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新闻

9 月 12 日，时逢第 16 个“世
界淋巴瘤日”， 由北京病痛挑战
公益基金会、“淋巴瘤之家”患友
组 织 发 起 ， 百 济 神 州 支 持 的
《2019 年淋巴瘤患者生存状况白
皮书 》(以下简称 “白皮书 ”)正式
发布。

白 皮 书 调 研 覆 盖 全 国 近
5000 名患者， 围绕诊疗经历、医
疗负担、生命质量等维度展开调
查，旨在通过厘清和反映我国淋
巴瘤患者的现实状况，提升全社
会对淋巴瘤患者的关注，并呼吁
各界携手，帮助患者改善生命质
量，重拾生活信心。

据“淋巴瘤之家”创始人顾洪
飞介绍：“作为患者组织， 我们在
工作中时常遇到患者全家奔走多
个医院、省市就医的例子，可以想
象他们在体力、 财力与心理上面
临的巨大压力。 在 2018 年全球淋
巴瘤患者生存调研中我们看到，
中国患者是全球患者中唯一一个
将经济负担作为最主要负担诉求
的患者群体。 所以我们 2019 年主
要针对患者的经济负担和生命质
量展开进一步的调研， 看中国的
患者到底经济负担是什么样的，
生存质量如何。 ”

“患者的困境和需求 ，是我
们开展帮扶工作的起点。 ”白皮
书发起方之一、北京病痛挑战公
益基金会副秘书长马滔介绍了
本次调研的初衷，“在我国，淋巴
瘤尤其是罕见淋巴瘤亚型的患
者正面临巨大挑战，而帮助他们
走出困境还需仰赖多方力量。 我
们希望通过白皮书的发布，引导
各方关注淋巴瘤患者的生存现
实，为切实解决患者需求提供可
借鉴的经验。 ”

希望与困难并存

“我当爸爸了，9 年前的一位
患者刚刚告诉我这个消息，很开
心，这是作为医生最愿意最高兴
听到的话”， 北京大学肿瘤医院
教授朱军说。

据朱军介绍，作为可以被治
愈的一类癌症，淋巴瘤在肿瘤的
发病排位中并不靠前，男性占第
9， 女性因为有乳腺癌等高发病
占据第 11 位。

朱军用多、快、好、省四个字
来形容淋巴瘤的特点。 多，主要
是指患者数量多，尤其是老年人
居多；快，是发病快；好，治愈率
提高最快；省，新药多，新的治疗
办法多， 相对于单一的化疗手
段，更容易走向多元的规范治疗
之路。

但是，淋巴瘤目前也面临着
分型多、确诊难、发病症状不典
型，常常容易被忽视、经济压力
大等问题。

白皮书显示，参与调研的患
者中，约 43%患者曾有过误诊经
历，51%的患者辗转多家医院后
方得以确诊。 患者从初次诊断到
最终确定所患亚型，平均耗费时

长为 2.5 个月， 而一些亚型患者
确诊所需等待时间更为漫长。 误
诊比例最高的病种达到 57%，最
低的也有 23%。 同时，调研表明，
大部分患者为了确诊，需奔赴北
上广等医疗资源集中的大城市，
异地就医成为许多患者无奈的
选择。

关于误诊方面，朱军给出了
自己的解释，淋巴瘤是一种起源
于造血系统的恶性肿瘤，它并非
单一疾病。 淋巴瘤是一个不太容
易诊断明确的病，淋巴瘤根据世
卫组织的分类，淋巴瘤实际上是
70 多种不同亚型的“淋巴瘤家
族”的统称，并且淋巴瘤还在持
续不断的分类，这就说明了它的
复杂性。

调研中说有 40%的误诊率，
这是病友的看法， 作为临床医
生，朱军认为没有这么高的误诊
率，因为误诊是把这个病看成另
外一个病。

“一般来说淋巴瘤病人需要
去两家以上的医院才能得出结
论，如果你把前面看的都说是误
诊，这个误诊率很高。 但是因为
淋巴瘤的类型很多，淋巴瘤的分

类难度很大，因此在淋巴瘤上出
现很多的不同的看法，这就需要
很多临床专家和医生进行合
作。 ”朱军表示。

随着医学技术与临床研究
的进步， 这一困境有望取得突
破。 朱军分享道：“实际上，淋巴
瘤有希望成为‘一击即中’的肿
瘤， 如果患者能及时得到诊断、
有效的治疗，病情可能在极大程
度上得到很好的控制。 如今，新
药不断涌现，包括靶向药物和免
疫治疗的运用，已经让淋巴瘤治
疗进入无化疗时代。 尤其是本土
创新药的发展，对于套淋、慢淋
等少见亚型都有新的疗法在探
索。 作为临床医生，我希望新疗
法越来越多，能让更多的患者从
中获益，这是最让我兴奋和期盼
的事。 原来我们都说把肿瘤细胞
杀死，现在我们可以用一些和平
相处的方式，就好了。 ”

