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只能代购的“救命药”

“松松爸”告诉记者，氯巴占
事件经历了很多重要的节点，最
终患者才合法、顺畅买药。

松松是2010年10月出生的，
2011年5月被确诊为“婴儿痉挛
症”。严重的时候，松松一天发作
七八次，每次连续点头三四十
次，甚至“强直”发作一两分钟。

对于当时的“松松爸”来说，
“婴儿痉挛症”是非常陌生的。婴
儿痉挛症、Dravet综合征、LGS综
合征、大田原综合征、Fires综合
征、脑炎后遗症、婴儿癫痫伴游
走性局灶性发作（EIMFS）等，都
属于罕见癫痫性脑病。

患罕见癫痫性脑病的孩子，
会出现反复的癫痫发作。有的患
儿每天发作几十次甚至上百次；
有的患儿会出现癫痫持续状态，
一发作就持续一小时以上甚至
更久；有的患儿会因为抢救不及
时而死去。同时，多数患儿会因
为伴发严重的精神运动发育落
后，以至于终生无法走路、说话，
丧失基本的认知能力。

“当时很多县医院不认识这
个病，到了省医院才给孩子确
诊，治疗方案也是缓解性的，没
有根治的办法。”为了给孩子治
病，“松松爸”尝试过很多种治疗
方案，但都无法控制病情。后来，

“松松爸”决定尝试医生推荐的
氯巴占。

“松松爸”说：“刚开始，我们
并不知道氯巴占是被管控的，我
们只知道国内没有，只能通过国
外代购才行。”

实际上，氯巴占是一种用于
罕见难治性癫痫患儿治疗的药
物，在辅助治疗中具有十分重要
的地位，可以说是对这类疾病对
症且副作用更小的“救命药”。但
由于氯巴占在我国属于第二类
精神药品，具有一定成瘾性，此
前没有在国内审批上市。

用上氯巴占后，松松的病情
得到了控制。“使用氯巴占或者
其他药物，其实都是在‘撞概
率’。撞对了，病情得到缓解；撞
错了，我们也没办法。但是，我们
不会放弃孩子。”“松松爸”说，

“一盒氯巴占要三五百块钱，花
费不是小数目。但是比起花费
大，更让人头疼的是难买到。”

氯巴占卷入““贩贩毒毒案案””

“之前买药难，但是没有去
年那么难。”在“松松爸”印象里，
氯巴占卷入舆论漩涡，是在2021
年7月。当时，河南郑州的患儿妈
妈李芳（化名），被与“毒贩”关联
在了一起。

2020年1月，李芳的儿子出生。
儿子出生第9天，手脚莫名抖动，嘴
角常带唾沫。孩子出生第25天，被
诊断为婴儿癫痫病。这个病折磨着
孩子，更折磨着整个家庭。

绝境之下，有医生建议她试
一试“氯巴占”。李芳加入病友
群，询问从哪里购买氯巴占。靠
着病友介绍，李芳认识了微信名
为“铁马冰河”的代购。“铁马冰
河”是安徽人，他有一个女儿也
患有癫痫性脑病。2020年开始，

“铁马冰河”通过网络从国外购
买氯巴占。

关于第一次从“铁马冰河”
处购买氯巴占的时间，李芳已经
记不清楚。孩子最初用药一天早
晚两次，一次1 . 25毫克，随着体
重增加，用药剂量也在增加。

平静被打破，是在2021年7
月。李芳没想到，自己会卷入到
刑事案件中。当时，“铁马冰河”
要了李芳的地址，将海外购买的
氯巴占寄给李芳，李芳再将包裹
转寄给他。随后，李芳被警方以
涉嫌“走私、运输、贩卖毒品罪”
采取取保候审措施。

2021年10月，警方以涉嫌走

私、运输、贩卖毒品罪，将“铁马冰
河”等一案5人移交检察机关审查
起诉。2021年11月23日，中牟县人
民检察院以走私、运输、贩卖毒品
罪对“铁马冰河”提起公诉；而对李
芳等4人，则作出了不予起诉决定。
李芳无法接受这样的结果，她认为
自己“只是为孩子购买了救命的
药”，于去年11月提起申诉。

