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中青报·中青网记者 刘昶荣

5 月 10 日，李牧注射了第四针诺西那生钠注

射液。虽然已经被脊髓性肌萎缩症（SMA）“折磨”

成了重度残疾人，但他依然很庆幸，自己在还有能

力坐在轮椅上时，用上了这款曾经的“天价药”。

几个月前，李牧伸手去拿桌子上的一瓶矿泉

水，感觉那瓶水忽然变重了。他使出了浑身的力气

去拿那瓶水，试了两三次，瓶子可以挪动，但就是

拿不起来，直到那瓶水掉到地上滚到了一边，坐在

轮椅上的李牧够不着了。

李牧知道，自己的手部肌肉退化了，从此连一

瓶矿泉水都拿不起来了。当时的李牧看着滚远的

矿泉水，他想了一下自己以后因为肌肉萎缩，吃饭

困难，甚至不能呼吸该怎么办？事实是，没有办法，

他只能接受命运的安排。

脊髓性肌萎缩症是一种罕见病，由基因突变

引起。肌肉无力和肌肉逐渐萎缩是这个病的主要

表现。脊髓性肌萎缩症被称为 2 岁以下儿童致死

性遗传病“头号杀手”。孩子们的死因多为呼吸肌

肉无力导致的呼吸衰竭。

李牧 1 岁 多 的 时 候 检 查 出 患 有 脊 髓 性 肌 萎

缩症，当时的他摇摇晃晃走一两步就会跌倒，诊

断的医生告诉李牧的父母，这个病无药可治，孩

子可能活不到成年。李牧的妈妈听到这句话，当

场就晕倒了。

12 岁之前，李牧不觉得自己是个残疾人，当

时还有些胖，他只是知道自己不能跑跳而已。12
岁之后，李牧开始脊柱侧弯。9 年过后，李牧的脊

柱已经弯成了一个大大的字母“C”，背部高高隆

起，坐轮椅也只能斜着坐。由于肌肉萎缩，李牧全

身可以动的地方屈指可数：头部，上身可以挪动一

点，左手的手指和右手。右手的力量只能拿起手机

或一把勺子。

对于脊髓性肌萎缩症，诺西那生钠注射液是

我国上市的首款精准靶向治疗药物。这款药物在

使用时第一年需要注射 6 针，此后每年 3 针，终生

用药。因为在美国每针售价 12.5 万美元（人民币约

85 万 元），它 也 被 列 入“ 全 球 最 昂 贵 的 十 种 药 ”。

2019 年，这款药在中国上市，每针售价约 70 万元。

李牧是在和病友聊天时知道了这个药，当得

知一针 70 万元，他们的聊天就戛然而止了。李牧

告诉中青报·中青网记者：“我当时算了一下，我们

一家人不吃不喝，7 年才能攒够一针的钱。7 年的

省吃俭用，一针就没了。然后我就把打这个针治疗

的想法抛诸脑后了。”

直到 2021 年的 12 月，一条“灵魂砍价”的新闻

火遍全网，李牧的希望再次被点燃。

国家组织集采已节约费用超 2600 亿元

2021 年 12 月 3 日是李牧的 21 岁生日。当天，

国家医保局召开新闻发布会公布新调整的 2021
年国家医保药品目录，曾经 70 万元一针的诺西那

生钠注射液被收录其中！李牧在群里看到了这个

消息，感觉上天给了他一份最好的生日礼物。

随后，诺西那生钠注射液的谈判视频在网上

公布，医保谈判代表、福建省医保局药械采购处处

长张劲妮的一句“每一个小群体都不应该被放弃”

感动了无数网友。脊髓性肌萎缩症的发病率仅为

1/6000-1/10000，这个病的患者是名副其实的小

群体。作为一名重度残疾人，李牧平时几乎不出

门，活在自己的小世界里。这些小群体似乎没有被

看见，但是国家医保惠民政策正在让他们收获更

多获得感。

时间回到 4 年前，2018 年 5 月 31 日，国家医保

局在北京市西城区挂牌成立，我国医保领域的各

项重大改革就此拉开序幕。

药品集中采购是国家医保局成立不久后就开

始的一项重大改革措施。2018 年 11 月 14 日召开

的中央全面深化改革委员会第五次会议，审议通

过了《国家组织药品集中采购试点方案》。2019 年

1 月，国务院办公厅下发《关于印发国家组织药品

集中采购和使用试点方案的通知》，全面部署试点

有关工作。

国家医疗保障研究院价格招采室主任蒋昌松

解释说，作为医药服务最大的支付方，国家医保局

依托全国统一的市场，充分发挥战略购买优势，创

造性开展了集中带量采购、医保药品目录准入谈

判工作。两项工作是一套“组合拳”，国家医保局充

分运用需求引导供给的经济杠杆，引领药品领域

供给侧改革，有效保障百姓用得起、用得上优质价

宜的“过评药”和创新药。

正如张劲妮在谈判中说，以中国的人口基数

和中国政府为患者服务的决心，诺西那生钠注射

液可能在全球再难找到这样的市场。这场历时一

个半小时的谈判，最终将 70 万元一针的“天价药”

