
客 户 端 网站导航  设为首页  报刊投稿  微博平台  

2021年2月4日 星期四

中国社会科学院 CASS English Français

数字报 图片集 视频集 读者之家

关 注 专 题 要 闻 国 际 学 人 智 库 报 刊 军 事 各 地 独家策划 数据中心

 首页 >> 社科关注 >> 高校 >> 高校新闻

华东政法大学共同主办罕见病医疗保障与立法多学科专家研讨会

　　参加“罕见病医疗保障与立法多学科专家研讨会”嘉宾合影 照片由校方提供

　　中国社会科学网上海讯（记者 查建国 夏立 陈炼）近日，由华东政法大学与上海市罕见病防治基金会、上海市

医学会罕见病专科分会、上海交通大学医学院附属新华医院共同主办，上海市罕见病诊治中心、上海市儿童罕见

病诊治中心协办的“罕见病医疗保障与立法多学科专家研讨会”在沪召开。

　　华东政法大学党委书记郭为禄、上海交通大学医学院附属新华医院院长孙锟分别致辞。此次会议分为上半场

主题报告和下半场座谈讨论，分别由上海市医学会罕见病专科分会主任委员黄国英教授和上海市罕见病防治基金

会理事长李定国教授主持。

　　开展罕见病针对性合作研究

　　郭为禄分析了罕见病医疗保障与立法的现状，并表示华东政法大学将继续大力支持上海市罕见病防治工作的

法治建设，在加强罕见病医疗法治保障理论研究的同时，与罕见病保障相关部门组织进行沟通和交流，主动对接

上海罕见病医疗保障要求，开展更多有针对性的合作研究。

　　孙锟提出，罕见病患病机率虽然较低，但每一例的研究成果却让很多人避免了病痛折磨，同时也为全球常见

病的防治研究提供极其重要借鉴。基于罕见病立法盲点，孙锟分析了建立罕见病法律制度的必要性和正当性，并

表示上海交通大学医学院附属新华医院作为国家罕见病诊治协作网上海地区牵头单位，同时是上海市罕见病诊治

中心和上海市儿童罕见病诊治中心的所在单位，更加有责任和义务推动上海市罕见病防治与保障事业的健康发

展。

　　大会报告阶段，华东政法大学科研处副处长练育强教授介绍了从中央到地方关于罕见病医疗保障费用支付、

病种防治及立法相关情况和进展。他认为，可从四个方面展开讲解：立足于时间和空间两个视角，回顾罕见病政
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策在中国的发展；立足供给和保障这两个视角，回顾罕见病政策在中国制定的两条路径；立足冲突和效力，分析

目前罕见病政策面临的矛盾；立足前提和内容，分析罕见病立法的前提和内容应该如何设计。

　　中国财政科学研究院副研究员朱坤作了题为“中国罕见病医疗保障的进展和展望”的发言。他分析了罕见病

保障的现状，介绍了医疗保障的意义以及相关工作体会的进展和困境，并列举各省市进行的众多探索和经验。他

在展望中提出，基本医保和补充医保要尽力，医疗救助要更加努力，商业保险与医疗互助要发力，慈善捐赠要努

力，个人和家庭要出力，专项基金要努力的“六力”倡议。由于罕见病患者大多在与时间赛跑，希望政策研究者

和政府部门的决策者，能够在理性基础上增加一点感性，让罕见病保障机制走得更快、建得更好。

　　维护罕见病患者的健康权益

　　多位法律专家、政府官员、企业代表、医学专家等在下半场座谈会上作了交流。上海市原副市长谢丽娟女士

呼吁大家理性对待遇到的困难，并表示将继续做一名罕见病事业的志愿工作者。座谈会围绕进一步建立健全上海

市罕见病医疗保障体系并推动立法作了有益的讨论和探索，与会人员为罕见病的医疗保障和立法事业出谋划策，

多视角探讨罕见病的防治工作。

　　与会者认为，罕见病不仅在于疾病本身罕见，也在于治疗方法和治疗药物罕见，罕见病治疗难、用药难，缺

乏可靠的医疗保障是阻碍罕见病防治的首要问题。近年来，为了维护罕见病患者的健康权益，国家不断健全相关

制度，持续出台了多项产业扶持政策，通过减轻罕见病临床实验病例数，加快罕见病药物评审的审批速度，降低

罕见病药品进出口关税等措施，着力解决罕见病患者的治疗难、用药难的问题，一系列利好措施不仅为改善罕见

病患者的生活身体健康提供了有利帮助，也让每一位关注罕见病的爱心人士受到鼓舞。

　　为健康中国战略的实施提供法治保障是我国罕见病医疗保障与立法工作的出发点和归属点。与会者表示，立

法是罕见病防治工作和保障工作的必由之路。立法是一项系统、复杂的工程，就罕见病立法而言，既涉及罕见病

的预防、治疗及宣传等方面的法律问题，也涉及罕见病药物生产企业各种激励措施的法律保障问题，更是涉及到

如何维护罕见病患者的健康权益，因此顶层设计显得尤为重要。《中华人民共和国药品管理法》《中华人民共和

国基本医疗卫生与健康促进法》等多部法律法规的修订均涉及了“优先审评审批罕见病用药”“罕见病防治”等

问题，贯彻和落实了宪法保障的公民健康权益，巩固了医药卫生体制改革成果，引领和推动了医改的重大立法工

作，用法治引领和推动了医药卫生体制改革发展，为实现全方位全周期维护人民健康提供了法治基础。
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