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罕 见 病 ，患 病 人 数 占 总 人 口
0.065%到0.1%之间的疾病或病变，近
年来备受社会各界关注。2024罕见
病合作交流会7月20日至21日在京
举行，与会嘉宾以“健康中国，一个都
不能少”为主题，从罕见病的防治、用
药等方面深入交流，展望未来。

确诊难、治疗方法少、可用药品少
且贵等难题交织，让罕见病群体身陷
困境。

罕见病防治，以预防为主。专家
介绍，罕见病多为先天性遗传因素导
致，与出生缺陷关系密切。目前已知
的出生缺陷有8000多种，其中相当一
部分为罕见病。做好出生缺陷防治工
作，对加强罕见病诊疗具有重要意义。

近年来，我国积极推进三级预防
策略防治出生缺陷，采取健康教育、婚
前医学检查、孕前检查、补服叶酸等服
务，加强产前筛查、产前诊断与干预，
扩大新生儿疾病筛查病种等措施，不
断健全出生缺陷防治网络。

国家卫生健康委数据显示，与5年
前相比，全国因出生缺陷导致的婴儿死

亡率、5岁以下儿童死亡率均降低30%
以上。神经管缺陷、唐氏综合征等严重
致残出生缺陷发生率降低23%。

“针对罕见病多为先天性、遗传性
疾病的特点，要实现关口前移，降低罕
见病发生率和远期健康损害。”中国人
民解放军总医院第一医学中心儿科副
主任医师孟岩说。

由于缺少相关流行病学数据，我
国对一些罕见病发病患病情况了解仍
然有限。《2020中国罕见病综合社会
调研报告》显示，42%的罕见病患者都
曾被误诊，常常需要辗转多家医院。

“诊断罕见病所需的技术门槛较
高是罕见病确诊难的一大关键因素。”
国家卫生健康委罕见病诊疗与保障专
家委员会副主任委员兼办公室主任、
全国罕见病诊疗协作网办公室副主任
李林康说，研究这一“小众”群体，需要
临床医生、科学家等投入更多努力和
精力，支持更多罕见病诊断和治疗方
法产出，不断完善罕见病诊疗协作网，
提升罕见病识别诊断能力。

罕见病用药难也是横亘在患者面

前的一座“大山”。部分罕见病药品价
格昂贵，不少患者止步于用药“最后一
公里”。

为此，最新版国家医保药品目录
调整新增15个目录外罕见病用药，覆
盖16个罕见病病种，一些长期未得到
有效解决的罕见病，如戈谢病、重症肌
无力等均在其列。目前超过80种罕
见病治疗药品已纳入国家医保药品目
录名单。

清华大学药学院研究员、国家药
品监督管理局创新药物研究与评价重
点实验室主任杨悦认为，要从罕见病
药物的国内需求出发，聚焦创新药研
发本质，推动相关政策改进。同时，要
鼓励我国制药企业积极投入罕见病药
物研发，建立持续研发机制，而不仅仅
是依赖跨国制药公司研究药物。

一些社会组织也在积极行动。截
至2023年底，罕见病医疗援助工程项
目共援助患者超3200人次，累计拨付
善款超3770万元，覆盖全国30个省
份，涉及病种88个。

（据新华社北京7月21日电）

健康中国，一个都不能少
——来自2024罕见病合作交流会的观察

7月21日，救援人员在陕西柞水高速公路桥梁垮塌现场进行搜救。
7月19日，陕西省商洛市柞水县境内突发大暴雨，20时40分许因山洪暴发、金钱河水暴涨，G4015丹宁高

速（丹凤县至宁陕县）水阳段（柞水县至山阳县）山阳方向K46+200处柞水县杏坪镇严坪村二号桥局部发生
单侧垮塌。截至20日15时，已搜救发现坠河车辆7辆、遇难者12人，1人获救，还有18辆车、31人失联。

21日，记者在现场看到，相关力量正在全力开展搜寻救援工作，各类工程机械和专业水下搜救设备也不
断投入使用。 新华社记者 邹竞一 摄

陕西柞水高速公路桥梁垮塌灾害正在全力搜救

2024年被国际舆论称为“超级选
举年”。据媒体不完全统计，全球有70
多个国家和地区在这一年举行重要选
举。如今“超级选举年”已过半，一些
国家和地区的选举结果出人意料。

