
罕见病患者的平均确诊时间，从4年缩短至4周以内
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疾病罕见，爱不停步！

4周以内就能被确诊——罕见病患

者的平均确诊时间有了新突破，越来越

多的罕见病“站到了聚光灯下”。

曾经，这一时间长达4年，哪怕是

在医疗保健体系较为发达的国家也不例

外，无数家庭辗转于复杂的医疗系统，

却屡被误诊。

正在北京举行的2024年中国罕见病

大会上，来自不同领域的嘉宾聚焦这一

特殊群体，把脉问诊，助力罕见病诊疗

与保障的“中国模式”再升级。

罕见病，患病人数占总人口0.065%

到0.1%之间的疾病或病变。目前，全世

界已知的罕见病超过 7000种。“确诊

难、缺少药、药价高”一直是罕见病患

者难以言说的“痛”。

“如果生命是一场罕见的梦，你会

怎么办？最难得，是希望，是温暖。当

病痛让你难以撑下去时，我们就要携手

点亮生命之光。”大会上，北京病痛挑

战公益基金会创始人王奕鸥的一番话，

道出了许多患者的心声。

对于罕见病诊治这道世界性难题，

我国多部门携手社会各界关爱罕见病

患者，加速探索符合中国国情的罕见病

防治保障之路，构建“早发现、早诊

断、早治疗、可管理、有药用、能负

担”的全链条模式，努力不让一个患者

“掉队”。

——罕见病诊疗更精准。

“脾切除是否可行？”“能不能开展

补体抑制剂治疗？”……每周四中午，

北京协和医院国家级罕见病会诊中心，

来自不同学科的顶尖专家汇聚于此。在

线上参会和会诊的，还有来自全国多家

罕见病诊疗协作网医院的医生们。他们

共同为一个罕见病患者和家庭提供诊治

方案。

作为全国罕见病诊疗协作网国家级

牵头医院，北京协和医院建立了中国罕

见病诊疗服务信息系统，牵头编写了罕

见病诊疗指南，建立了罕见病多学科

“一站式”诊疗模式。

“提高罕见病诊疗水平，关系千千

万万家庭的幸福。”北京协和医院院

长、中华医学会罕见病分会主任委员张

抒扬说，在疾病救治上，我们必须全力

以赴，通过多学科会诊提升诊疗能力，

挽救患者生命。还要呼吁更多“新鲜血

液”加入护佑罕见病患者的生命接力。

建立中国罕见病综合云服务平台，

提高罕见病诊疗智能服务能力；发布两

批罕见病目录，共收录 207种罕见病

……桩桩件件，都为艰难前行的罕见病

患者及家庭注入向上力量，罕见病规范

诊疗能力和照护管理水平不断提高。

——药品可及性持续增强。

每一次医保药品目录调整，都牵动

着参保人的心。

2021年，国家医保药品目录调整新

增治疗脊髓性肌萎缩症（SMA）的重要

药品诺西那生钠注射液；2023年的目录

调整新增15个目录外罕见病用药，覆盖

16个罕见病病种，填补了10个病种的

用药保障空白，戈谢病、重症肌无力等

疾病治疗用药被纳入目录……目前已有

80余种罕见病用药被纳入国家医保药品

目录，罕见病药品保障水平稳步提升。

国家医保局副局长李滔说，下一

步，将持续完善罕见病用药准入和支付

机制，探索建立“1+3+N”多层次医疗

保障体系，鼓励引导支持商业健康保

险、慈善捐赠、医疗互助、工会职工互

助等其他保障力量共同努力，凝聚提升

罕见病医疗保障水平合力。

——社会力量温暖壮大。

2018年10月，中国罕见病联盟成

立；2023年2月，中华医学会罕见病分

会成立……罕见病医学专业学会组织相

继成立，罕见病医学专业人才队伍持续

壮大，助力罕见病患者这一特殊群体被

社会各界所“看见”。

“我们要做的事情，就像太阳散发

光芒一样，为罕见病患者打开‘健康之

门’。”中国罕见病联盟执行理事长李林

