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    我国人口基数庞大，各种罕

见病的人群累积起来有相当大的
规模，按照五十?分之一的发病率

测算，去年我国罕见病患者已超过
2000?。在沪全国政协委员、上海

市政协副主席周汉民，在沪全国政
协委员、上海市政协民族和宗教委

员会常务副主任张喆人分别提交

提案，建议积极推动罕见病药物
开发，做好罕见病防治；加快罕见

病诊疗政策落地，让所有罕见病
患者有药可治、负担得起。

制定实施国家战略计划

“罕见病因患病人群少、市场
需求少、研发成本高，鲜有制药企

业关注其治疗药物的研发，因此，
这些药被称为‘孤儿药’。”据周汉

民委员了解，一方面，许多罕见病
患者缺乏治疗药品，另一方面，药

企缺乏研发生产积极性。一些经

典罕见病药物，由于用量少且价
格低，普遍仍处于亏损或不盈利

状态，市场常处于停产断供状态。

部分药品尚未纳入医保，特别是其

中的“高值药品”，大大加重了罕见
病患者的负担，因病致残、因病致

贫、因病返贫现象较为普遍。
周汉民委员建议，全面排摸罕

见病人群需求，制定并实施国家罕
见病战略计划。“应在国家层面推

动建立激励罕见病药物研发、生

产、销售以及正确指导患者治疗的
医疗保障框架；系统有序推进罕见

病工作，包括统计患者群体、聚集
研究人才、融合学科优势、强化协

同创新、加快药物审批、提高诊疗
水平、促进政策制定、保障生产供

应等。”
要完善罕见病药物上市的“绿

色通道”，进一步简化审批流程。将
罕见病药物按照国外未上市新药、

国外已上市新药进口注册、国内首
仿等分类实施快速审评。对于国外

未上市的创新药物鼓励在国内开
展全球多中心临床研究，如临床效

果确切，优先以罕见病适应症进行
有条件批准，上市后可通过真实数

据推进各类适应症的拓展研究。对
于国外已上市新药进口注册，可在

确保用药安全的前提下，允许部分

地区如上海、深圳或临床水平较高

的三甲医院有条件使用，将海南博
鳌乐城国际医疗旅游先行区的经

验在更大范围推广。对于国内首仿
药物，重点关注相关病种在我国的

病患人群需求，减免临床生物等效
性研究。

同时，要延长对罕见病药物的

专利保护期，对经典罕见病药物进
行价格保护，保障生产企业一定的

利润空间，让企业有持续保障供应
的基础。试行部分罕见病药物定点

生产和政府采购模式，保障上下游
产业运作顺畅。构建罕见病药品原

料企业和制剂企业的长期合作联
盟。制定鼓励罕见病原研药产业发

展的政策，鼓励国内企业做大做
强。推动罕见病药物加速开发，提

升我国在罕见病药物研发生产中
的国际地位。

纳入门诊特殊病种用药

张喆人委员介绍，近年来，国
家层面为提高罕见病诊疗水平推

出了一系列举措。据统计，121种
罕见病治疗药物中，已有 40余种

纳入国家医保药品目录。“国家出

台的相关政策，减轻了罕见病患者

的经济负担，为罕见病患者带来了
福音。”

但通过国家药品谈判进入目
录的药品，在政策落地的过程中还

存在一些问题，出现了药品进了目
录进不了医院、进不了药店、患者

得不到药品的现象。

张喆人委员建议，明确规定将
罕见病谈判药品纳入门诊特殊病

种用药，使患者无需住院，在门诊
就可以获得药品；简化门诊特殊病

种用药和罕见病患者的门诊特殊
病种的认定审批流程，罕见病药品

报销比例应等同于其他门诊特殊
病种的药品保障水平。建立谈判药

品进医院的绿色通道机制，加快医
院罕见病特殊药品进药审批流程。

罕见病药品不列入对医院绩效考
核的药占比，不列入医院进药管理

中规定的品规数，使医院和医生不
因考核指标而影响患者用药。加快

推进社会定点特药药店建设，尽可
能覆盖各地区，确保定点药店罕见

病药品的医保定点直接结算职能，

方便患者就近购药。

本报记者 江跃中 方翔
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在沪全国政协委员建议推动药物开发和诊疗政策落地

