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笨笨体重对应的巯嘌呤片剂量是
一次3/4粒。张芸切药片的时候非常
小心，即使切坏了，也会把碎末搜集
起来，攒几次一起让笨笨吃掉。

她相当清楚这些药有多珍贵，
“总能在群里看到焦急的家长说孩子
快断药了，囤了药的会赶紧匀一些给
他们救急。”张芸告诉笔者，一般大
家都不会收药钱，只让对方出快递
费。不久前有个病友实在没办法了，
每天都到医院，逢人就借药，几颗几
颗地借，才勉强渡过难关。

浙江浙北药业谭梓骏经理告诉笔
者，除了原材料缺乏，生产成本高也
是药厂纷纷选择停产巯嘌呤片的原
因，“没有相关政策的扶持，全凭企
业责任在坚持生产。”

谭梓骏介绍，巯嘌呤片生产工艺
复杂，需要启用新车间、使用单独的
生产设备。他估算，这部分成本在
600万元左右，近年巯嘌呤片原材料
价格也上涨了3倍。另一方面，巯嘌
呤片的市场需求不大，每年只生产
2~3批，约5万瓶即可满足需求，其
他时间这条生产线只能空着。

近年来，消失的廉价药不止巯嘌
呤片一种。今年两会期间，中国民主
促进会中央委员会在《关于解决廉价
药短缺问题的提案》中写道，“一项
对全国12个城市42家医院临床用药
情况的抽样调查显示，在基层医疗机
构，医院廉价药缺口已高达342种，
且情况还在恶化。”其中就包括公众
熟知的银翘冲、板蓝根等。

根据我国《药品管理法》规定，
药品价格实行政府定价、政府指导价
和市场调节价。其中政府定价往往一
定就用10年、20年，成本年年涨，
提价申请通过时间长，企业也就没有
动力继续生产。

今年6月，国家卫生计生委等
9部门印发《关于改革完善短缺药品
供应保障机制的实施意见》，试图保
障短缺药品供应。

浙江浙北药业已于2017年11月
17日获得国家食品药品监督管理总
局颁发的药品GMP证书。谭梓骏经
理向笔者表示，正在联系销售和发
货，本周即可保证供货。

记者转述药企的消息后，张芸所
在的病友群很快活跃起来。很多人的
头像都是自己孩子大笑时的照片。他
们已经很久没能轻松过了。

据《中国青年报》

消失的廉价药

救“救命药”的命
这是一粒淡黄色的药片，指甲盖大小，没什么味道，

吞咽起来有些困难，但5岁的笨笨已经习惯了。每天晚上8
点，他都会从妈妈张芸手里接过药片，一口吞下，然后继
续看书或玩耍。有时到点了，他还会主动说该吃药了。

过去两年多的时间里，他的生命都和这种名为“巯
嘌呤片”的片剂紧紧拴在一起。这种药物是包括儿童急性
淋巴细胞白血病在内的多种白血病的“救命药”，贯穿整
个治疗过程。“如果在维持期治疗内停止服用这一药物，
将大大影响这些患儿的长期生存效果。”上海新华医院小
儿血液肿瘤科主任袁晓军说。

从去年11月起，这种救命药在各地药房进入缺货
状态，到今年3月，医院门诊都买不到它。“只有病情
严重到住院了，医生才会给开几片救急。”张芸告诉笔
者。据估计，仅在上海新华医院，最近5个月受影响的
患者就接近百名。

11月20日，李克强总理专门作出批示，要求有关
部门“将心比心”“特事特办”，切实解决患儿家庭的
“用药之痛”。

笨笨很早就认识“巯嘌呤”这几个晦涩的汉字。张
芸没有告诉孩子他得的是白血病，也从来没有讲过自己弄
来药品的艰难。“这是大人的事，他负责开心快乐生活。” “花钱的地方太多了，

每一分钱都要计较”

“宁可涨价，也不希望断货” 和来看病的大多数家庭一样，张芸和丈夫没怎么
犹豫就辞了工作，带着孩子从福建老家来上海看病。

“这边条件好，孩子还太小，一个人照顾不过来。”
求医问药的生活并不轻松。笨笨第一期治疗时间

是8个月，要时不时到医院检查，只能在医院附近租
房子住。

每个月3600元的房租，换来的是不到30平方米
的小房间，摆下一张床一个衣柜和一个沙发后，就不
再有转身的空间。每天晚上，张芸抱着笨笨和来帮忙
的老人睡在床上，丈夫只能睡沙发，两条腿垂在沙发
外。

对他们而言，干净和安静是必须的，患白血病的
儿童抵抗力很弱，容易生病。8个月时间里，家里的
支出超过20万元，因为异地治疗，报销额度不到2
万元。“我们还算幸运的，其间只发烧了一次，花了
1万多元。”