千余个患者家庭公开求药

案件发生后，代购者逐渐
“偃旗息鼓”，罕见癫痫患者面临
断药危机。

2021年11月29日，1042个罕
见病癫痫患儿家庭发出一封求
助信———《如何让我们的孩子活
下去》。每一个红手印下面都是
一个患儿家长的名字和一个等
待氯巴占的患儿。

这封求助信的主要执笔人
就是“松松爸”。“不能眼睁睁看
着孩子断药啊！”

“因为淋过雨，所以想为别
人撑伞。”在给孩子治疗过程中，

“松松爸”走了很多弯路。所以，
他开始建病友群。十年间，他建
了上百个微信群，总人数有两万
余人。患儿家长在这里抱团取
暖，有患者紧急缺药，他们也会
匀给对方一盒。

那段时间，“松松爸”收到很多
家长的买药求助，知道大家都面临
着一样的窘境。“一天时间，我们就
聚集到了1500多名服用氯巴占的
病友家长，建立4个微信群。我们一

起向相关部门反映诉求，并向全社
会发布联名求助信。”

在求助信中，病友们表示：“我
们希望得到政府部门的重视，给我
们一个合法的渠道，让我们这些真
正需要氯巴占的孩子们，正大光明
地吃上药。我们愿意合法买药、接
受监管，每一个患儿家长都不愿意
冒着‘违法犯罪’的风险，去获取这
些救命药。”

首张进口药处方开出

2021年12月6日，齐鲁晚报·
齐鲁壹点刊发《药囧——— 1042个
罕见癫痫性脑病患儿家长公开
寻找氯巴占》，对氯巴占事件进
行报道，引发社会广泛关注。

2021年12月18日，中国罕见
病联盟与病痛挑战基金会发起
了对氯巴占用药需求信息的摸
底调查。病友群里，患者家长焦
急地等待着希望。

2021年12月27日，国家卫健
委公开回应媒体称：“近期，已关
注到媒体相关报道，目前正在组
织对患病群体进行摸底，了解药
品用量需求，并协调相关机构和
部门按照《药品管理法》有关规
定，组织进行集中申请和进口，
以满足患者用药需求。”

2022年3月全国两会期间，全
国政协委员巩汉林提交了《关于
完善罕见病类药品进口审批机
制，解决病患需求的提案》。巩汉
林认为，管控氯巴占法理必行，
患者需药救命也势在必行，应解

决氯巴占类性质药品的用药难
题，维护好罕见病患者基本医疗
权益，使他们不在铤而走险中拯
救生命。

2022年3月29日，国家卫健委
发布《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》公开征求意见的公告，
向全社会公开征求意见。

2022年6月29日，国家药品监
督管理局发布《关于印发〈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〉的
通知》，明确将由北京协和医院
牵头，联合全国各省市自治区共
50家医院共同向国家药监局发起
氯巴占原研药临时进口申请。

在国家卫健委、国家药监局
等多方努力下，9月22日，作为临
床急需药品临时进口的原研药，
也一度被称为“救命药”的氯巴
占在北京协和医院开出全国第
一张处方。这意味着，进口氯巴
占政策已落地。

据介绍，北京协和医院现在开
出的氯巴占为德版10mg/100粒，价
格317元/盒，首次需带患者就诊，
第二次可以家属代开（需带病历资
料、医保卡等）。也就是说，每片氯
巴占的价格仅为3.17元。

氯巴占虽然不能完全治愈
患者的病，却在与死神无数次的
赛跑中，为孩子和家长赢得了时
间。“松松爸”回忆：“从缺药到有
药，在这个过程中，怎么撑下去
是我们最大的困难。每一天，我
们都在打听哪里还有药。有的患

者断药，大家只能一片一片地
凑，让孩子撑下去。”

