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一千个家庭的求救
11月底，一封名为《如何让我们的孩子活下去？》的信登上热搜，这封信来自于1042个罕见

癫痫病患儿家长，是一封关于生命的求救信。
近日，河南一名“毒贩妈妈”的新闻报道引发大量关注，为了给癫痫患儿治病，她从代购者

手中购买接收氯巴占，从而被卷进毒品案，11月，河南中牟县检察院做出定罪不起诉决定。事
件同时带出的连锁反应是，许多代购者忽然“人间蒸发”，这意味着购买氯巴占的路断了。
1000余个家庭发出呼声，他们不是要贩毒，只是想救自己的孩子。

“救命药”

他们，就像“在脑子里埋了
一颗定时炸弹”。

他们大多是难治性癫痫患
者。9岁女孩嘟嘟就是其中
一个。

嘟嘟来自北京。四年前，
她不幸罹患脑炎，经急救后留
下——— 脑炎后遗症癫痫，也是
难治性癫痫的一种。她经常会
发作抽搐，基本没有征兆。她
还会经常头痛，不由自主地
摔倒。

资料显示，癫痫的反复发
作，会对患者的认知、智力乃至
行动能力产生影响，严重时，更
会造成生命危险。在前半年
里，嘟嘟尝试过很多种药物，但
效果都不理想，也出现了副作
用，比如嗜睡。

熟悉的医生向嘟嘟妈妈推
荐了一种名为氯巴占的药，让
她给孩子试一试。做为罕见癫
痫疾病的患儿家长，嘟嘟妈妈
甚至没有听说过这三个字。她
查询得知，氯巴占，是一种有机
化合物，适用于治疗对其他抗
癫痫药无效的难治性癫痫，被
列为第二类精神药品管控，在
国内未获批准上市销售。

这就意味着，目前患者无
任何正规途径可以购买得到。
嘟嘟妈妈说，在病友的帮助下，
她找到了代购，买到了药，每盒
大约500元左右。

“确实有效果，孩子整个人
精神看起来都好了很多。”尽管
孩子仍然一周会发作几次，但
在嘟嘟妈妈眼里，这已经是嘟
嘟的“救命药”了。

断药

今年10月，嘟嘟妈妈发现，
代购已经将她拉黑了。

嘟嘟妈妈慌了神。她赶紧
打听，听说了“毒贩妈妈”的事：
河南一名癫痫患儿母亲，为了
给孩子治病，从代购者手中购
买接收氯巴占，从而被卷进毒
品案，经媒体报道后，被称为

“毒贩妈妈”。11月，河南中牟
县检察院做出定罪不起诉
决定。

“毒贩妈妈”事件后，许多
代购者忽然“人间蒸发”，这意
味着购买氯巴占的路断了。

现在，嘟嘟还有40多片氯
巴占，大约能服用半个多月。
她在断药的边缘徘徊。

嘟嘟妈妈说，即便服用了
氯巴占，孩子的情况也只是短
暂稳定，她不敢想象换药后，情
况会不会变得更糟糕，“是不是
连生活能力都没有了。”

迫于无奈，嘟嘟妈妈试着
从德国直邮了一批氯巴占。嘟
嘟妈妈说，她知道这款药在中
国不能买，但没想到和毒品会
有所牵连。她知道，这些药能
顺利送达的机会渺茫，可她顾
不上了，送不到也好，甚至是假
的都罢，“总比这样干等着有点
希望。”

和嘟嘟妈妈一样，焦急等
待着的家长还有很多，病友群
里铺天盖地的求助，“谁家还有
氯巴占？”“我女儿不能没有氯
巴占，她就是吃上氯巴占才好
了一点点。”“哪里能买得到氯
巴占？”……他们的孩子患有婴
儿痉挛症、Dravet综合征、LGS
综合征、大田原综合征、结节性
硬化症、脑炎后遗症等罕见癫
痫性脑病。

借药

难治性癫痫患儿家长坦
言，“在孩子确诊的那一刻起，
整个家庭就跌入了谷底，之后

的每一天都在向上爬坡。”
面色紫青，口吐唾沫，

嘴唇发抖，喉咙里发出异样
的声音。这是很多孩子癫痫发
作时的景象。浙江13岁男孩权
权（化名）也一样。每次发作，
都会对脑产生损伤，也同样服
用氯巴占很多年。氯巴占虽没
有治愈的能力，但给这些患儿
家庭点燃了一点点光。

