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科教卫新闻

“我希望大家在患者身上看到的不仅是

陌生的罕见病本身，而是每个具体鲜活的生

命。”在 2026年“万分之一的遇见”罕见病公

益科普视频画展启动仪式上，这句呼吁掷地

有声。每一幅画作、每一段影像，都见证着罕

见病群体从未因身体羁绊放弃对自我价值的

探索。今年国际罕见病日主题是“不止罕见”

（More than you can imagine），这些蓬勃生命

力，推动更多人看见、理解并帮助他们回归社会。

随着国家医保目录动态调整和首版商保

创新药目录落地，我国罕见病防治事业迈入

快车道。但在普惠保障之外，仍有部分患者

面临“有药难用”困境，难以跨越从生存到生

活的鸿沟。如何以更完善的制度和多方支付

机制，护航患者稳定治疗、真正回归社会，成

为当下核心议题。

罕见病进展不可逆
“不止罕见”亟需多方托举
罕见病患者仍需跨越医学与经济双重险

滩。与常见病不同，罕见病多具有不可逆性，

以戈谢病等溶酶体贮积症为例，药物治疗需

终身维持且不可替代，一旦因经济压力断药，

将造成不可逆的身体损伤，前期治疗投入也

将付诸东流。建立稳定、可持续的资金来源，

是临床治疗持续有效的前提。

罕见病更是家庭的“经济黑洞”。患者家

庭难以承担高额药费，不少家长为照顾患儿

被迫放弃工作，陷入医疗支出激增、家庭收入

中断的双重困境。

上海市罕见病防治基金会理事长、中华

医学会罕见病分会副主任委员黄国英指出：

“罕见病不只是诊疗问题，更是深度社会民生

问题，需要全社会多方托举。我们的终极目

标，是帮助他们打破隔离，真正回归社会，成

为社会大家庭的一员。”

探索建立专项基金
解决用药保障“最后一公里”
近年来，国家医保药品目录常态化调整，

一批高值罕见病药通过谈判纳入医保，普惠

型商业保险也构筑起第二道防线。但对部分

需长期、终身用药的高额治疗费用患者而言，

支付痛点依然存在。黄国英以戈谢病举例：

“目前医保内药物有明确适应症限制，依赖酶

替代治疗的患者若因支付断药，将面临不可

逆骨骼畸形与多脏器损伤。

面对“有药难用”“支付难”，上海始终先行

探索。早在 2013年，上海便以“多方共担”模

式，为破解罕见病高值用药保障提供最早“上

海方案”，也为长三角等地政策实践提供范本。

站在新起点，业内普遍认为，应整合政府

支持、商业保险与慈善救助，建立罕见病专项

基金，填补普惠保障之外的“真空带”，解决用

药保障“最后一公里”。

市政协原常委、市政协提案委员会原常

务副主任黄鸣认为，专项基金核心价值是提

供制度性稳定保障：“上海已有不少救助机

制，但缺乏整体性协调，单靠企业、慈善或单

个部门难以形成长效。设立专项基金，能从

制度上解决筹资不确定性问题。”

她还提出“一窗式”服务构想，让患者快

速申请、无缝衔接。更关键的是，专项基金可

作为核心枢纽，整合沪惠保、基本医保等分散

资源，形成保障合力。

让“上海温度”持续升温
法治为多元化保障体系护航
“万分之一的遇见”公益科普活动，已经

是上海市罕见病防治基金会连续举办的第五

届罕见病主题活动。这份温度背后，是上海

在制度层面的先行先试。

作为全国医保排头兵，上海坚持“制度先

行”。2025年3月1日《上海市医疗保障条例》

正式实施，明确将“鼓励社会力量参与罕见病

的诊治、研究和用药保障”写入法条，为多元

保障体系筑牢法理根基。

目前，上海浦东新区人大正开展相关立

法调研。黄鸣介绍，立法建议围绕两条主线：

一是以患者为中心，梳理预防、诊断、治疗、护

理全生命周期权益；二是强化“物”的保障，畅

通药械进口、鼓励药企研发。

黄国英表示：“政府牵头、多方参与的合

力，是解决罕见病民生问题的根本路径。上

海正依托生物医药产业优势，在诊疗、研究、

立法、保障等方面加快布局，打造罕见病创新

药‘走得起、付得起’的上海特色路径。”

