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有些城市执行速度快，患者马上就

能通过相应的渠道去申请报销；有

一些城市暂时还没有执行这个政策，

患者还是报销不了。加之刚落地时，

各省市很多医院没有这个药，患者

还用不上药。而 2022 年这个药物已

经在进行新一轮谈判，是否会被退

出医保？没有人知道。

郑嫒和病友组织还来不及想那

么多，她们希望更多地方能够实施

“门特门慢政策”，让患者能够在

门诊用药时也能按照一定的比例来

报销，而不是只能通过住院用药才

能报销，为此近一年她们都在与当

地医保部门进行沟通和倡导。

面对国外已经研发出药物并被

批准可用于硬皮病的相关治疗，但

缺乏中国患者的临床等相关数据，

即便目前已经在中国上市，却不

能明确用于硬皮病的治疗这一现

状，推动这一药物的获批，让硬

皮病患者能用上更多对症的药物，

并进一步纳入医保减轻经济负担，

是郑嫒和病友组织迫切关心和努

力的事情。

2019 年，郑嫒和另外两位病友

一起拍了中国首部硬皮病公益微电

影《硬皮病带不走我们的笑容》，

片中的她们洋溢着自信的笑容，和

普通的我们没什么不同。

而片中的“她们”可能是二十

几岁为理想而奋斗的职场青年，可

能是三十几岁用双手为孩子撑起整

个童年的温暖母亲，也可能是五十

几岁仍热爱生活、心怀梦想的退休

女性 ......“她们”也可能是我们身边

的任何一个人。她们的身上披着坚

硬的外壳，但即便是带着镣铐起舞，

只要感受到爱，她们就会比任何东

西都要更柔软，更美丽。

皮病患者的皮肤因为雷诺现象会发

紫，和紫贝壳的颜色一样。

最后，郑嫒说：“贝壳它是在

海底不断受到砂石入侵的生物，但

是它在经历这些东西之后，反而是

很包容地接纳，最后孕育出一颗珍

珠。我们也想借此希望我们的病友

在经历了这些病痛和磨难之后，仍

然能够把这些磨难内化，然后绽放

我们的生命光彩。”

目前，由成都紫贝壳公益服务

中心带领建立的病友群一共有 13 个，

并依病型和年龄分为不同的小群，

极大地便利了病友之间的相互交流，

减少了信息差。如今病友群总人数

已经发展到 6000 多人。

面对世界范围内至今还未出现

针对系统性硬皮病的特效药，每个

患者根据出现的并发症数量多少，

一个月的费用可高达万元左右这一

现状，紫贝壳公益服务中心不断地

与医保部门以及政府其他相关部门

沟通，并开展一系列宣传倡导活动，

包括线上义诊、科普讲座、咨询答疑、

心理疏导、医患交流会，甚至组织

翻译团队同步国外最新的研究方向，

学习借鉴国外先进的经验等等。为

了让这个罕见的小群体为更多人看

到，所有人都在做着最大程度的努

力。

2020 年针对并发症肺纤维化的

药物——尼达尼布在中国上市，这

也是唯一一款对硬皮病并发症之一

有明确适应证的药物。同年被纳入

医保，其中就与紫贝壳公益服务中

心的努力密切相关。国内外数据显

示，60% 以上的系统性硬皮病患者

会出现肺动脉高压和肺纤维化等肺

部并发症，终于有一款药物能够治

疗肺纤维化，让病友组织和无数病

友都为之振奋。

但尼达尼布被纳入医保后的落

地过程并不顺利，各省市落地的时

间和执行的力度呈现出明显差异。

下图 :系统性硬皮症

患者张海云一个月的

药。


