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“当前，我国罕见病研究、诊疗和

保障政策尚待统一协调。”全国人大

代表、中国工程院院士张学表示。

张学认为罕见病定义的缺失

导致科研机构和制药企业难以明

确诊断技术和药品的研发方向及

应用前景，医药监管部门难以制

定统一的审批标准及流程，慈善

组织和公益基金难以确定救助对

象和范围。

另外，惠民保等商业保险对罕

见病用药保障的补充作用尚不明

显，并且罕见病慈善医疗救助作用

仍不明确。

对此，张学提出以下四点建议。

一是将罕见病综合保障纳入国

家“十五五”规划。建议明确我国罕

见病研究、诊疗、用药和保障工作

在国家“十五五”规划中的定位，加

强国家卫生健康委、国家医保局、

国家药监局、科技部、工信部、中医

药管理局等多部门在罕见病领域

的联合协作，结合健康中国战略，

出台中国罕见病诊疗与保障规划，

设置考核体系和量化指标，统筹指

导全国罕见病相关工作。

二是明确罕见病定义，落实新

版《中华人民共和国药品管理法实

施条例》。罕见病定义是罕见病药

品相关管理工作的起点和基础。

2021 年，业内专家牵头与 14 个省

份罕见病学术团体负责人组成课

题组，研究形成《中国罕见病定义

研究报告 2021》，初步明确了切合

中国实际的罕见病定义。以此为蓝

本，可以用“人群患病 率低于

1/10000 的疾病”来定义中国罕见

病。通过五年来的实践检验，这个

定义符合中国罕见病流行病学的

基本特征和国情。建议国家卫生健

康委、药监局、医保局和中医药管

理局等相关部门确定该定义，以此

开展相关政策和法规制定，尽快为

罕见病用药保障、医学诊疗、科研

攻关和国际合作扫清“定义屏障”。

三是加强惠民保对罕见病诊疗

和用药保障力度。建议各省份建立

商业健康保险创新药品目录以及

商保创新药目录价格协商等相关

工作机制，以创新药市场和商业健

康险市场的健康发展为依托，尽可

能将罕见病创新药纳入各省份的

商业健康保险创新药品目录，缓解

罕见病患者家庭经济压力。

四是加强统筹，引导慈善救助发

挥更大作用。建议民政部门积极引导

和整合社会力量，参与罕见病慈善公

益事业，促进慈善医疗救助作为基本

医疗保障制度的补充，进一步发挥更

大的保障作用。建议财政部门和民政

部门协同，在“十五五”期间继续加强

彩票公益金对罕见病患者群体的救

助力度，进一步推进多层次医疗保障

政策精准落地。

张学代表

完善罕见病多层次医疗保障体系

张学

全国政协委员、中国科学院院

士蔡秀军在调研中发现，基层医疗

人才短缺的结构性矛盾尚未根本解

决；医疗科技创新转化体系中存在

的不平衡、不匹配、不高效问题，正

成为制约医疗新质生产力培育的关

键瓶颈。

蔡秀军建议，要以“医疗卫生强

基工程”为牵引，持续优化医疗机构

功能布局，加快推进全民健康数智化

转型，让老百姓在家门口享受到更优

质的医疗服务。同时，以完善科技创

新体系为支撑，着力构建以平台建设

为基础、协同创新为驱动、成果转化

为导向、智慧医疗为依托的全链条创

新生态，推动更多“实验室里的创新”

转化为“病房里的疗效”。

“实现这些目标，关键在于青年

人才，要为他们提供更多的政策支持

与创新空间。”蔡秀军呼吁，在高等教

育领域，扩大“双一流”建设范围时，

适度向经济大省的省属高校倾斜，根

据区域经济社会发展水平给予差异

化政策支持，以高质量的高等教育体

系服务区域高质量发展。

蔡秀军

朱同玉委员

破解医疗数据“不出院”困境

“我今年关注的是医疗行业发展的

痛点和难点问题。”全国政协委员、复旦

大学上海医学院副院长朱同玉将建言方

向聚焦在医疗数据的流通问题上。

朱同玉认为，当前医院层面因为

法律法规对医疗数据泄露追责严格，

医院缺乏区分“原始数据”和“数据价

值”的能力，只能选择较为保守的方

案。“而对于患者来说，虽然政策鼓励

扩大健康医疗数据向本人开放的范

围，但在实践中，患者想要获取自己的

完整电子病历，不仅流程繁琐、格式不

统一，甚至还会面临被拒绝等问题。”

为了改变这一局面，朱同玉表示，

应当从技术、合规、患者赋权三方面发

力。“从源头上，建议全面推广‘可信数

据空间’模式，而要让医院从‘不敢出’

转变为‘合规地出’，则需要建立分级

授权与全流程追溯机制。”

在患者赋权上，朱同玉认为，还需

要打通数据获取的“最后一公里”，建

设统一的患者数据查询与下载平台，

规范数据格式与接口标准，建立患者

授权的数据流通机制，真正实现“数据

跟着患者走”。

蔡秀军委员

为青年人才提供更多支持

朱同玉

三月的北京，全国两会如期召开。中国人民政治协商会议第十四届全国委员会第四次会议于 3 月 4 日下午 3

时在人民大会堂开幕，3 月 11日上午闭幕，会期 7天。第十四届全国人民代表大会第四次会议于 3 月 5 日上午在

北京开幕，3 月 12日下午闭幕，会期 8天。

本期编辑部结合全国两会期间医药卫生领域的关注焦点，对相关议题与代表委员们的观点进行编辑整理，提炼

出值得关注的“两会热词”，以期为读者呈现来自两会现场的医疗行业观察与思考。
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