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9月13日，在安徽省宿州市砀山县一处梨园内，梨农张雪芝（左）通过视频直播的方式销售酥梨。
金秋时节，安徽省宿州市砀山县梨园里一派忙碌的收获景象，黄澄澄的酥梨挂满枝头，梨农们抢抓晴好天气，采摘

销售新鲜酥梨。砀山县酥梨种植历史悠久，全县砀山酥梨种植面积为25万亩，2025年产量预计可达75万吨。当地立
足优质酥梨资源优势，不断扩展延伸酥梨产业链，提升农产品附加值，让酥梨成为群众致富增收的“金名片”。

新华社发 崔猛 摄

新华社北京9月21日电 这是一
场关乎生命与希望的对话，一次科
学与温情的交融。

9月20日至21日，2025年中国
罕见病大会在京举行。大会传递
的数据温暖且令人振奋：目前全国
罕见病诊疗协作网医院达419家，
罕见病直报系统现有626家医院参
加登记，罕见病目录扩展至207种
病种，已有约100种罕见病用药被
纳入国家医保药品目录。

医者与患者、科研人员与药企
代表……这不仅仅是一场探讨罕见
病诊疗与关爱的会议，更如同一束
光，穿透“罕见”的迷雾，照亮一个
国家正以制度之善、科技之新、人
文之暖守护“罕见病群体”。

保障更全！多层次保障体系
为患者点亮生命之光——

最新数据显示，国家医保药品
目录内罕见病用药覆盖42个罕见
疾病种类。2024年医保基金为协
议期内罕见病药品支付86亿元，约
占协议期药品总支付的7.7%。

“医保基金坚持‘尽力而为、量
力而行’，但罕见病用药保障不能仅
靠基本医保。”国家医保局医药服务
管理司司长黄心宇说，我国正构建
基本医保、大病保险、医疗救助三重
保障体系，并积极探索商业健康保
险、社会慈善等多元保障路径。

从药物研发、快速审评、纳入医
保，到“双通道”供药机制、门诊慢
特病保障……一张更加立体、温暖
的罕见病保障网越织越密。

科研更强！创新驱动为精准
诊疗注入新动能——

从“无药可医”到“有药可治”，
背后是无数科研人员、临床工作者
执着追求、甘坐“冷板凳”的坚守。

北京协和医院院长、中华医学

会罕见病分会主任委员张抒扬分
享了这样一个案例：几十年前，一
位19岁的家族性高胆固醇血症患
者，因无药可治在手术中不幸离
世。目前相关药物不仅研发上市，
还纳入医保，可用于多种血脂异常
患者。

“一个罕见病的突破，受益的往
往是整个大病群体。”张抒扬说，罕
见病诊疗看似是“小众需求”，实则
是衡量医疗进步、社会文明的重要
标尺，既守护了个体的生命尊严，
也推动着医学、社会向更精准、更
公平的方向发展。

中国罕见病综合云服务平台专
注于罕见病诊疗智能应用开发，构
建罕见病诊疗与保障地图；北京协
和医院与中国科学院自动化研究
所共同研发的“协和·太初”罕见病
大模型，整合超13万病例数据与多
模态知识，有望实现从筛查、诊断
到决策的全链条支持……前沿科技
正深入诊疗的“无人区”，为罕见病
患者搭建更多“希望的阶梯”。

“罕见病不仅是一个医学难题，
更是一个社会命题。”中国罕见病
联盟执行理事长李林康说，我们将
持续推动多方协作、跨界融合，让
科技之光照亮“罕见”的角落，为更
多生命保驾护航。

