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! ! ! !“渐冻人”去世留下高价药，深感疾病带
来经济重压，家属想捐；再无钱购买续命药，
愿自行承担所有风险，病友想要。
一边是欲捐无门，一边是翘首以待。于

情，赠人玫瑰，手有余香；于法，私相授受，万
万不可。
这就是胡女士最近遇到的窘境。明明是

出于好心，转赠过世丈夫来不及服用的高价
进口药，却是四处碰壁，多位医药、法律专家
反复提醒，处方药是一种特殊的商品，不能私
自转让、出售，否则将承担法律责任。
“我该怎么办？”胡女士困惑了。

传一线希望

遗属欲捐高价进口药

故事还要从一年前说起。去年初，市民孙
先生发现自己的颈部、肩膀不太舒服，开始还
以为是得了颈椎病，但治疗后一直没有效果，
病情反而越发严重，走路也开始不稳。一次孙
先生在看电视时，发现自己的症状居然和“渐
冻人”比较相似，和妻子开玩笑说自己会不会
是“渐冻人”，不料一语成谶，去年 !月被确诊
为运动神经元症。

运动神经元症发病率为 "#"$ 万!%&"$

万，患者浑身的肌肉逐渐萎缩失去作用，最终
因呼吸衰竭及其并发症而死，这一过程就像
身体被逐渐“冻住”，因此患者被称为“渐冻
人”。孙先生所罹患的疾病，则是运动神经元
症中一种较为凶险的种类，病情发展迅速。开
始他只是行动不便，很快就卧床不起，仅仅几
个月后他就失去说话的能力，发展到最后他
浑身的肌肉几乎都被“冻住”了，只能靠呼吸
机存活。
孙先生患病期间，医生告诉家属，病情是

不可逆的，没有治愈的可能，目前只有一种被
称为“力如太”的药品能延续患者生命，效果
因人而异，长则几年，短则数月。抱着一丝希
望，家属只能购买，但此药非常昂贵，进口药
每盒 '($$多元，国产药便宜一半，但效果略
差。为了省钱，孙先生的妻子胡女士花了 )*+

万元托人从德国买回 "$盒“力如太”。但不幸
的是，仅吃了半盒，孙先生就于今年 ,月 "(

日告别了人世。
“以前只是听说有这种病，自己家人遇到

才知道得这种病实在是太残酷了。”说起丈夫
去世前的惨状，胡女士难忍泪水。她告诉记
者，自己深知“渐冻人”家庭承受着精神、肉
体、经济的三重压力，她不想让丈夫留下的 !

盒半药品就这样浪费了。于是胡女士与本报
取得联系，希望把 !盒价值 )万多元的“力如
太”捐给经济困难的“渐冻人”，帮助他们延续
生命，减轻经济压力。按照此前医生建议的用
法用量，这些药物可以维持一个“渐冻人”近
"$个月的生命。

合法性存疑

捐药不只是你情我愿

胡女士本着一颗善心捐出药品。但记者
经过调查后发现，药品捐赠并不是“你情我
愿”那么简单，多位专家提醒记者：私自“捐
药”行为违法，可能引发官司。
上海市药学会医院药学专业委员会副主

任委员顾希钧告诉记者，这是一个情与法的
选择题，虽然完全可以理解胡女士的善意与
“渐冻人”对这些药品的期盼，但法毕竟大于

情。如果擅自捐出这批药物，可能会引发很多
问题。首先是这批药物的来源，因为是从国外
私自购买，没有通过正规进口渠道，就无法保
证药品的安全性，可以被认定为“假药”。
其次，就算这批药品是通过正规渠道购

买的，也不能随便捐赠，因为处方药是一种特
殊的商品，这种药品适不适合对方的病情、用
法用量如何等问题只有医生才能判断，这其
中存在许多风险，不仅可能出现服用赠药后
病情变化而双方产生纠纷，甚至涉及人命关
天的大事。

上海方洛律师事务所宋博律师则表示，
处方药在市场上流通必须有两个条件，一是
确保药品的生产、销售、购买环节合法；二是
确保医学使用经过医生的判断，这两点缺一
不可。“在私自捐药的过程中，即便双方签订
了免责协议，也不能完全免责。”宋律师告诉
记者，双方自愿的意志表述协议不能违反法
律强制规定，例如捐赠的药物吃出了人命，协
议不能让捐药者免于司法部门的追责。

宋律师表示，让“捐药”合法也不是完全
不可能，但这是一个相当复杂且成本巨大的
工程。只有成立一个由监管部门、医学部门、
医药企业、社会组织等联合组成的机构，才能
够确保捐赠药品的商业与医学属性完全合法
安全。

没余地选择

风险自担请把药给我

“专家们说的没错，私自捐药肯定违法，
但这种行为其实一直存在，许多病友并没有
选择的余地。”上海运动神经元病互助家园创
始人晨雾告诉记者，作为一名“渐冻人”，他深
知其中的苦涩与无奈。根据统计，一个“渐冻
人”家庭月收入过 )万，才能勉强承担呼吸
机、药品、护理等费用，许多病友患病前经济
情况都还不错，一旦得病便很快丧失劳动能
力，家庭迅速因病致贫。现实情况是，“渐冻

