
“从没有想过，能在国内用上Is-
turisa。”近日，患者张女士在海南博
鳌乐城罕见病临床医学中心服下国
际创新药物Isturisa。据了解，该药
用于治疗名为库欣综合征的罕见病，
该病在全球发病率仅为百万分之二，
在中国每年大概有2800-4200新增
患者数。如果不治疗，近50%的患者
活不过5年。

张女士在得知患上罕见病库欣
综合征后，了解到美国食品药品监管
局和欧盟在2020年批准了第一个控
制皮质醇的口服药Isturisa，临床效
果非常好。

尽管治疗疾病的药物有了着落，
但Isturisa作为“孤儿药”在国外刚上
市，在中国还未上市，购药就成了一
个大问题。

“一次偶然得知海南博鳌乐城罕见
病临床医学中心，可以通过乐城先行区
的特殊政策引进国外的创新药物。于
是通过医生联系到乐城管理局，再通过
中心顺利引进了新药Isturisa。人生
有了新的希望。”张女士说。

在接到患者的用药申请后，乐
城管理局经过初步评估将相关信息
转给了博鳌乐城维健罕见病中心，
并溯源联系该药品厂商，为患者寻
药。

“中心通过在香港的母公司，借
助全球BD网络资源，与海外药商建
立了联系。”罕见病中心工作人员介
绍，经过多次对接确定了Isturisa作
为特许药引进到博鳌乐城先行先试，
为患者治愈病痛，“实际上，这个流程
我们已经比较熟悉了。已经在乐城
引进了近10款国际罕见病药。”

该药3月初提交线上审批材料，3
月中旬即获得省药监局最终批复，同
意进口Isturisa。作为先行区首款慢
性罕见病口服药，此次整个申报流程
都非常顺利，也体现了海南省监管部
门对罕见病“孤儿药”的支持和认可。

Isturisa通过审批后立即进入临
床应用，项目落地医疗机构选在博鳌
乐城维健罕见病中心所在的博鳌未
来医院，由海南省人民医院内分泌专
家方团育教授团队提供专家支持，博
鳌未来医院内分泌科主任刘卓宇及
护士团队负责基础医护对接。

“患者在乐城首次服用Isturisa
后，可以依照‘带药离园’的政策带回
家服用。”方团育告诉海南日报记者。

“通过乐城先行区，国内患者能
够使用未在国内上市的海外新药治
愈病痛。这既是患者的刚需，也是
乐城的使命。”乐城先行区管理局相
关负责人表示，乐城先行区通过制
度集成创新不断优化患者用药流
程。

记者了解到，中国患者在乐城先
行区使用国际新药治愈病痛，相关病
例数据也将支持临床真实世界研究，
这对于国内更多罕见病患者来说是
更大的利好。

“通过乐城，罕见病药物在中国
的可及性将有极大提高。”博鳌乐城
维健罕见病临床医学中心相关负责
人表示，一方面国际最新的“孤儿药”
可以在乐城用，治愈患者；另一方面，
也能通过真实世界研究加速在中国
市场上市，让更多罕见病患者通过正
规便捷的合法渠道接受高端、全面的
医疗服务。
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省肿瘤医院自主完成
经鼻颅咽管瘤手术

一例手术难度极大、风险极高的巨大颅咽
管瘤，经海南省肿瘤医院神经外科团队密切
协作，成功切除。4月29日，患者小莹康复出
院。

据介绍，这是我省神经外科专家自主完成
的、首例借助神经内镜、经自然鼻道开展的颅
咽管瘤外科手术。该手术的成功实施，标志着
我省颅脑内镜微创技术，达到国内同行先进水
平。

早在几年前，家人发现小莹发育迟缓，几
乎不长个了。今年15岁的小莹，个头仅相当于
八九岁的孩子。

今年初，小莹出现视力下降，反复头痛、呕
吐、乏力等症状，检查发现颅脑正中位置有一
巨大肿瘤。由于肿瘤所处部位比较复杂，手
术风险极高，小莹辗转多地求医未果。后来
家人带着她来到省肿瘤医院，寻求最后一线
希望。