关爱更广！“中国方案”为全
球罕见病诊疗贡献智慧——

全球患者总数超3亿人！罕见
病是关乎全球健康治理的重要议
题。而中国，正在成为这一议题的
重要参与者和贡献者。

今年5月，第78届世界卫生大
会通过关于罕见病的决议。这份
决议背后，离不开中国的大力推
动。

据了解，我国已牵头建立覆盖
11.5亿人口的罕见病直报系统，登

记病例164万例；建成包含253个研
究队列、9万余个病例的国家罕见
病注册系统，为临床研究和新药试
验提供重要基础。

大道不孤，大爱无疆。我国多
部门携手社会各界关爱罕见病患
者，不断探索防治诊疗工作的“中
国方案”。

国务院办公厅发文提出加快罕
见病用药品医疗器械审评审批，国
家自然科学基金委为罕见病设立
专项，科技部批准建设疑难重症及
罕见病国家重点实验室，国家卫生
健康委组织对《第二批罕见病目
录》中的86个病种分别制定诊疗指
南……

更令人感动的，是小细节里的
大关爱。

一些医院将罕见病门诊设在一
楼，只为让行动不便的患者“少走
一步路”；罕见病病房实行“首诊负
责制”，医生对患者终身随访；多位
专家带伤参会、坚持义诊，只因“患
者需要我们”……

“我们不仅仅是在搭建一套体
系、完善一串流程，更是为每一个
曾经隐形的生命，拂去尘埃，点亮
归途。”张抒扬说。

尽管我国罕见病防治保障体系
已取得显著进展，但仍有诸多挑战
亟待破解。

比如，基层地区对罕见病知晓
率有限，“诊断难”仍是拦在患者面
前的一道坎；创新药物研发成本
高、适用患者少，高昂药价与患者

“用药渴望”之间如何对接；从审评
审批到市场准入，政策链条堵点如
何更快疏通……

让“罕见”被看见，让关爱更持
久。始终坚持人民至上、生命至
上，爱的阳光就能照亮更多罕见病
患者的生命之路，书写健康中国的
温暖答卷。

约100种罕见病用药进医保
生命与希望在集结

新华社记者 李恒 彭韵佳

“喜马拉雅山区烟花秀”追踪：

人们担忧的问题是什么？
新华社拉萨9月21日电

（“新华视点”记者李键 洛卓
嘉措）近日，在西藏自治区江
孜县热龙乡，由户外品牌“始
祖鸟”赞助艺术家蔡国强举
办的烟花秀，引发争议。人
们担忧，位于高海拔地区的
西藏生态环境脆弱，一旦遭
到破坏会造成不可逆转的伤
害。

21日，日喀则市发布情
况通报称，已成立调查组第
一时间赶赴现场核查，后续
将根据核查结果依法依规处
理。“始祖鸟”也就此事发布
致歉信，表示诚恳接受所有
的批评和建议，称“有责任在
政府部门监管下，配合艺术
家团队对该项目全过程的环
境生态影响进行复核，邀请
第三方专业环保机构，开展
严谨而透明的评估工作。”蔡
国强工作室也向公众致歉，
表示“确实存在很多考虑不
周之处”。

面对“生态破坏风险”的
质疑，主办方回应称，使用的
烟花彩色粉均为生物可降解
材料，排放符合环保标准，且
燃放等级为最低风险，此外
还制定了预防、监测和恢复
的全链条方案，包括转移牲
畜、引导小型动物离开以及
燃放后的清洁等措施。

但据记者了解，青藏高
原年均温较低，生物活性较
低，限制生物降解能力。尽
管主办方宣称使用“生物可
降解彩色粉”，但相关专家表
示，实验表明，这类材料在高
寒环境中的分解时间比平原
更长，残留的化学物质可能
长期污染土壤和水源。

视频显示，烟花沿山脊
“贴地燃放”，形成连片裸露
区域。燃放点附近的热龙乡
马玉村村民尼玛多吉告诉记
者：“我们的切身感受是，这
不仅影响环境，也惊扰了村
民，而且味道很浓，大家担心
可能会影响周围的动植物。”