需求与压力同在

“如果我一定要得一种癌
症，我希望是淋巴瘤”，现场不止
一位嘉宾给出了这个假设问答，

原因是因为这是一种可以治愈，
也知道怎么治愈的病。 但是，相
对于可以康复的美好前景而言，
随着淋巴瘤患者生存期逐步延
长，由于长期治疗导致的经济负
担，也成为困扰患者及家庭的一
大难题。

在重点调查的淋巴瘤患者
生存状况方面， 白皮书显示，有
高达 93.5%的青年赋闲患者，是
由于患病导致不能工作或读书；
70%的中年赋闲患者， 是由于患
病而不能工作或者不得不提前
退休。

而与之相对应的是高额的
医疗费， 白皮书显示，2018 年度
患者年度医疗水平总支出平均
值为 18.6 万元，约为家庭年收入
中位数的 2.33 倍；患者年度自费
支出平均值 10.7 万元，约为家庭
年收入中位数的 1.34 倍。

患者治疗总花费平均为 32.6
万元，治疗自费比例为 60%，只有
17%的患者可以承受患病带来的
医疗支出; 有 61%的患者曾有过
断药经历， 其中有 19%是因经济
负担过重而断药。 从所患淋巴瘤
亚型来看，间变大、套淋这两种

亚型因为经济负担而断药的比
例较高，分别为 41%、36%。

另外，淋巴瘤因为治疗方法
和治疗药物更新换代快，出现了
很多免疫/靶向药， 在给淋巴瘤
患者带来治疗获益的同时，也给
患者及其家庭带来相当大的经
济负担。 白皮书显示，间变大、霍
奇金、MK/T、 慢淋四种亚型，使
用免疫/靶向药对于整体花费影
响最大， 会造成 19.4 万元—37.8
万元的总体增量。 尽管如此，各
淋巴瘤亚型患者都表现出对于
新的药物和治疗方法的需求，其
中套淋、慢淋、滤泡、外周 T、边缘
区患者的需求呼声都很迫切。

百济神州中国区总经理兼
公司总裁吴晓滨博士表示：“如
今，在国家的大力号召下，包括
百济神州在内的一批创新药企
快速发展， 聚焦中国患者需求，
启动大量临床研究，通过加快新
药创制，帮助患者以多元化方式
获得创新疗法。 但是怎么降低药
价，让中国人吃得起好药，还需
要多方努力。 ”

青岛市社会保险研究会副
会长刘军帅认为，所有的药物都
有一个可及性， 但是有很多药
物，包括这些药怎么报销，以及
报销的可负担性，一个是医保的
可负担性， 一个是个人负担性，
这是大家现在习以为常的三个
大的融合体系，但是它背后包含
了三个因素，伦理、公平和可持
续发展。

做任何一个政策，其目的都
是为了让患者的健康和福利得
到提升。 在这样的情况下，做罕
见病目录就需要考虑优先级的
问题，要对这么多罕见病做一个
优先级的管理。

“因为我们现在资源有限，
应该让最需要的患者先进来，有
一些还不威胁生命的就往后推
一点，区别好轻重缓急。 从伦理
上看， 虽然每个患者都需要照
顾，但是毕竟受制于资源等各个
方面的限制，仍旧需要先选最重
要的那个。 ”刘军帅表示。

共建多层次保障体系

刘军帅认为， 要形成一个
利益联动体， 建设一个多层次
保障体系，来共同解决问题，包
括社会救助、商保、慈善等各方
的参与。

朱军也表达了类似观点，
他希望多建立淋巴瘤之家。 他
的解释是，得了疾病都会担心，
加之淋巴瘤比较复杂， 所以病
人会不清楚。 有了淋巴瘤之家，
在专业的指导下， 就会慢慢地
好起来。

值此“世界淋巴瘤日”，与
会嘉宾希望通过白皮书， 能将
患者及其家庭的生存现状完整
呈现在公众面前， 帮助公众全
面了解淋巴瘤， 给予患者更多
理解与关注。
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