降到了 3.3 万元以下。

李牧说，他对这个视频印象深刻，“每一个小

群体都不应该被放弃”这句话，深深地印在了他的

脑海里。

这款曾经的“天价药”在医保报销后，李牧每

针只需支付 2000 多元，“当看到报销后的金额，我

发自内心深处地开心。”李牧说，自己打游戏的收

入再加上国家的各项补贴，这 2000 多元基本可以

自己支付。对于一位穿衣服、上厕所，甚至睡觉翻

身都需要家人帮忙的重度残疾人而言，可以自己

支付治疗的费用，有着更为特殊的意义，让他脆弱

的自尊心得到了很好的抚慰。

李牧在浙江大学医学院附属第二医院医学遗

传科/罕见病诊治中心（以下简称“罕见病诊治中
心”）注射了诺西那生钠注射液。该院 2021 年 11 月

1 日成立的罕见病诊治中心，是国内唯一一个罕

见病病区，病区负责人吴志英告诉中青报·中青网

记者，诺西那生钠注射液没进医保之前，病区只有

两位患者打过这个针，今年 1 月，医保可以正式报

销后，已经有 20 多位患者来病区打了针。

截至 2021 年 12 月，国内共有 60 余种罕见病

用药获批上市，其中涉及 25 种罕见病的 40 余种药

物被纳入国家医保目录。吴志英说：“这实际上让

所有的罕见病病人都看到了曙光，会增加病人的

信心，不然很多病人觉得没药可用或者药特别贵、

用不起，他们就自暴自弃了。当然，另一方面也让

病人看到了国家对罕见病的重视和国家的经济实

力。”

罕见病患者的用药是我国医药集采工作的一

个缩影。截至今年 2 月，国家已经组织开展了 6 批

药品集中带量采购，共采购 234 种药品，药价平均

降幅 53%。3 年改革累计成果显示，国家组织集采

节约费用 2600 亿元以上。这期间，总体药品价格

水平呈稳中有降的趋势，国家医保局开展的药品

价格监测数据显示，2019 年和 2021 年药品总体价

格水平持续下降，年均降幅 7%左右。

集采工作不断将好药纳入国家医保药品目录

中，优质药品可及性显著提升。国家医保局每年动

态调整医保药品目录，4 年累计调入 507 种、调出

391 种，目录内药品数增至 2860 种，拓展定点零售

药店作为供药新渠道，救命新药获取更快、更价

宜、更便利。

除了药品以外，我国的集采工作还扩展至高

值医用耗材。其中，心脏支架平均降幅 93%，人工

髋关节、膝关节平均降价 82%，有力挤压了虚高价

格空间。集采直击虚高药价的软肋，实现降低药品

价格、提高用药质量、促进产业升级等多重效应。

更重要的是，集采在为医保减负增效的同时，为规

范医疗行为、推动公立医疗机构改革创造了条件。

“时代是出卷人，我们是答卷人，人民是阅卷

人。”4 月 16 日，中共国家医疗保障局党组发表在

《求是》杂志上的文章指出，党的十八大以来，医疗

保障事业发展进入新阶段。党中央正确决策组建国

家医保局，擘画改革蓝图，推动医保事业加速发展。

“我们用较短时间建立起世界最大的全民基

本医疗保障网，目前参保人数超 13.6 亿人、参保率

稳定在 95%以上，职工医保、居民医保政策范围内

住院费用支付比例分别为 80%和 70%左右，基金

年收支均超 2 万亿元、惠及群众就医超 40 亿人次，

对破解群众看病难看病贵问题、支持医药卫生事

业发展、维护社会稳定和推动共同富裕发挥了重

要作用。”

国家医保局成立两个月后，2018 年 7 月，《我

不是药神》上映，电影还原了贫困癌症患者用不起

救命药的残酷现实。1 个月后，国家医保局与国家

卫健委联合发布《关于开展抗癌药省级专项集中

采购工作的通知》。在随后的集采工作中，《我不是

药神》中的抗癌药伊马替尼也被纳入医保目录。集

采工作使需要伊马替尼治疗的患者得到了充分的

用药保障。

当中青报·中青网记者告知李牧，国家医保局

成立于 2018 年时，他惊讶地说：“那成立 5 年不到

啊！”紧接着他说：“那我们也算是非常幸运了，赶

上了一个好时代。”