国产药价格全球最低

国家相关部门积极开展氯
巴占进口工作的同时，国产氯巴
占的上市也迎来重大突破。

宜昌人福药业于2018年获
得氯巴占片的研制立项批准并
开始研发，2020年11月申报临
床，2021年2月取得临床批件。

2022年4月12日，宜昌人福
药业公司研制的氯巴占片10mg、
20mg提交上市许可申请，并顺利
受理。5月11日，药品审评中心官
网显示，宜昌人福的氯巴占片获
得优先审评公示。

9月20日，宜昌人福药业发
布消息称，该公司收到国家药品
监督管理局核准签发的氯巴占
片《药品注册证书》，为国内首家
获批企业。该产品也是国内第一
款氯巴占仿制药。

10月22日，宜昌人福药业举
办依诺思氯巴占片全国上市发
布会。在发布会中，宜昌人福药
业总裁杜文涛说：“为了更好地
服务于临床，保障癫痫患者用药
可及性，宜昌人福药业依诺思氯
巴占片10mg/28片装，定价是84
元/盒。这个价格是全球最低价
格。”另外，杜文涛表示，针对患
儿家长的诉求，公司准备在2023
年启动氯巴占片进国家医保目
录的工作，后期也将筹备与第三
方公益基金的合作，为经济困难
家庭的患者开展药品援助。

齐鲁晚报·齐鲁壹点的相关
报道，引起山东省相关部门的重
视，国产氯巴占在山东省药械集
中采购平台通过绿色通道率先
挂网。目前，山东省所有医疗机
构均可通过“山东省药械集中采
购平台”进行采购。

“松松爸”说：“希望所有省
份的患儿可以用到这款‘救命
药’。”期待已久的事情终于到
来。患者家属们感慨，“感谢每一
个为此努力过的人。”

“不用担心买不到药了”

看到氯巴占的用药问题逐
渐解决，“铁马冰河”家属对记者
说，“真的是好消息。”

2 0 2 2年3月1 8日，中牟县
法院开庭审理“铁马冰河”走
私、贩卖毒品一案。在庭审中，

“铁马冰河”及其辩护律师北
京市中闻律师事务所刘长律
师均表示，本案不构成毒品犯
罪，涉案的氯巴占系罕见癫痫
疾病治疗的有效药物，且这些
药物并未流向涉毒人员，购买
药物的均是病友。

公诉人则在庭审时表示，氯
巴占系“法律意义上”的毒品，被
告人“铁马冰河”行为触犯《刑
法》相关规定，犯罪事实清楚，证
据确实、充分，考虑到“铁马冰
河”系初犯，且家中有未成年患
病子女，建议判处有期徒刑一年
至一年四个月。

在庭审现场，“铁马冰河”家
属提交了一份132位病友共同签
署的联名诉求书，证实了“铁马
冰河”帮助病友代购药品的事
实，请求法官判处“铁马冰河”无
罪，最终法院并未当庭宣判。

2022年4月15日，被羁押9个
多月后，“铁马冰河”被取保候
审，并于当日回到安徽老家。目
前，“铁马冰河”一家仍在等待着
案件的最终结果。

“救命药”氯巴占断药危机
已经解除。“松松爸”百感交集，

“进口和国产氯巴占的问题都解
决了，患者家长表示非常感谢，
我们不用担心买不到药了。”
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“孩子终于有救了。”10月22日，在得知国产氯
巴占正式上市的消息后，“松松爸”紧绷的心终于放
下来了。

“松松爸”是一位罕见癫痫患者的父亲，也是病
友群群主。多年来，罕见癫痫患者家庭一直在希望和无
奈之间徘徊，终于从等待氯巴占变成等到氯巴占。

在这一过程中，齐鲁晚报·齐鲁壹点曾连续刊
发十余篇报道，引发社会广泛关注。在终于等到氯
巴占之后，记者梳理“救命药”氯巴占事件全过程，
并再次对话罕见癫痫患者家属、病友群群主“松松
爸”、药企相关工作人员等，一起回顾“等待氯巴占”
的漫长之路。

“救命药”一度只能从国外“非法代购”

历经波折如今进口合法且国产药上市

氯巴占：
从“等待”到“等到”

罕罕见见病病患患儿儿和和家家属属一一度度在在焦焦虑虑中中等等待待。。
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