在和病魔的战斗中，笨笨先取得了小胜，进入维
持期。除了每两个月去上海做一次检查，笨笨只需要
按时服药就能控制病情。对每一个家庭来说，这是旷
日持久的消耗战。

和化疗期动辄上万元的支出相比，购买巯嘌呤片
的费用可以忽略不计，张芸都没在意这种药。但到了
维持后期，“花钱的地方太多了，每一分钱都要计
较。”

除了价格上涨数倍的巯嘌呤片，原本需要一周服
用一次的甲氨蝶呤，价格从17.6元100片，上涨到
40元16片，原本10元一支的长春新碱只能用100多
元一支、用量翻倍的长春地辛替代。笨笨对长春地辛
很敏感，一次打完直接就发烧了，这对白血病患儿是
非常危险的事情。

根据国家食品药品监督管理总局官网，国内共有
6家药企具有巯嘌呤片的生产批准文号，批准日期均
在2015年。笔者逐个联系后得知，除浙江浙北药业
外，其它药企均未生产巯嘌呤片。

浙江奥托康制药集团负责人告诉笔者，公司停产
巯嘌呤片已经20多年，主要原因是原材料供应不
足，难以购得。虽然公司具备生产批文，但恢复生产
至少需要半年时间，“获得认证、核查工艺、采购原
辅料、保证质量和供应的稳定性都很费时”。

一位家长告诉笔者，她今年6月联系陕西兴邦药
业被告知，停产是因为无法购得原料药，已向当地相
关部门申请生产资质。后来她多次联络，每次得到的
回复都是“快了快了”。根据陕西兴邦药业的说法，
生产巯嘌呤片所需的原料药目前“被垄断了”。

陕西省食药监局11月13日表示，目前陕西兴邦
药业有限公司巯嘌呤原料药在GMP认证过程中遇到
技术问题，需要向国家食药监局审批并经过技术专家
论证，一旦国家审批通过，陕西省食药监局将积极协
调相关工作。

也有家长因为缺国产药而从境外代购替代药品，
价格是国内的40倍左右。“特别麻烦，现在管理非常
严格，德国方面需要国内医生开的处方才能购买。”
张芸告诉记者。这些药品的安全性和有效性也无法保
证，“大家只能自求多福”。

在张芸看来，上海儿童医学中心是个“有生气”的地
方。家长手里举着的平板电脑时常带来笑声。门诊室外，
男孩子大多坐不住，在走廊里跑过来，跑过去，还会逗别
家的小朋友。只是他们很多戴着口罩，容易累，有的头发
掉光了。

家长坐在椅子上，操着各地方言，“我家的是急淋
L2B”“我们是M5”交流着病情。他们一眼就能看出谁是
新来的病友，然后七嘴八舌问病情、给建议、拉家常，然
后加上微信、拉进儿童白血病患者家属的群里。

张芸加了好几个群，有全国层面的交流群，有到上海
儿童医学中心看病的病友群，还有专门购买药品、互换信
息的群。有人会问孩子拉肚子、皮疹怎么办，问的最多的
还是哪里能买到救命药。有关巯嘌呤片的消息总能让从不
发言的人出来询问靠不靠谱。

2016年年底，医院门诊还能买到巯嘌呤片，张芸还
帮福建老家的病友代购过，“那时供应就已经有些紧张
了，挂一次号只能开出一瓶。”张芸告诉笔者，网上预约
挂号不到30秒就会抢完，现场不加号的话，只有3个
号，“有时前一天晚上开始去排队都不行。”

到了今年三月，她只能通过外地药店，以80元一瓶
的价格购买。直到最近，这个数字变成了163元，还不一
定能买到。这款药品的定价是57.2元，够吃一个多月。

没有人会在乎具体的价格——对急性淋巴细胞白血病
患儿来说，这是化疗后，抑制和杀灭体内残留的少量癌细
胞的救命药。一旦停药，前期的治疗可能功亏一篑。“每
次药瓶见底，都会慌得不得了。”张芸说。巯嘌呤片容易
受潮，她把钙片、零食里的干燥剂全部塞到存放巯嘌呤片
的药盒里。

目前，市面上的巯嘌呤片主要由陕西兴邦药业和浙江
浙北药业两家公司生产。2016年，两家公司均已停止相
关生产线，后者的最后一批药物生产于2015年7月，有
效期至2018年6月。

断药的恐慌笼罩着每一个患儿家庭。最近一年，病友
陆续在位于广西、广东、安徽的药房里发现了巯嘌呤片，
消息在各个群里转发，库存很快被清理掉。群里还流传过
“问题出在采购上”等说法，“我们都没法知道，只能相信
这些小道消息”。后来大家才得知，药品断供是因为厂家
停产，“然后价格很快上涨了好多，受不了”。

张芸回忆，后来上海儿童医学中心血液肿瘤科的大门
上总会贴着巯嘌呤片的购
买方式，“应该是院方联系

了 地 方 的 药
店”。虽然只能

任凭对方
开价，但
所有的家
长都“宁
可 涨 价 ，
也不希望
断货”。
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