该院神经外科专家经进一步诊断，小莹颅
内肿瘤被确诊为“颅咽管瘤”。

神经外科主任宋少军介绍，颅咽管瘤虽为
颅脑良性肿瘤，但严重时，会压迫视神经，可导
致失明；压迫下丘脑，导致意识模糊，发育迟
缓，扰乱生理机能，产生并发症，危及生命，因
此危害极大。

常规颅咽管瘤外科治疗，一般采取开颅手
术，需将整个前额部分“劈开”，再对肿瘤进行
手术切除。专家们研究发现，小莹颅内肿瘤有
鸡蛋大小，与视神经、下丘脑胶着一起，肿瘤两
侧紧贴左右颈内大动脉，常规开颅手术创伤
大，术中稍有不慎，轻则终身残疾，重则危及患
者性命。

专家们经反复研究后，为小莹量身定制了
个体化治疗方案，决定采用当前最为先进的

“神经内镜经鼻”外科技术摘除颅内肿瘤。
主刀专家邹文辉介绍，经自然鼻道神经内

镜手术，是近年发展起来的、先进的颅脑微创
外科技术，具有创伤小、风险低、恢复快、并发
症少、不留疤痕、费用低等优点，但手术的操作
难度更大。

顺利摘除颅脑肿瘤，对于小莹的病情，只
是“万里长征完成了第一步”。宋少军介绍，能
否成功控制脑脊液“泄漏”，即颅底重建，是手
术成功的关键。但颅底重建，不仅考验手术大
夫的技术，更考验智慧。肿瘤处于患者头颅中
间，手术时相当于在“天花板”上打个洞，然后
将掩藏在内的肿瘤切割后一点一点从鼻道

“搬”出来。
颅内脑脊液很多，压力很大，一旦发生泄

漏，细菌就会通过自然鼻道反渗透进颅脑内，
引起颅脑发炎，危及生命。因此，如何把“天花
板”上这个“洞”补到滴水不漏，才是整个手术
关键中的关键。

邹文辉先在患者腿部取了一块脂肪，将手
术“洞口”密实堵严，又在患者腿部取了块“筋
膜”，密实缝好覆盖在脂肪上。手术中，专家们
在小莹后背“腰大池”部位设置了一根“引流
管”。大脑脊液与腰椎管相通，采取“引流”办
法，一方面可以把“水位”控制在安全范围内，
另一方面，可有效降低颅内压力，保证手术伤
口尽快愈合。

（文/梁山）

眼科、耳科是“明星科室”

今年3月中旬，海南省新闻办在
海口召开新闻发布会，正式宣布乐城
先行区已完成500例特许进口人工耳
蜗和500例特许进口眼科药械使用
（以下简称“两个500”），并提出2500
万元招纳、奖励医生专家和人才团队
的重磅奖励计划。

这一官宣明确，眼科、耳科作为乐
城先行区开展特许药械手术最多的两
个领域取得了重大突破。

具体来说，在耳科领域，乐城先行
区先后完成了特许进口MED-EL公
司人工耳蜗手术、科利耳人工耳蜗N7
体外机的升级更换手术、美国AB公司
HiRes Ultra 3D耳蜗植入手术等，累
计为超过500名患者带来“新声”。

专注于听力领域的澳大利亚科利
耳公司全球副总裁李新宇就曾向海南
日报记者表示，乐城先行区现在已经
是该公司的重要平台，公司的创新产
品同步国际进入乐城先行区，“希望通
过乐城先行区让更多中国患者第一时
间享受最新技术成果。”

在眼科领域，乐城先行区先后引
进包括波士顿Ⅰ型/Ⅱ型人工角膜、强
生 Catalys 飞秒激光白内障治疗系
统、YUTIQ氟轻松玻璃体内植入剂、
目立康巩膜镜、EVO+ICL(V5)有晶体
眼人工晶体、SCHWIND ATOS飞秒
激光角膜屈光手术系统等国际先进的
特许眼科药械产品，累计帮助超过
500名患者重见光明。

当前，特许进口人工耳蜗手术和
特许进口眼科药械使用手术已成为乐
城先行区的“明星”手术，标志着乐城
先行区耳鼻咽喉科和眼科等品牌科室
已进入常态化运营，也表明乐城先行
区正逐渐成为国人不出国门就可以用
上国际先进药械的有力平台。

