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据新华社北京 2 月 27 日电（记者
葛晨）他们被称作“月亮的孩子”“瓷娃
娃”“蝴蝶宝贝”……这些美丽名字相对
应的，却是残酷的罕见病：全身毛发和
皮肤发白的白化病、即使轻微碰撞也会
严重骨折的成骨不全症、皮肤像蝴蝶翅
膀一样脆弱的大疱性表皮松解症……2
月28日是第十六个国际罕见病日。罕
见病患者在生活、医疗和心理等多方面
长期遭受困境，亟待社会关注。

罕见病指患病率特别低的病。世
界卫生组织曾经定义罕见病是患病人
数占总人口数 0.65‰至 1‰之间的疾
病，不过各地根据具体情况制定的标准
较之略有浮动，目前全球尚未有一个被
广泛接受的罕见病统一标准。

罕见病通常为慢性、进行性，病情

严重且很可能伴随终生。例如卟啉
病，皮肤晒太阳会发痒、水肿甚至糜
烂；亨廷顿舞蹈病，手臂、躯体不自觉
任意扭动，伴随步态不稳、言语和吞咽
障碍；肌萎缩侧索硬化症，俗称渐冻
症，全身肌肉逐渐萎缩直到完全丧失活
动能力……而这些只是罕见病的冰山
一角。

目前全球共确定罕见病大约7000
种。研究显示，80%以上的罕见病由遗
传因素导致，50%在出生或儿童期发
病。

罕见病治疗一直面临困难。罕见
病病因繁多、症状复杂，就算是同一种
罕见病，不同患者的症状也存在差异，
导致在发病初期漏诊、误诊，不少患者
错过最佳治疗期，病情难以逆转；即便

诊断准确，全球已知的罕见病中至少
90%尚无有效治疗药物，药品研发难度
大、投入高、周期长，大部分已有的罕见
病药品极其昂贵。

近年来，越来越多的国际机构和民
间组织关注罕见病群体，组织互动活
动、加强科研力量，缓解他们因病痛脱
离社会带来的孤独，为他们获取更多医
疗资源，帮助他们重获生活热情。

国际罕见病日设立于2008年，定
在每年2月最后一天，目的是为罕见病
患者群体在当地、本国乃至在国际层面
争取更多机会。联合国可持续发展目
标呼吁实现全民健康覆盖，提倡国际社
会向罕见病人群提供平等的医疗条件，
希望研究人员和临床医生携手促进罕
见病研究发展。

今天是第十六个国际罕见病日

关于罕见病，你知道多少？

据新华社北京 2 月 27 日电（记者
张辛欣）记者27日从工信部获悉，工信
部近日印发通知，出台26条措施，通过
规范安装卸载行为、优化服务体验、加
强个人信息保护等，进一步提升移动互
联网应用服务能力。其中，聚焦App安
装卸载等提出12条措施，围绕App开发
运营者、分发平台等提出14条措施。

近年来，我国移动互联网蓬勃发
展，各类应用服务日益丰富。工信部数
据显示，目前，在架App数量达258万
款，小程序、快应用等创新形态不断出
现。

工信部信息通信管理局有关负责

人表示，这26条措施在供给侧推动提
升行业上下游服务能力，在需求侧着力
解决影响用户服务感知的问题。

比如，针对规范安装卸载提出3方
面要求：确保知情同意安装，不得通过

“偷梁换柱”“强制捆绑”“静默下载”等
方式欺骗误导用户下载安装；规范网页
推荐下载行为，在用户浏览页面内容
时，未经用户同意或主动选择，不得自
动或强制下载App；实现便捷卸载，除
基本功能软件外，App应当可便捷卸载
等。

针对优化服务体验、加强个人信息
保护等方面，通知也明确一系列举措。

值得一提的是，通知明确，App合理申
请使用权限，在业务功能启动时，动态
申请所需权限，特别是在调用终端相
册、通信录、位置等权限时，应同步告知
用户申请该权限的目的。

通知针对App开发运营、分发、运
行等提出相应规范举措，通过各链条联
防共治，共同提高行业整体服务水平。

工信部信息通信管理局有关负责
人表示，将推动行业落实有关要求，通
过组织相关企业开展自查自纠、加强指
导监督、强化技术手段等方式，优化服
务供给，改善用户体验，维护良好的信
息消费环境。

确保知情同意安装

工信部出台26条措施规范App应用

新华社安曼 2 月 26 日电（记
者 冀泽）巴勒斯坦和以色列问题
多边会谈26日在约旦举行，会后
的联合公报称以色列承诺4个月
内不讨论在约旦河西岸新建任何
新的犹太人定居点。以政府随即
表示以方在约旦河西岸的政策并
未改变。

约旦、巴勒斯坦、以色列、埃
及和美国的高级官员26日在约旦
南部城市亚喀巴举行巴以问题会
谈。据美国和约旦在会后发布的
联合公报，巴以双方确认共同承
诺立即着手结束单边措施，这一
状态将持续3至6个月。

联合公报还说，以方承诺4个
月内不讨论在约旦河西岸新建任
何新的犹太人定居点以及在6个
月内停止批准设立哨所。与会各
方同意于3月在埃及沙姆沙伊赫
再次召开会议以推动实现上述目
标。

以色列总理内塔尼亚胡当晚
随即在社交媒体上说，以方在约旦
河西岸的建设和批准将“按原计划
和建设时间表继续进行，没有任何
变化”。

以政府新闻办公室当晚援引
国家安全顾问察希·哈内格比的
话发表声明说，与有关该会议的
报道相反，以色列的政策不会改
变。未来数月，以方将批准在约
旦河西岸新建9处哨所和9500套
住房，以国防军的活动也“不会受
任何限制”。

巴以问题多边会谈举行

以方称约旦河西岸
政策没有任何变化
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●康乐居老年公寓 13937585159

●晚晴老年公寓15516017081

友情提示：使用本栏目信息请核对双
方有效证件，投资汇款请谨慎。本栏目信
息不作为承担法律责任的依据。

助听器
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出售房屋
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招 生
●晓杰画室招生15136957859

■广告

据新华社洛杉矶 2月 27日电
（记者 谭晶晶）美国航天局27日
因地面系统故障取消了太空探索
技术公司载人“龙”飞船发射任
务。

载人“龙”飞船原定于美国东
部时间27日 1时 45分（北京时间
27日 14时 45分）搭乘“猎鹰9”火
箭从佛罗里达州肯尼迪航天中心
发射升空，搭载美国、阿联酋和俄
罗斯的总共4名宇航员飞往国际
空间站。

美航天局直播画面显示，在
发射倒计时2分 30秒左右，美航
天局宣布因地面系统故障取消发
射。美航天局随后在官网发布公
报说，任务小组将调查与第一级
发动机点火相关的问题。

美航天局说，火箭和飞船均
安然无恙，火箭推进剂已被卸载，
宇航员也离开了飞船。下一个可
尝试的发射日期是3月2日，但还
要考虑这次故障的调查结果再做
出相关决定。

因地面系统故障

美国取消“龙”飞船
载人发射任务

2 月 27 日 ，
重庆市北碚区缙
云幼儿园的孩子
们在编制花环。
当天，孩子们在
老师的指导下，
用枝条和鲜花编
制成一顶顶多彩
花环，感受春天
的气息，喜迎春
天的到来。新华
社发（秦廷富摄）

编花环
迎春天


