
    “来自安徽合肥的两岁多男童

飞飞罹患‘无痛无汗症’，常把手指
咬得血肉模糊，用手拔掉自己四颗

牙齿，却都没有疼痛感。 这种罕见
病在全球只有约 100例。 根据世界

卫生组织的定义，罕见病是指患病
人数占总人口 0.65‰-1‰的疾病。

其实罕见病并不罕见，全部罕见病

种共有 7000多种， 我国所有罕见
病患者加在一起人数已达到 2000

多万……”

———新华社报道。

“继 2016年 12月国务院把扶

持‘孤儿药’纳入‘十三五’深化医
改的重点任务后，今年 2月 11日，

国务院常务会决定对罕见病药品
给予增值税优惠。 2月 15日，国家

卫健委官网发布通知，遴选出了罕
见病诊疗能力较强、诊疗病例较多

的 324家医院作为协作网医院，组
建罕见病诊疗协作网。 ”

———近期， 从癌症到罕见病，

国家再次对重大疾病防治出台“组
合拳”。2018年版《国家基本药物目
录》、 国家卫生健康委员会等 5部
门联合制定的 《第一批罕见病目
录》等陆续出台……

“对临床急需的境外新药建立

了专门的审评机制，遴选了第一批
临床急需的 48个品种， 包括罕见

病的治疗药品和治疗严重危及生
命的部分药品，对于罕见病治疗药

品的审批时间是 3个月内审结，对
于其他的急需的治疗药品是 6 个

月内审结。2018年批准的抗癌新药

18个，比 2017年增长 157%。 ”

———国家药品监督管理局药
品注册司司长王平介绍。

“以前想获得治疗罕见病的药
物，通过正规渠道根本买不到。 患

者想尽办法买到药后，医院也不敢
给病人用。 随着一系列的政策出

台，纳入罕见病目录的一些治疗药
物，通过绿色通道，已快速进入中

国市场。 ”

———广东省医学会罕见病学

分会主任委员、广州市妇女儿童医
疗中心遗传与内分泌科主任刘丽
教授举例。由于罕见病的用药量较
少，企业研发药品的投入较大等原
因， 国内生产的罕见病药往往缺
乏，或者价格比较昂贵。 但这种情
况陆续得到改善。

“对罕见病的治疗主要还是依
靠药物，药品花费在罕见病患者的

主要医疗支出中所占比例往往达
80%甚至更高。进口环节税收优惠，

给罕见病药物市场带来了积极影
响。要想让罕见病患者用得起高端

药，根本解决之道还是要加强自主
药物生产研发。 ”

———武汉儿童医院肿瘤科副
主任李晖认为。

“建立产前筛查、儿童体检等

机制，是防治罕见病最低廉高效的

手段。 此外，在全国范围内完善对
罕见病的规范诊疗，尤其加强预防

性治疗，可提前预防，减少罕见病

致残致死。 ”

———北京儿研所主任医师李
龙认为。

“要建立多层次的医疗保障制
度，通过医疗救助和公益慈善进行

社会兜底，通过商业保险进行多样
高端层次的补充，保证人们对医疗

的不同层次需求。 ”

———中国医疗保险杂志社社
长郝春彭建议。

“从关心重视多发病、常见病，

逐渐走向关注关爱少见病、 疑难

病，特别是预后差的罕见病，对罕
见病患者的关怀是社会发展和文

明的体现， 也代表着医疗的公平
公正。罕见病诊疗的规范和‘孤儿

药’的开发，也将带动医学整体水
平的发展。 ”

———北京协和医院副院长张
抒扬说。

    “收集个人信息要以通

俗易懂、 简单明了的方式展
示个人信息收集使用规则，

并经个人信息主体自主选择
同意；不以默认、捆绑、停止

安装使用等手段变相强迫用
户授权， 不得违反法律法规

和与用户的约定， 收集使用
个人信息……”

———近日，中央网信办、

工业和信息化部、公安部、市
场监管总局四部门联合发布
《关于开展 App违法违规收
集使用个人信息专项治理的
公告》，将在全国范围内组织
开展 App 违法违规收集使
用个人信息专项治理行动，

该专项治理行动将贯穿
2019年全年。

“公交驾驶区防护侧围
最低 1.6米。 ”

———近日， 交通运输部
发布了行业标准《城市公共汽
电车车辆专用安全设施技术
要求》， 其中具体规定了城市
公共汽电车驾驶区防护隔离
设施的技术要求。该标准将于
2019年 3月 1日正式实施。

“夫妻打架在美国绝不
是小事。 ”

———18日，中国驻美国
纽约总领馆发布消息说，春
节期间， 总领馆接到一起中
国公民求助案件。 游客张女
士一家到纽约旅游。 在回国
前夜，因小事，张女士和丈夫
在酒店外争吵，还互相推搡。

路人看到后报警。警方到场，

男方以涉嫌家暴罪名被捕，

原定回国行程不得不推迟。

“这是一种伪科学，正规
医疗机构不会开展，所谓‘洗

血’ 本来就是肺的正常生理
功能， 而且效果与人体正常

功能相比不值一提。 ”

———上海市血液中心社
会事务科医生谢东甫表示。

近日， 朋友圈流行一种新的
美容方法———“洗血”，即“医
美机构” 抽取客户数百毫升
血液，注入臭氧，之后再输回
体内。 “洗血”号称去掉了血
液中的杂质和脂肪， 增加了
氧含量，血液变干净了，流动
快了， 人不怕冷不乏力……