乐城先行区管理局相关负责人介
绍，乐城先行区目前已经打造了眼科、
耳科、心血管、骨科等一批品牌科室，
并与世界排名前30强的药械企业中
的五分之四建立了直接合作关系，园
区内还引进应用了一大批抗肿瘤和罕
见病药，未来还将根据患者需要继续
引进新药械。
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目前海南省人民医
院、海南省肿瘤医院、海
南省妇女儿童医学中心
等医疗机构均与乐城先
行区达成合作，患者在
这些医疗机构就诊时，
也可以根据病情需要向
主治医师咨询是否需要
使用特许药械，再根据
医嘱到乐城先行区内的
医疗机构就诊。

患者只需要提出用
药用械申请即可，药品
药械的审批、进口、运输
等工作均由相关职能部
门、医疗机构、企业来负
责。患者只要预约好就
诊时间，来到医院就能
用上药。口服临床用药
经过评估后还能够带回
家服用，

口腔健康直接影响或者间接影
响着全身健康，与每个人都息息相
关。很多人都对口腔检查和治疗存
在不少的错误观点。对此，医生有
话对口腔患者说：

关于洗牙
1. 洗牙不会洗到你的牙齿松

掉，如果松了，就表示你有严重的牙
周炎，这是在洗牙之前就已经发生
的事情。

2.预防胜于治疗，别等到牙龈
出血严重，或者牙龈萎缩，牙齿松动
的时候才来洗牙，可能为时已晚。

3.洗牙可以洗掉牙齿表面的牙
石和色素，如果牙齿底色本来就是
黄黄的，想要变白，可以选择做美
白。

4.备孕前最好洗洗牙，检查牙
齿的健康情况，因为在牙龈的基础
上，激素的升高会使得原来的炎症
更加明显，甚至更疼。

关于根管治疗
1.不要以为牙不痛就没事,不

会来复诊，不经过彻底治疗的牙齿
还会不定时发疼。

2.根管治疗后，最好是做个牙冠
套住，因为不做牙套的话牙齿会容易
裂开，使得之前的花费都浪费了。

关于拔牙
1.请在确保吃了饭的情况下来

拔牙，女性朋友要避开月经期。
2.如果身体有什么其他疾病，

或者对什么药物过敏，请及时和医
生说明。

关于乳牙
1.能够自然替换总是最好的。
2.嘱咐你的孩子用两边嚼东西，

别吃太精细的东西，有牙痛及时处
理。

3.这些情况需要拔牙：松得很
厉害；大牙长出来，乳牙还没掉；牙
齿老是发炎，流脓。

牙医的心里话
本报讯（记者马珂）母爱无价 疼爱有家！

5月9日是母亲节，海口100多名男子在海南现
代妇女儿童医院体验分娩阵痛，用这种特殊的
方式感恩母亲。

经过4个多小时的激烈决战，9号选手苏
新通过“十级5分钟分娩阵痛”“宝宝护理实操
大比拼”“孕产知识竞赛”三重关卡，最终夺得
冠军，赢取1万元大奖。

据了解，第六季男人体验分娩阵痛大挑战
由海南现代妇女儿童医院举办，300名男子参
与比赛。比赛现场充满了欢笑和感动，大家都
说这种感同身受的体验方式是对母爱最新潮
的致敬方式。

体验分娩阵痛
感恩母爱伟大

获取更多权威健康资讯
关注“兜医圈儿”微信公众号

近日，一名左膝关节软骨损伤的女性患者
在位于海南自贸港博鳌乐城国际医疗旅游先行
区（以下简称乐城先行区）内的海南省人民医院
乐城分院，通过应用国内尚未上市的全球创新
软骨再生技术——注射用软骨再生胶原蛋白填
充材料，成功治愈软骨损伤。

这是乐城先行区应用未在国内上市的国际
创新药械恢复国人健康的又一生动事例。截至
目前，乐城先行区已引进超过130种国际创新
药械，为数千名国内患者送去康复希望。

国际创新药械进入乐城先行区参与治病救
人，患者又该如何申请使用特许药械呢？海南
日报记者进行了走访。

乐城求医将更便捷

今年 4月 13 日，乐城先行区举
办的国际创新药械展，80余家国际
药械厂商携810种创新药械在乐城
先行区参展。这是目前国内唯一一
个可以展示未在我国上市的医疗器
械的展览。这个展览为患者更全面
地了解国际创新药械提供了全新的
渠道。

