋
铭看病，家里已经卖了一套房
子，也借遍了亲朋好友。

由于目前常用的凝血因子
药品多是短效药，24小时内就
会被新陈代谢掉，为预防和治
疗出血症状，血友病患者终生
都离不开注射凝血因子。宋铭
属于中型患者，以他目前的体
重，每次需要注射1000-1500单
位的凝血因子，而这样的用量
都达不到充分，“只能算一个经

济量。”
而制约他进行充分治疗的

最大拦路虎，莫过于巨额花费。
“现在我是三分之二的延后治
疗，三分之一的预防性治疗，每
年都要将近20万。”宋铭说，好在
血友病已经纳入医保范围，可以
报销绝大部分，但他还要自己承
担6万-8万元。

开放门诊的医院少

住院治疗才给报销

身患无法治愈的疾病，宋铭
感觉生活缺失了很多。因为身体
吃不消，宋铭改读了中专，后来
又自学了函授本科，最后进入一
家国企工作。

“如果我是个健康人，也有
机会提成处级干部了。”宋铭在
单位很拼，当提拔机会降临时，
却只能因身体原因无奈回绝。

虽然宋铭已结婚生子，但说
起病友的状况不禁感叹。负责着
济南血友病群体联络工作的他，
对病友的治疗状况十分关注。他
的治疗费可按职工医疗最高享

85%的报销，但大多数居民保险
患者，只能最高报50%。“不少血
友病患者根本不能工作，没法享
受职工医疗，而不少家庭甚至连
自费的钱都拿不出。”

另外，目前对血友病患者开
放门诊的医院有限，不少住院治
疗才能报销。像宋铭的定点常规
门诊，就只能报销进口重组因子
药品，这使得他能报销的比例进
一步降低，“将近30%的费用需
要自付，希望更多的医院能对血
友病开放门诊。”而交通不便、拿
药折腾也制约血友病群体的有
效治疗。“济南不少医院，静脉注
射的凝血因子一次只能拿一天
的量，而不少出血症状需三天的
量才能控制。”宋铭了解到，在有
些城市，血友病群体可以一次购
买一个月的用药量，他希望在济
南也能一次性多拿点救命药。

与血友病抗争40年的宋铭，
提醒病友，定期注射凝血因子是
目前最佳的治疗方法，不要轻信
骗子宣称的各种治愈法，尤其不
要盲信偏方。 （应当事人要
求，文中宋铭为化名。）

从一周岁就不时出血，27
岁时确诊为血友病，宋铭已经
跟病魔抗争了40年。身体的不
时出血导致他右大肌僵硬难
以弯曲，前后进行三次手术治
疗花费上百万。“希望更多医
院对血友病开放门诊治疗，一
次能多拿点救命药。”

根据世界卫生组织和世界血友病联盟1990年联合会议的
报告，血友病的患病率约为每10万人口5-10人，据此推算，我省
大约有血友病患者5千人。而目前在山东省血友病诊疗中心登
记在册的血友病患者仅有2279人。

据省血友病诊疗中心主任张心声介绍，在血友病中心登
记，可使患者得到正确及时的治疗，并定期进行专业的关节功
能的评估，得到慈善捐助的药品。但不少患者并没有登记入册。

专家表示，让血友病患者健康地回归社会需要医保、医药、
医疗的“三医联动”，提高治疗的可及性，把更多血友病患者纳
入正规治疗的体系。同时充分发挥慈善机构、社会救助等力量，
让血友病家庭走出困境。

省内血友病患者登记不到一半

相关链接

“门诊上见到的患者基本全
是出血严重、关节损伤的，能够
按需治疗的患者十分有限，主动
前来预防性治疗的很少见。”山
东省立医院血液科副主任医师
王相华说，目前学术界最提倡
的是预防治疗，就是在未出血
时就定期地小剂量地补充凝血
因子，预防出血。

但由于患者需终生依赖凝
血因子输注，病患家庭面临的是
一张无休止的账单。王相华介
绍，重度患者每周要输注3次凝

血因子，成人患者一次就可能输
注4支，若是选择进口重组因子，
一周费用就得上万元。

尽管我省大多数地市，将
血友病纳入了医保大病或特殊
疾病，享受一定比例的报销甚
至二次报销，解除了血友病治
疗的“大门槛”。但大多数血友
病患者由于长期治疗，很多困
难家庭连自筹部分也很难再负
担得起。

而一些“小门槛”的存在，也
阻碍了血友病患者进行及时治

疗。例如不少县级医疗机构没有
凝血因子，患者需要辗转去大城
市、大医院，而一旦超出医疗机
构的医保限额，血友病患者往往
只能通过自费获得凝血因子。

据王相华介绍，血友病是遗
传性疾病，可以通过产前的基因
诊断来预防血友病患儿的出生，
但目前省内还没有能够开展针
对血友病的产前基因诊断。“要进
一步提高血友病治疗的报销比，
多一些优惠政策和社会关怀。”

本报记者 王小蒙

坎儿太多，门诊鲜见主动预防患者

文/片 本报记者 王小蒙
实习生 张亚冉

因为长期注射凝血因子，
宋铭手上血管有些鼓。
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