住院费用跨省直接结算已覆盖全国

2018 年 8 月 24 日，国家医保局成立不到 3 个

月时，国新办举行了跨省异地就医住院费用直接

结算情况吹风会，国家医保局副局长李滔通报，截

至 2018 年上半年，经国家平台结算的跨省异地就

医人次达到 48.6 万（含新农合 3.5 万人次），发生医

疗费用 118.3 亿元，基金支付 70 亿元。

3 年后，2021 年 12 月 10 日，国新办举行了一

场相同主题的吹风会，李滔再次出席。她对 3 年前

通报的那组数据进行了更新：截至 2021 年 10 月，

全国跨省异地就医住院和门诊结算分别突破了

1000 万人次，二者加起来突破 2000 万人次。其中，

2021 年 1- 10 月 ，全 国 住 院 费 用 跨 省 直 接 结 算

363.68 万人次，涉及医疗费用 880.35 亿元，基金支

付 510.34 亿元；全国普通门诊费用跨省直接结算

700.03 万人次，涉及医疗费用 17.52 亿元，基金支

付 9.62 亿元。

相隔 3 年的两组数据的对比，有力地说明了

我国跨省异地就医住院费用结算工作取得的成

绩。这 3 年变化的背后，国家对相对弱势的农民工

群 体 的 关 注 发 挥 了 很 大 的 作 用 。2018 年 8 月 22
日，国务院常务会议上再次研究异地就医直接结

算问题，也明确了下一步工作的重点——要将外

出农民工和外来就业创业人员全部纳入直接结算

的范围。

跨省异地就医的程序方面，需要参保人先在

参保地的医保经办机构办理备案登记，“提交一个

很简单的备案表，主要目的是按照参保地的经办

机构知道参保人员要去哪个城市，便于下一步我

们和参保人员居住或工作的城市进行医保间结

算。”李滔解释说。

为了方便农民工在外地看病就医，国家医保局

在 2018 年 10 月底之前简化备案程序，取消了所有需

要就医地经办机构或者定点医疗机构提供证明或盖

章的要求。此外，农民工在外出打工之前，可能还不

知道接下来的工作地、居住地，对于这样的情况，国

家医保局采取“补充证明”的方法，就是这些农民工

可以先备案，等到了工作或者居住的城市，取得相关

的材料后再来补办。

除了这些可以立竿见影的短期措施，国家医保

局还着眼全局，在全国更大范围内推进跨省异地就

医工作。令人欣喜的是，在 2021 年 12 月 10 日的跨省

异地就医费用直接结算工作国务院政策例行吹风会

上，李滔表示，截至目前，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，基本实现定点医院全覆盖以及每个县