“这次带来了公司旗下 63款亮
点产品，几乎每一条产品线的代表产
品都来了。”波士顿科学展馆工作人
员介绍，63款参展产品中，未在国内
上市的新产品也超过了50%，其中包
括 6 款 荣 膺“ 医 药 界 的 诺 贝 尔
奖”——盖伦奖重磅产品。

除了国际前沿药械，一些完全自
主创新研发的国产新药也亮相展
览，其中包括由先声药业自主研发
的、用于治疗脑卒中的先必新，该药
曾获评“十三五中国医药科技标志
性成果”。

“乐城先行区希望把展会打造成
交易和科研转化的平台，患者及家属
在这里找到药，当场就能提出用药申
请。”乐城先行区管理局相关负责人
说。

在未来，乐城先行区管理局也计
划将国际创新药械展搬到线上同步
展出，让全国各地患者零距离接触
国际创新药械，更加方便患者找药
械。

互联网技术的应用，也将给患者
到乐城先行区求医提供更多便利。早
在2020年7月，乐城先行区就一次性
发布了“智慧乐城三件套”，其中患者
通过“乐城全健康”小程序，可以享受
预约挂号、需求登记、患者招募、在线
咨询等服务。通过小程序，患者在微
信上就可以挂上院士号，并且提出特
许药械的使用申请。

数据显示，2020年乐城先行区特
许药械使用量达1.7亿元，同比增长6
倍。这也充分说明，越来越多患者到
乐城寻找希望。

乐城就诊可带药回家

越来越多的新药械进入乐城先行
区，为更多患者带来治愈的希望。4
月28日，患有多发性骨髓瘤的广东33
岁患者林先生就在乐城先行区接受全
球首款多发性骨髓瘤塞利尼索治疗，
有效控制了病情。

海南日报记者了解到，林先生自
2019年11月确诊后，在当地医院进
行了一年多的治疗。直到今年4月，
全球首创的多发性骨髓瘤治疗药物塞
利尼索通过特许政策进入乐城先行
区，林先生及家人得知消息后，第一时
间与海南省肿瘤医院血液内科专家姚
红霞联系，申请使用该药物。

姚红霞也是海南省肿瘤医院乐城
新药服务团队的一员。2020年 7月
底，海南为了方便患者到乐城先行区
就医，推出了“带药离园”政策，患者可
以携带一定疗程的自用口服药品回家
服用。与政策相配套，海南省肿瘤医
院等与乐城先行区建立广泛合作的医
疗机构也组建了新药服务团队，为患
者用药安全保驾护航。

特许药品申请需要规范、详细的
用药评估。一般来说，当患者在乐城
先行区内的医疗机构就诊时提出特许
药品、特许药械的使用申请后，相关专
家将通过病人的原始病历和诊断资
料，来评估患者是否符合用药条件。
在患者通过评估后，就可以向乐城先
行区管理局申请用药用械。

海南省妇女儿童医学中心副院长
吴维学介绍，海南省妇女儿童医学中心
目前和乐城先行区在生物细胞技术合
作项目、引进泌尿外科新药Deflux使
用项目等开展合作，患者在该院提出申
请后，也能够到乐城先行区进行使用。

乐城先行区管理局相关负责人表
示，从患者用药用械的角度来说，患者
只需要提出用药用械申请即可，药品
药械的审批、进口、运输等工作均由相
关职能部门、医疗机构、企业来负责，

“目前园区已经实现从患者等药，到药
等患者的重大突破。患者预约好就诊
时间，来到医院就能用上药。口服临
床用药经过评估后还能够带回家服
用，省去很多支出。”

4月13日，博鳌乐城先行区举办国际
创新药械展。 本报记者 袁琛 摄

■
本
报
记
者

袁
宇

地址：海口市金盘路30号 邮编：570216 总值班：66810666 广告许可证：琼工商广字015号 广告部：66810888 发行部：66810999 海报集团新闻热线：966123 邮发代号：83—1 报费：每月45元 零售每份1.5元 昨天开印时间3时47分 印完：6时30分 海南日报印刷厂印刷