人”如果经济情况好，可以吃进口药，家境一
般的只能吃国产药，家境不好的只能不吃药
听天由命。
在晨雾的介绍下，记者与一位广东的患

者取得了联系。这位 %!岁的“渐冻人”黄先生
告诉记者，他就是靠吃“二手”和捐赠的“力如
太”维持生命。%年前，黄先生被查出患有运
动神经元症，遵从医嘱开始服用“力如太”。由
于药品价格昂贵，一年多后他就无力购买，但
停药后病情发展迅速，导致右手完全失去功
能，舌头肌肉也出现萎缩。如今，黄先生恢复
了服药，他储存了一批他人捐赠、转售的“力
如太”，加上亲朋好友的资助，勉强可以维持
半年左右。“请把药捐给我，如果有问题，我一
定不会追究责任的，拜托了！”面对黄先生的
请求，记者无言以对。
“捐药行为不合法，但却是客观存在的事

实，对于病友而言是雪中送炭，承担风险则是
代价。”上海市渐冻人协会创始人朱常青教授
告诉记者，每年都会遇到病人去世后家属希
望捐药的情况，也有许多病人找到协会希望
获得捐助药物，协会对此很是为难，既不能直
接参与其中，也不忍心拒绝，但药品合法捐赠
的流程非常繁琐。
朱教授告诉记者，曾经有一家药厂找到

协会，希望能捐赠一批“力如太”。但协会发现
要完成捐赠，首先需要厂方出示能证明这批
药品的合格文件，再由卫计委审核批准，将药
品送到指定药房，由医生开具处方后才能向
患者免费发放。“药房觉得这件事无利可图，
而且还要承担仓储和发放的成本，药厂也觉
得太麻烦，最后捐赠不了了之。”

朱教授表示，目前上海“渐冻人”之间药
品捐赠行为均是个人行为，协会方面负责联
系医药领域的志愿者，义务提供药品真伪鉴
定服务，并提醒捐赠双方要签订免责协议，其
余的法律责任和安全风险只能由双方自担。
“在山穷水尽时遇到有人捐药，很少有人会去
考虑法律风险，这是生死攸关的事。”

!渐冻人"去世留下特效药 家属却陷捐药无门窘境

能续命的贵重药怎就捐不得？

! ! ! !药品捐赠遇阻的案例并不少见，在遭
遇各方压力之后，也有一些人或者企业在
法律许可的范围内完成了药品捐赠。这其
中有多种社会因素在影响，却也有些值得
思考和总结的经验。

" 印度老爹建#药品银行$

印度新德里的“药品老爹”奥姆卡尔纳
特，在过去 -年里一直在他的“药品银行”
从事药品转接的工作。他从富裕家庭收集
未用过的处方药，再将其免费分发给贫困
的病人。印度政府在医疗保障上投入很低，
略高于国内生产总值的 ".，药价太贵，公
立医院又药品短缺，十几亿人口中，大约
'$.无法用到现代药物。

奥姆卡尔纳特没有受过药剂师培训，
所以每次分发药物前他都会找医生出具处
方。医生起初并不信任他收集到的药品，直
至对药品一一检查后才信服。-年来，他的
善举给众多贫苦病人带去了希望和生机，
奥姆卡尔纳特表示，他希望有朝一日能建
立起全国性的“药品银行网”，“希望在我死
前这能变成一项更大的运动，我至少为此
尽了一点绵薄之力”。

" 外国药企国内公益捐药

在中国，制药企业（尤其是外国药企）
每年都会通过公益组织开展药品捐赠项
目，不过往往不为人知，甚至在引起关注后
反被质疑。
今年 (月 !日，中国初级卫生保健基

金会在北京启动了又一个新的医疗援助项
目———为低保及困难!型糖尿病患者提供
药品，药品提供方是一家外国药企。
为保障药品捐赠项目的公益性和公平

性，申请药品捐赠项目需要提供大量证明
材料，包括低保或困难证明、医生诊断确认
的相关文件、医疗发票等，通过监管可以保
证其健康操作。此外，项目中都有医生参
与，北京大学第一医院教授高妍表示：“项
目医生会评估病人情况，因为有适应症，不
是想给谁就给谁，医生会鉴别该不该给这
个患者使用。”国家相关法律规定，境外捐
赠的药品必须符合我国药品标准收录或者
我国已经批准进口注册的品种标准，才可
使用。 朱旻明

为!渐冻人"!解冻"

胡女士捐药的愿望! 合情却不合

法"捐还是不捐!让她陷入两难"而这

种情况并非偶然!究其根本原因!在于

药费太过昂贵!而且远高于国外!导致

一些#渐冻人$家属为了省钱而囤药%

药费过高的另一个直接结果!是

许多病人无力负担而中断治疗" 尽管

运动神经元症是一种罕见病! 但由于

中国人口基数庞大! 此病的患者也数

以万计!他们迫切需要帮助" 一方面!

食药监和物价部门能否采取措施!使

药价降下来!至少不高于其他国家!使

患者家属不必再辗转到国外去买药!

更不需要囤药&另一方面!各地能否将

#力如太$等药物纳入医保!实实在在

地造福罕见病患者'

关爱#渐冻人$!不光需要#冰桶行

动$!更需要从机制上突围!从根本上

为他们#解冻$% 邵宁

本报记者 李一能

首席记者 邵 宁

药品捐赠
并非无路可循
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孙绍波 画