且可促进新陈代谢、 调节免
疫力、排毒、美白、减肥。

“我们能录取这个被祖
父养大、想当外科医生、全班

成绩第二的棕色男孩吗？ 可
以！ 录取，给奖学金！ ”

———一位美国北卡罗来
纳大学教堂山分校(UNC)招
生官在网上聊天的内容。 哈
佛大学涉嫌在招生过程中歧
视亚裔的案子正等待美国联
邦法官裁决，该案中原告“学
生公平录取组织” 以同样理
由起诉 UNC一案， 双方于
近日提交简报。 在该组织提
供的证据中，UNC招生官们
的聊天记录引发关注。

    “建成一幢，繁荣一片。 ”总部经
济， 作为拉动经济高质量发展的强
劲引擎， 在上海释放出越来越大的
能量。昨天下午，来自内外资企业总
部的翘楚， 荣膺浦东第五届总部经
济的十大经典样本。 台上的辉煌背
后，是一个个企业开疆拓土、追逐梦
想的艰辛历程。谈到成绩，许多人将
其中的重要因素之一归功于一流的
营商环境；论及发展，人们对上海优
化营商环境的 2.0版充满期待。

“我们是伴随张江一起成长的，

企业 20多年前成立，周围还是一片
农田。 如今公司已经不但在国内市
场站稳脚跟，还通过并购等方式，业
务拓展到全球。 ”上海微创医疗器械
（集团）有限公司首席财务官孙洪斌
表示。当初给企业起名“微创”，既是
因为所从事的医疗专业领域； 也因
为企业是几名海归白手起家， 从小
微企业起步。

营商环境，对于企业，如同鱼和
水、飞鸟与天空。 “企业初创时候，政
府给予研发的补贴、 银行的低息贷
款等，都是雪中送炭，助推企业快速
崛起。而企业总部发展壮大后，可以
孵化出更多高科技的细分领域子公
司，完善产业生态圈，也需在良好营
商环境的呵护中成长。 ”孙洪斌说。

总部经济的集聚程度、 发展速
度，往往和城市创新能力、经济质量
“比翼齐飞”。 浦东新区作为上海总
部经济的发源地， 截至 2018年年
底， 已集聚各类总部企业超过 600

家， 其中跨国公司地区总部 304

家，约占全市总量的半壁江山，越来
越多的公司将 “头脑中心” 移至这
里。 总部经济已成为拉动浦东经济
发展的重要驱动力。去年，浦东新区

地区生产总值突破万亿元大关，实
到外资达到 81亿美元，战略性新兴
产业产值占规模以上工业总产值比
重超过 40%， 经济整体呈现高质量
发展态势， 其中总部经济发挥的重
要作用功不可没。

一滴水可以折射出太阳， 从总
部功能发挥和配置全球资源的能力
中， 也折射出上海营商环境的持续
优化。 同样获得浦东总部经济十大
样本的丹麦企业海虹老人公司北亚
区商务总监古志军介绍， 公司注册
在上海自贸区， 借助自贸区的制度
创新优势和上海的一流营商环境迅
速发展，产品已运用到上海中心、北
京首都国际机场等标志性建筑等，

在中国打开市场。为此，这家跨国公
司决定在中国加大投入， 将更多的
研发等力量投入在上海的总部，“也
希望上海的政府部门能够搭建高层

次平台， 为跨国企业在中国总部的
发展壮大提供更多机会。 ”

尤其当经济发展的外部挑战愈
加严峻时，城市更需要修炼“内功”，

通过系统化的改革、全方位的协作，

打通大大小小市场主体遇到的堵
点，解决营商环境的“最后一公里”。

作为持续优化营商环境重要的一
环， 浦东新区在全国首创政府集成
服务市场主体的新模式， 在浦东总
部经济共享服务中心建立了跨部门
对口联系人的联动协调机制， 目前
已有市商务委、市人保局、人民银行
上海分行、 外汇管理局上海分局及
浦东新区等 10多个部门参与其中，

形成了 100 多条服务总部经济的
便利措施。企业们期待，这样服务总
部经济的“金牌店小二”也能复制推
广到更多区域和行业。 尤其是借助
“金牌店小二”的卓越服务，将政府

服务与企业需求相匹配， 进一步提
升政府服务效率； 促进企业之间资
源匹配， 让他们拥有更多的合作机
会和更好的发展空间。

优化营商环境的 2.0版，将为
更多总部经济“筑巢引凤”。 通过营
商环境的“进”，带动实现经济运行
的“稳”。 不但要将任务分解成条条
“干货”确保落实，也要建立监督考
核的科学指标，让“软环境”有“硬提
升”，使企业有实实在在的获得感。

如今，有人将“星巴克指数”“盒
马指数”“亚朵指数” 列为城市的新
三大时尚指数。 同样是见微知著，

“太太指数”“奶酪指数” 的软环境，

也是影响企业总部花落谁家的小细
节。 优化营商环境，只有走进企业，

倾听心声，突破制度瓶颈，提供精准
服务，才能让更多优秀企业、高端项
目、一流人才在上海把根留住。
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让“罕见病”不再是“孤儿病”
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继部分抗癌药降价、进医保后，“保障 2000 万罕见病患
者用药”提上议程，备受关注。近期，国务院召开常务会议部
署加强癌症早诊早治和用药保障的措施，决定对罕见病药品
给予增值税优惠。从多发病、常见病，到罕见病、疑难病，国家
打出“组合拳”，满足重大疾病患者“一粒药”的期待。