至少有一家联网定点医院的目标。

与此同时，门诊跨省异地就医工作也全面启动。

李滔介绍说，2021 年年初，在全面打通京津冀、长三

角、西南 5 省先行试点的基础上，国家医保局会同财

政部进一步扩大了试点范围，新增了山西等 15 个省

份作为国家门诊试点省份，进而实现了门诊跨省异

地就医的全面推开，已经覆盖了 97.6%的统筹区和

12 万家定点医疗机构，91.7%的县都有一家以上的

联网定点医疗机构。

跨省异地就医结算，来回跑很多趟办手续，是

老百姓的一大痛点。为了解决这个问题，国家医保

局优化备案管理，加快信息系统建设，为人民群众提

供了“装在口袋里的医保营业厅”“搬到家里的医保服

务点”：国家医保服务 App、异地就医备案小程序、与

全国一体化政务服务平台互联互通的国家医保服务

网厅。

以前进行跨省异地就医结算需要持实体的社保

卡。现在多了一个介质——医保电子凭证，这意味

着，除了社保卡以外，参保人就医前可以通过国家医

保服务平台 App 或者支付宝、微信、手机银行等多种

渠道激活使用个人医保电子凭证。

此外，还可以通过国家医保服务平台 App 的亲

情账号功能，帮自己的父母和孩子激活使用医保电

子凭证，激活后，参保人在入院手续、出院结算或者

门诊收费窗口结算时，展示医保电子凭证二维码，就

可以实现扫码跨省直接结算。

中共国家医疗保障局党组在《求是》上发表的文

章总结道：“历经百年奋斗，我们党带领全国人民成

功建起了具有鲜明中国特色的医疗保障制度，‘基本

医疗保障’这一先辈口中‘不敢想的奢望’已经变成

人人享有的基本福利，以相当于 2%左右国内生产总

值的医保投入为全国人民提供了有效保障，人均预

期寿命从新中国成立前的不足 40 岁增长到当前的

77.3 岁，中国医疗保障事业发展进步得到了国内外

的充分肯定。” （应受访者要求，李牧为化名）

全民医保 不放弃每一个小群体

中青报·中青网记者 刘昶荣

新冠肺炎疫情防控是“国之大者”。4 月 29 日，

国家医保局党组书记、局长胡静林在《学习时报》1
版发表署名文章，他在文中写道，全国医保系统要

坚定不移贯彻“外防输入、内防反弹”总策略和“动

态清零”总方针，全面发挥医疗保障对疫情防控的

支撑作用，为保障人民生命安全和身体健康、经济

社会发展贡献医保力量。

接种新冠疫苗是防控疫情的重要措施，我国

医保从新冠疫苗接种工作启动之初就在解决“后

顾之忧”问题。疫情之初，我国平行推进五大技术

路线疫苗研发。2021 年，疫苗研发突破后，以习近

平同志为核心的党中央决定启动全球最大规模疫

苗接种计划，疫苗及接种费用由医保基金负担，财

政按规定对医保基金给予补助。

截至 2022 年 4 月 2 日，我国已经接种 32 亿剂

次新冠疫苗，疫苗费用 1200 余亿元，由医保基金

和财政分担，疫苗支出费用在医保基金可承受范

围内。国家医保局有关负责人表示，正是因为疫苗

接种资金等各方面保障到位，在世界人口大国中，

我国的接种速度最快，接种覆盖面最广。

2020 年 2 月 14 日，武汉新冠肺炎疫情伊始，

习近平总书记在中央全面深化改革委员会第十二

次会议上说，我们建立全民医保制度的根本目的，

就是要解除全体人民的疾病医疗后顾之忧。“这既

深刻阐释了医保工作的初心使命，又深刻指出了

医保在疫情防控中的角色定位。”胡静林说。

面对突如其来的疫情，2020 年年初，国家医

保局及时会同相关部门研究制定政策，对确诊和

疑似患者全部实行先救治、后结算，对承担新冠肺

炎救治任务的医疗机构拨付专项资金，缓解医疗

机构资金压力，并及时与医疗机构进行结算。截至

今年 4 月，国家医保局累计预拨专项资金 200 亿

元，结算费用 29.7 亿元。

此外，国家医保局还阶段性减征保费，帮助企

业复工复产。2020 年，在确保基金收支中长期平

衡的前提下，指导地方对职工医保单位缴费部分

实行减半征收，累计为全国 975 万家参保单位阶

段性减征保费 1650 亿元，有力支持了复工复产。

两年多过去了，我国疫情防控工作进入到全

方位综合防控“科学精准、动态清零”的第四个阶

段。5 月 9 日，中共中央政治局委员、国务院副总理

孙春兰在国务院联防联控机制电视电话会议上强

调，大城市建立步行 15 分钟核酸“采样圈”，拓宽

监测范围和渠道。

目前，为了快速应对疫情，北京、上海、杭州等

多地正在进行常态化核酸检测。4 月初，国家医保

局办公室、国务院应对新型冠状病毒肺炎疫情联

防联控机制医疗救助组联合部署新一轮全国新冠

核酸检测降价，要求各省份在 2021 年连续 3 次降

价的基础上，2022 年于 4 月 8 日前，将公立医疗机

构新冠核酸检测的单人单检政府指导价下调至每

人份不高于 28 元，多人混检政府指导价下调至每人

份不高于 8 元。此外，国家医保局还明确，免收核酸检

测挂号费、抗原检测门诊诊查费；将新冠肺炎治疗相

关药品纳入支付范围时同步谈判降低药价。

在支撑疫情防控工作的同时，国家医保局还将

基金平衡压力转化为提高基金效益的动力，同步降

低群众负担。国家集中带量采购累计降低药耗负担

超 5000 亿元。此外，还持续加大欺诈骗保打击力度，

2018 年以来，累计检查定点医药机构超 240 万家次，

处理近 115 万家次，曝光案情 12 万件，追回基金 583
亿元。

胡静林最后写道，两年多来，抗疫斗争取得重大

战略成果，充分验证了中国特色医疗保障制度在应

对突发公共卫生事件中的支撑作用。全国医保系统

将不断丰富和发展应对突发公共卫生事件的医保策

略，进一步完善重大疫情医疗救治费用保障机制，不

断推动医疗保障高质量发展，答优答好医保高质量

发展“必答题”、疫情防控“加试题”。

新冠疫情防控 医保全面支撑

2022 年 1 月 1 日，诺西那生钠注射液进入医保后的第一天，就有脊髓性肌萎缩症患者到浙江大学医学院附属第二医院医学遗传科/罕见病诊治中心接受治疗。图为该中心的医生为患者注

射诺西那生钠注射液。 受访者供图
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