记者采访了多位青藏高

原生态环境专家。专家认
为，烟花表演区域海拔为
4500-5500米，属于青藏高
原高寒草甸与流石滩过渡
带，区域生态保护具有显著
脆弱性。

植物学家顾有容说，当
地土壤结构不稳定，地表仅
覆盖10厘米左右的草毡层，
由密集交织的草根与有机质
构成，起到固碳、保水和防止
风蚀的作用。草毡层下方是
几乎不含微生物的贫瘠母质
层，一旦被破坏，植被恢复需
数十年至百年，并且爆破产
生的冲击波可能导致草甸土
层松动，引发小规模滑坡或
泥石流。

中国林学会自然教育师
杨旭介绍，当地植被生长周
期漫长，高寒草甸植物每年
生长期很短。爆破产生的冲
击波可能直接破坏植物根
系，导致无法结籽，带来不可
逆的影响。她还认为，项目
方声称的“翻土修复”可能将
污染物埋入深层土壤，反而
加剧生态恶化。

热龙乡烟花表演区域地
处青藏高原生态屏障区，是
多种高原物种的栖息地和觅
食地。

在西藏从事高原生物研
究的相关专家介绍，雪豹是
青藏高原顶级捕食者，对声、
光刺激极度敏感。烟花产生
的噪音可能导致其听力受到
影响，出现应激反应。而当
地的鼠兔与旱獭等小型动物
是雪豹的重要食物来源，项
目方试图用盐砖引导鼠兔等
物种离开，但实际效果可能
很有限，而爆破可能直接摧
毁小型动物巢穴，破坏整个
食物链。

多位受访专家和当地干
部群众表示，保护西藏生态
环境，必须坚持高标准、严要
求、硬措施，决不能允许任何
人打着“艺术表达”的旗号破
坏自然，更容不得任何人突
破生态红线。

太美了，秋分“悬日”等你来赏拍！
日出或日落时分，当你

不经意间抬头，一轮金色的
太阳正好悬在街道尽头，或
是高楼大厦之间，你会不会
被惊艳到？9月23日，秋分，
赏拍“悬日”正当时，感兴趣
的公众，尤其是摄影爱好者
不要错过。

何为“悬日”？顾名思义，
就是悬在地平线上方的太
阳。“这是一种自然现象，指的
是特定日期的日出或日落时，
太阳正好位于东西向街道的
尽头，仿佛悬挂在地平线上。
这一现象理论上可以发生在
任何一个街道为东西向、且尽
头地平线视野不受阻碍的城
市中。”中国天文学会会员、天
文科普专家修立鹏说。

就我国很多地区而言，
一年中有两个时间段适合欣
赏“悬日”，一次是春分日前
后，一次是秋分日前后。“这
两个时段，太阳升起或落下
的位置，正好是正东方或正
西方。”资深星空摄影师王俊
峰说。王俊峰几乎每年都会
在北京的长安街、木樨地、五
棵松等地拍摄“悬日”景观。

虽然在其他时间，如果
有特定的街道走向和地理条
件，也可能会出现类似的“悬
日”景观，但关注度通常不会
太高。“这就好比满月一样。
农历一年中，只有中秋节、元
宵节或者月食时的满月才最
受关注。‘悬日’亦然，因和春
分、秋分两个节气关联，关注
度最高。”修立鹏说。

每年秋分日，拍“悬日”
成为不少城市的街头一景。

“拍摄点位尽量选择正东或
正西的开阔街道，机位略高
于地面；街道尽头最好有标
志性的建筑物；建议采用长
焦镜头拍摄；拍摄过程中要
注意太阳光亮强度的变化，
做好防护，谨防镜头受损。
掌握以上要点，你拍出的片
子或许就能‘胜人一筹’。”王
俊峰说。

“拍摄‘悬日’不限于秋
分日当天，只要天气晴好，秋
分日前后的三四天内都可以
进行拍摄，这几天太阳升起
或落下的方位角变化都不
大。”王俊峰特别提醒。

新华社（记者周润健）

安徽砀山：

梨园迎丰收 酥梨甜香润心间


