关于把亨廷顿舞蹈症纳入天津慢特病门诊 目录的建议

尊敬的市医保局领导：
 您好！我们是亨廷顿舞蹈症患者家属，非常感谢您百忙中阅读我们的来信。
亨廷顿舞蹈症是一种罕见病，国家已将此病纳入《第一批罕见病名录》。这是一种可怕的神经系统家族遗传疾病，发病高峰期为30-50岁，在10-20年的病程中患者会出现身体和精神双重残疾，逐渐失去工作、生活自理、说话甚至吞咽的能力，晚期卧床不起最终死亡。
对于没有见到过亨廷顿中晚期病人的人们来说，很难想象出来病人的惨状，笼统一点说，亨廷顿舞蹈症相当于帕金森、阿尔茨海默症、精神病三种疾病的混合体，如果不能得到有效治疗，真是生不如死。
在2020年之前，国内一直没有对症药物上市，我们一直在绝望的边缘徘徊等待。幸运的是在患者群体的共同努力下，2020年终于等来了氘丁苯那嗪在国内的上市，并顺利进入国家医保目录。据美国患者群体的反馈，氘丁苯那嗪在控制动作症状方面效果还是很好的，可以有效控制动作，对于早期患者来说更是可以维持正常的工作和生活。
非常欣喜地看到咱们天津市医保局2月23日发布的《市医保局 市人社局关于执行2020年版国家药品目录工作的通知》把氘丁苯那嗪纳入协议期内谈判药（编号为TX133）。
该药每片剂量分为6mg、9mg、12mg三种剂型，每盒均有28片，每盒医保挂网价分别为：2189.6元（6mg）、2986.48元（9mg）、3722.32元（12mg），均为医保谈判前自费价格的35.2%，纳入医保后价格已大幅降低，但不菲的药价还是让普通家庭承担不起。该药的最大使用剂量为每日每人48mg，以价格最划算的12mg剂量为例，每天需要服用4粒，年费用为3722.32÷28×4×365=194092元，将近20万元，费用负担非常沉重。亨廷顿舞蹈症患者需要服用氘丁苯那嗪的周期长，如果没有针对致病基因的特效药研发出来，则可能需要终身服用来控制症状，这对于我们这样的患病家庭而言，确实艰难。
该药目前在国内已陆续进入医院，如北京天坛医院、中山大学附属第一医院、浙江嘉兴第二人民医院，但在天津尚未进入任何一家医院，只在药房有售，无法使用医保报销支付，患者需纯自费购药。
此外，更重要的是，以咱们天津市的门诊报销政策为例，对于罕见病药物来说，每年7500元的普通门诊报销额度显然是不够的，差距太大。
鉴于亨廷顿舞蹈症对患者身心及其家庭破坏性极大，各地病友群体在推动氘丁苯那嗪医保报销政策在各省市落地方面，得到了各级医保局的大力支持，正在陆续传来一些好的消息，比如：   
福建省2021年2月24日公布，自3月1日起把氘丁苯那嗪纳入“第二批单列门诊统筹支付的医保药品”，不设起付线，职工报销比例达80%，城乡居民报销比例达60%。发文文号“闽医保〔2021〕14号”。
四川省自2021年3月1日起，也将氘丁苯那嗪纳入单行支付药品目录，医保统筹基金支付比例75%，参保人员个人支付比例25%，一个自然年度内，累计支付封顶线为15万元。发文文号“川医保中心办〔2021〕13号”。
更多的省市是把亨廷顿舞蹈症纳入门诊慢特病目录，把氘丁苯那嗪作为门诊特殊用药给予报销。
青岛市2021年3月26日，已把亨廷顿舞蹈症纳入门诊慢特病目录，正式作为门诊慢特病进行管理，不设定统筹金年度支付限额。发文文号“青医保发〔2021〕11号”。
内蒙古自治区2021年4月9日发文，将氘丁苯那嗪纳入“第二批门诊特殊用药目录”，发文文号“内医保办发【2021】5号”。
陕西省2021年4月2日发文，把氘丁苯那嗪纳入基本医疗保险特殊药品管理范围，发文文号“陕医保发〔2021〕19号”。
辽宁省2021年4月15日发文，为含氘丁苯那嗪在内的57中高值药品开通线上线下购买双通道，到定点药店购买也可以报销。
河南省医保局最近正在准备出台门诊慢病/特殊疾病的目录、贵州省也正在制定相关文件……
目前，病友组织里天津地区的患者共有两位，基本情况如下：
1、杨涛，女，今年40岁，家住大港油田，从2015年发病至今，全靠70岁的母亲照顾，吃饭已不能自理，需要母亲一口一口喂饭。氘丁苯那嗪为处方药，在药店自费买药也需要持处方才能买到，因为药物没有进入天津的任何一家医院，医生不给开具处方，老人家不得不奔波到北京天坛医院开具处方，这无异于雪上加霜。
2、李慧涛，男，今年39岁，家住塘沽区，从2020年3月开始出现轻微症状，到现在一年的时间已经陆续有不同的症状出现，比如手脚的不自主运动、咽喉部位不受控地发出声音、嘴巴不自主的总是砸吧嘴，如果不能及时用药，随着各种症状的加重，一两年后也会失去工作能力。目前，通过服用氘丁苯那嗪控制动作、从而能保持正常工作及生活能力是唯一的希望。
在此，我们患者家属向咱们天津市医保局强烈呼吁以下两点诉求：
1、把氘丁苯那嗪引进定点医院，让天津患者可以通过门诊正常开具处方、购买药物，让亨廷顿舞蹈症患者用得上药；
2、把亨廷顿舞蹈症纳入天津市特病或慢病门诊目录，提高报销比例及上限，让亨廷顿舞蹈症患者用得起药。
希望早日得到您的回复，不胜感谢！                             
建议人：
            关香香（杨涛家属）   电话13821689752
            王丽敏（李慧涛家属）  电话15102245206
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