    ■ 我国人口基数庞大，各种罕见病的人群累积起来有相当大的规模，按照五十万分之
一的发病率测算，去年我国罕见病患者已超过 2000万。

■ 罕见病因患病人群少、市场需求少、研发成本高，鲜有制药企业关注其治疗药物的
研发，因此，这些药被称为“孤儿药”。

    进博会迄今已经成功
举办了三届， 配套支持政
策是进博会越办越好的重
要保障。 自首届进博会起，

组委会各成员单位联动配
合， 多个国家部委陆续推
出税收优惠、通关便利、市
场准入等多项配套政策，

提升了进博会的吸引力和
国际影响力。

但在办展过程中，也遇
到瓶颈，一些商品市场准入
条件的开放度滞后于经济
发展。 比如，随着我国乡村
振兴计划的实施，国内生活
方式类皮卡市场有扩大趋
势。 通过进博会平台，一些
国际知名汽车公司希望把
国际市场上广受欢迎的车
型带到中国市场，以丰富出
行领域消费多元化，促进消
费市场繁荣。但目前按国内
车型划分标准将皮卡车型
划为商用车，采用单车油耗
限制管理， 给进口带来压
力，一些高端皮卡需求旺盛
的经济发达城市还有皮卡
“进城”限制，展商参展积极
性受到影响。

为此， 建议工信部、财
政部、市场监管总局、生态
环境部等相关职能部门，研
究制定具有现实性及前瞻
性的配套政策， 让更多展
品变商品， 实现进博会越
办越好目标，扩大进博会溢
出效应。

（本报记者 姚丽萍 整理）
陈正宝 摄

    “我国已出现明显的结婚率下

滑、离婚率攀升和初婚年龄推迟的
趋势。2019年我国出生人口 1465

?人，比上年减少 58?人，人口出
生率为 10.48?，是 2000年至今最

低值。”在沪全国政协委员、复旦大
学附属妇产科医院（红房子医院）

院长徐丛剑昨天接受记者采访时

表示，当前的一些婚育观不仅会直
接导致人口老龄化进程加速，人口

红利迅速消退，而且会对国家可持
续发展产生不利影响。他建议采取

生育保险社会化、政府化，降低用
人单位压力等四项硬核举措应对。

徐丛剑委员分析认为，生育率

降低的背后，首先是“不想生”。有
女性自身的原因，如生育规划与个

人职业规划之间的平衡难以取舍。
也有夫妻双方的原因，主要是出于

对生活品质的考虑以及对承担社
会责任的逃避。

其次是“不敢生”。高昂的抚养

及教育支出、大量时间精力的耗
费，让很多夫妻对生育望而却步。

随着女性生育待遇提升（包括生育
金、生育假等），用人单位感受到成

本压力，更易导致职场性别歧视，
也使更多女性的婚育意愿降低。

“生不出”、“生不好”同样较为

常见。高龄孕育现象日益普遍，妊
娠成功率大大降低，还直接导致出

生缺陷率增加。
徐丛剑委员提出建议举措：

生育保险社会化、政府化，降
低用人单位压力。政府和社会更多

地承担起生育保险责任，实现就业

和生育并举，营造公平就业环境。
健全生育保障机制，构建生育

友好型社会。完善家庭福利政策、
深化妇幼保障，鼓励生育；进一步

完善生育保障体系，建立托儿服务
体系；加大医疗保障体系建设，为

家庭育儿提供经济和服务支持。

普及生殖健康理念，完善安全
救助体系。通过医疗技术的进步和

医疗服务质量的提升来保障生育
安全，促进优生优育；通过辅助生

殖技术帮助有生育困难的家庭；构
建危重孕妇和新生儿紧急抢救的

安全援助体系，促进生殖健康。

加强适龄婚育观宣传，促进社
会大健康。营造良好的舆论氛围，

让适龄生育观念深入人心，让更多
适龄青年想生、能生、生得好，从政

府、社会和个人三方面形成合力。

本报记者 江跃中 方翔

人口出生率降至 2000年以来最低 徐丛剑委员建议

健全保障机制缓解“不想结 不想生”

    昨天下午，全国政协十三届四次会议开

幕会结束后，在沪全国政协委员朱同玉在人
民大会堂外见到全国政协委员陈薇院士，请

她对上海人民说句话。陈薇委员对着镜头招
手问候道：“朱委员好，上海人民好！”朱同

玉委员说：“上海人民很期待您的疫苗！”陈
薇委员笑着再次招了招手。

本报记者 江跃中 方翔 文
在沪全国政协委员 朱同玉 摄