多国政坛现“意外”

6月5日公布的印度人民院（议会
下院）选举最终计票结果显示，虽然执
政党印度人民党（印人党）主导的全国
民主联盟赢得了过半数席位，但印人
党本身的席位未能过半，更远未达到
总理莫迪提出赢得370席甚至400席
的目标，不得不与其他政党组建联合
政府。

同在6月公布的南非大选结果也
出现类似情况。执政党非洲人国民大
会（非国大）在国民议会（议会下院）选
举中的席位虽位列第一，但没能过
半。1994年南非结束种族隔离制度以
来，非国大在以往大选中均获过半数
议席并执政至今，历任总统也均为非
国大成员。此次大选是非国大议席数
首次跌破半数。

一些意外事件也影响了今年的选
举日程。伊朗第 14 届总统选举原定
2025年举行，但在时任总统莱希今年5
月因直升机失事遇难后提前举行，作
为改革派的伊朗前卫生部长马苏德·
佩泽希齐扬获胜。

法国总统马克龙6月初宣布解散
国民议会，并提前举行议会选举同样
出人意料。面对执政党在国民议会中
早已失去绝对多数地位这一情况，马
克龙的这步“险棋”意在通过议会的重
新洗牌博得多数党地位。7月初，法国
国民议会选举第二轮投票结束，属于

“中间派”的执政党联盟与左翼联盟联
手阻止了极右翼的国民联盟成为国民
议会第一大党，但执政党联盟未能获
得第一大党地位，法国政治仍处于不
确定之中。

英国前首相苏纳克于今年5月宣
布提前大选，希望以此扭转执政颓
势。这一消息令英国媒体和民众感到
意外，也令许多保守党议员措手不
及。但7月初的选举结果却是工党通
过吸纳民众对保守党的“不满票”，时
隔14年后再次成为英国执政党。

美国大选受关注

今年下半年美国将举行大选，美
国现任总统拜登和前总统特朗普间的
再次对决将于11月迎来结果。

分析人士指出，谁能成为白宫的
下一任主人或将影响国际政治与经济
以及地区安全局势。例如在经济领
域，美国作为全球最大经济体，如何调
整货币政策、贸易政策、税收政策都将
对世界经济运转造成影响。

军事安全领域同样如此，美国今
后继续坚持拉拢盟友，还是重拾“美国
优先”，美国如何应对地区冲突，都会
影响全球安全形势。

然而，美国选民对拜登和特朗普
这两个“老面孔”感到厌烦。

6月底，美国 2024 年总统选举迎
来首场候选人电视辩论。这本应是一
场关于执政理念的讨论，却沦为两位
候选人之间没有底线的人身攻击。美
媒称，这场辩论暴露出此次选举的一
个重要特征：数以百万计的美国人对
在这两位候选人间进行选择感到不
满，两人疏远的选民多于吸引的选民。

专家指出，美国民众对拜登和特
朗普的不满声音高涨，反映出美国选
民对当前政治现实的不满。

（据新华社北京7月21日电）

■国际观察

“超级选举年”过半
各国政坛有何变化

据新华社巴黎7月20日电（记者
乔本孝）法国内政部长达尔马宁在法
国《星期日报》网站20日晚发表的独
家专访中表示，迄今未发现巴黎奥运
会开幕式受到安全威胁，开幕式将按
计划在塞纳河上举行。

达尔马宁说，无论是法国情报
部门，还是与之合作的外国情报部
门，均未发现针对巴黎奥运会的安
全威胁。“即便如此，我们也不能掉
以轻心。”达尔马宁表示，法国政府
将部署 4.5 万名安全人员保障奥运

会开幕式的安全，并准备了应急预
案。

巴黎奥运会开幕式定于 7月 26
日在塞纳河上举行，这是现代奥运历
史上首次将开幕式从体育场搬到开
放式城市空间。

法国内政部长：

未发现巴黎奥运会开幕式受到安全威胁