康说，对每一个小群体都要关爱、都不

能放弃。这是健康中国建设的题中应有

之义，也是温暖民生、彰显社会公平的

生动写照。

国家自然科学基金委为罕见病设立

专项，科技部批准建设疑难重症及罕见

病国家重点实验室，罕见病研究杂志创

刊，中国红十字基金会罕见病共助基金

发布，国家卫生健康委印发国家罕见病

医学中心设置标准……

“罕见病防治是一项系统工程，中

国式办法就是要调动每一个社会细胞力

量，共筑罕见病患者生命防线。”中国

残疾人联合会原主席、康复国际原主席

张海迪表示，人们和罕见病的斗争，也

是人类和疾病斗争的缩影。随着医学进

步和社会对罕见病认知的不断提高，我

们坚信，人类终将攻克罕见病。

（新华社北京10月20日电 新华社
记者李恒）

记者从中国科学院空天信息创新研

究院获悉，我国自主研发的“慧眼”天空

地植物病虫害智能监测预警系统日前在

杭州发布，该系统将人工智能技术、空天

信息和植物保护理论深度融合，助力我

国病虫害监测预警数字化、智能化发展。

据介绍，“慧眼”系统团队自主研发

了芯片级病虫害智能检测装置，开发了

低空病虫害巡检专用无人机遥感整体解

决方案，构建了基于遥感、气象、植保等信

息的多尺度病虫害监测与预警技术体系，

为传统植保测报工作赋能。

“借助‘慧眼’系统，可有效解决传统植

保测报技术田间调查识别难、低空监测精

度低、区域预警能力弱等痛点。”中国科学

院空天信息创新研究院研究员黄文江说。

“慧眼”系统在近地尺度上，实现了适

应实际植保场景的病虫害快速精准检测；

在地块尺度上，实现了地块级病虫害的动

态监测与高效管理；在区域尺度上，可对

20余种重大病虫害开展多尺度动态监测

预警。

据悉，“慧眼”系统是在日前开幕的第

五届植被病虫害遥感大会上，由中国科学

院空天信息创新研究院、杭州电子科技大

学、杭州中科空天数字研究院、安徽大学

联合发布的。 （据新华社记者张泉）

据新华社北京10月20日电（记者姚
均芳、刘慧）10月20日，在股票回购增持

再贷款宣布设立两日后，市场迎来首批落

地案例。当日，包括中国石化、招商港口、

中国外运等在内的20多家上市公司发布

公告，披露与金融机构签订授信协议或获

得贷款承诺函，相关贷款资金将用于股票

回购或增持。其中，中国石油化工股份有

限公司（中国石化）披露了关于回购贷款

和增持贷款的两份公告。关于回购贷款

的公告显示，10月19日，公司与中国银行

签订授信协议，获得不超过9亿元的授信

额度，专项用于公司在A股市场进行的股

份回购；关于增持贷款的公告显示，公司

近日接到中国石化集团的通知，中国石化

集团与中国银行签订授信协议，获得7亿

元授信额度，专项用于中国石化集团在本轮

增持及未来新一期增持计划中，通过集中

竞价交易方式增持中国石化的A股股份。

同日，招商局港口集团股份有限公司

（招商港口）发布公告，披露与招商银行深

圳分行签署了合作协议，并获得招行深圳

分行出具的贷款承诺函。招行深圳分行

拟为公司的股票回购项目提供不超过

3.89亿元的贷款额度，贷款期限12个月。

此前，中国人民银行于10月18日宣

布，正式推出股票回购增持再贷款，首期额

度3000亿元，年利率1.75%。21家全国性

金融机构可向符合条件的上市公司和主要

股东提供贷款，分别支持其回购和增持上市

公司股票，贷款利率原则上不超过2.25%。

对于符合要求的贷款，中国人民银行可按

贷款本金的100%提供再贷款支持。

罕见病诊疗与保障的罕见病诊疗与保障的
“中国模式”再升级
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