“以前我也会想，要是我们
也能引进这样的药该多好啊。”
权权妈妈说，孩子以前服用其
他药物时，有明显副作用，“身
体很软，都起不来床，吃了氯巴
占就好了很多。”

权权的药还能维持一个月
左右，也面临断药风险。权权
妈妈说，在病友群里，有急需氯
巴占的，“家长们就一人一片地
凑。”她也想过，也许一个月后，
借药的就会是自己。

嘟嘟妈妈说，他们能做的，
就是找渠道反映，接受媒体的
采访，转发新闻报道，在类似的
直播下不停互动。

“也许有很多部门在一起
努力，我看到的很有限，可是这
条路太难走了。”一位家长说。

一位患儿母亲告诉记者，
她的孩子才9个月大，被确诊大
约4个月，尝试了很多药但效果
并不是太理想，医生也推荐过
氯巴占。她还未去买药，就已
经买不到了。

“毒品”？

在我国，根据《精神药品品
种目录（2013年版）》，氯巴占属
于第二类精神药品，受到严格
管控。同时，国家禁毒委员会
办公室在2017年的一份《关于
印发〈100种麻醉药品和精神药
品管制品种依赖性折算表〉的
通知》中指出，1克氯巴占，相当

于0.1毫克海洛因。
《药品管理法》规定，国家

对精神药品实行特殊管理办
法，进行管制。除本条例另有
规定的外，任何单位、个人不得
进行麻醉药品药用原植物的种
植以及麻醉药品和精神药品的
实验研究、生产、经营、使用、储
存、运输等活动。

今年7月，氯巴占海外代购
者“铁马冰河”被警方以涉嫌走
私、贩卖毒品罪抓捕。11月23
日，“毒贩妈妈”收到中牟县检
察院的《不起诉决定书》，检方
认定其构成“走私、运输、贩卖
毒品罪”，但因“犯罪情节轻
微”，不予起诉。

然而，“消失”的代购未再
次重归视野。患儿家长们开始
寻找海外直邮的方式，但希望
渺茫。此时，不少家长手中的
药不过能维持十天半月，心急
如焚。

他们建立病友群，在群主
的呼吁下，他们在三天内汇集
了上千名家长，同时获得了上
千名家长的签字，汇聚成一封
名为《如何让我们的孩子活下
去？》的信。

他们在求救信中喊道，“作
为罕见癫痫疾病的患儿家长，
我们深深地知道，精神药品的
第一属性是‘药’。我们无意挑
战国家对精神药品的管控政
策，我们想买药，我们不是要贩
毒！”

据报道，一位长期从事癫
痫疾病治疗、研究的儿科神经
学专家介绍，氯巴占并非完全
不可替代，在国内可正规购买

的氯硝西泮，可作为氯巴占的
替代药品用于难治性癫痫，

“氯硝西泮的价格远远低于氯
巴占，一盒约为十几元，但它
的副作用比氯巴占大。”

家长们在求救信上呼
吁，“希望得到政府部门的重

视，给我们一个合法的渠道，让
我们这些真正需要氯巴占的孩
子们，正大光明地吃上药。我
们愿意合法买药、接受监管，每
一个患儿家长，都不愿意冒着

‘违法犯罪’的风险去获取这些
救命药。”

但正如一位家长所说，他
们现在面临断药的困境，还未
曾解决。

■ 相关链接

急需药何处求?

12月7日，记者电询国家药
品监督管理局行政受理服务大
厅核查中心，工作人员表示，如
医院急需国内尚未上市的药品
用以医疗目的，可以向国家药
监局核查中心申请“供临床使
用麻醉药品和精神药品的进口
审批”，核查中心会帮忙建立一
个“正规购药的通道”，“一般会
在收到相关材料的五个工作日
内受理审批。”患者个人则无法
作此申请。

多位业内人士表示，氯巴
占长期未在国内获批上市，或
与其受众群体小、生产销售收
益不高，从而少有企业愿意申
报有关。

在等待购药渠道的同时，
家长们暂时能做的只有互救与
自救。 本报综合