本报记者 左妍

罕见病多元保障里的“上海温度”
从先行走向先进，多方托举让生命不再孤单

寒假尾声，昨天，上海交通大学附属小学

的体育馆里重新热闹起来。

大屏幕上的倒计时不断跳跃，小组成员

们或趴或站，围绕着一组由管道、转盘等组成

的纸质材料忙碌着。他们的任务是要在规定

时间内设计制作出一座至少包含3种轨道结

构的纸质过山车模型。设计的关卡越多，弹

珠滚落的时间越长，得分越高。“这里要高一

点，对，再高一点试试！”“你来，你贴得比我

好，对，就这样，调整一下角度，完美！”讨论

声、欢呼声、呼朋唤友寻求帮助声，不绝于耳。

有点特别的是，在这里玩“嗨”了的不是

孩子，而是老师们。返校开工第一天，上海交

通大学附属小学为老师们举办了一场“马力

全开”STEM+科学工程挑战活动，让老师们先

感受玩的乐趣。

“云端逐梦”“马上顺溜”“赤兔追风”……

各组名称各不相同，也通过不同的结构展示

出不同的创意。球速太快怎么办？用胶带制

作成“减速条”。小球过弯容易飞出轨道怎么

办？加块挡板，或者干脆做成一小截密闭轨

道，就能增加通过的稳定性。

“自己会玩，才会给更多的学生创造出机

会玩，让孩子们在玩中学。”在和伙伴们齐心协

力搭成了一座全场最高的过山车后，数学老

师袁亚敏由衷感叹。同组伙伴、语文老师郑

重则觉得，这场游戏让她更加坚

信，老师要懂得生活，才能从生活

中获得灵感，启发孩子的思维。他

们小组的作品“纸电啸天马”灵感

就来自刚刚闭幕的米兰冬奥会。

为了让小球顺利通过“大回环”结

构，他们想到，一定要把起点抬高，

让小球拥有从“大跳台”出发的动

力势能。轨道的起伏和弯道的设

计，则是受到了钢架雪车赛道的启

发。

校科学教研组长侯玉丽介

绍，工作坊想给老师的是一座

“5E”教学模型（Engagement投入、

Exploration探索、Explanation解释、

Elaboration阐述、Evaluation评估），

也是一条清晰的可迁移的教学路

径，希望老师们也能同样给孩子们带来更多

像这样“没有标准答案”的挑战。例如，在“简

单机械”单元，不急着讲原理，而是给学生设

置一个“移重物”的真实任务，让他们自己去

发现机械的奥秘；在“潜水器制作”“物体的重

心”等单元，让学生先理解潜水器、不倒翁等要

解决什么问题，再通过完整的工程实践，经历

从想法到作品的每一步。新学期，学校还将

开设“未来船舶工程师”和“校园池塘水质监

测”两项STEM+课程。“我们会借鉴今天活动

中‘试错被包容’的氛围，让学生多尝试多总

结，不急着给答案。让科学课堂成为学生敢

于探索、不怕失败的地方。”侯玉丽说。

“积蓄势能”“释放动能”“协同前进”，在

校长顾文眼中，这是过山车传递给老师们的

“能量”，“希望老师们也能在新的一年里，元

气满满地引领我们的孩子们，冲向更高、更远

的未来！” 本报记者 陆梓华

本报讯（记者 赵菊玲）昨天，

金山区人民政府与华东师范大学举

行合作签约仪式，正式启动共建华

东师范大学第二附属中学金山实验

学校（高中部）。学校计划于今年 9
月招收首届高一新生。

此次签约标志着金山区在基础

教育领域与华东师范大学的合作迈

入新阶段。2023年 9月，华东师范

大学第二附属中学金山实验学校成

功开办。目前学校共有小学部、初

中部共 17 个班级，在校生近 600
人。学校依托华东师范大学、华东

师范大学第二附属中学的专家管理

团队和名师团队，全面引领办学方

向、学校管理以及课程建设，办学两

年来赢得区域社会广泛认可。

多年来，金山区与华东师范大学

持续深化合作，围绕基础教育改革、

师资培养、教育科研等方面展开深度

协作，已共建三所附属学校。其中，

华东师范大学第三附属中学为上海

市实验性示范性高中，华东师范大学

附属枫泾中学也成功创建为上海市

特色普通高中，办学成果显著。

华二金山实验学校高中部的设

立，是回应民生关切、提升区域教育

服务水平的重要举措，也是推动金

山城市功能完善与发展能级提升的

关键一环。金山区将坚持高起点规

划、高标准办学，全面保障师资队伍与办学条

件，依托华东师大和华二附中的优质资源，努

力将学校打造为上海南部高中教育的标杆。

本报讯（记者 郜阳 实习生 唐敏）今

天上午，上海交通大学医学院附属新华医

院在国际罕见病日系列活动现场，正式启

动DeepRare真实世界临床验证全国多中心

研究。

记者获悉，这款今年2月19日登上《自

然》的全球首个可溯源智能体式罕见病诊断

系统，将开启大规模真实世界应用研究，通

过逾18000例回顾性病例和逾2000例前瞻

性、多层级病例研究，验证AI在罕见病临床

诊断中的实际价值，推动这一“中国方案”从

实验室走向临床一线，为破解罕见病“诊断

难、诊断慢”的全球困境提供循证支撑。

DeepRare由上海交通大学医学院附属

新华医院与上海交通大学人工智能研究院

联合研发，首创“中枢—分身”可溯源

Agentic AI架构，实现了实时知识整合、类

医生慢思考推理、全流程可溯源论证三大

核心突破，表型诊断首位准确率达57.18%，

引入基因数据后综合准确率突破70.6%，远

超国际同类工具，其可溯源的推理链条更

让AI诊断从“黑盒”变成了“透明诊室”。

申城三甲医院牵头
启动DeepRare万例临床验证
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■ 交大附小的老师们在参加STEM+科学工程挑战
活动 本报记者 陶磊 摄

今天是第 19 个国际罕见病
日。提及罕见病，人们常联想到患
者被疾病困于孤岛，而在这个属于
全球罕见病群体的日子里，无数鲜
活故事正在重塑生命叙事。


