
儿童青少年摄影作品巡展开启
近日，由联合国儿童基金会驻华办事处、中

国助残志愿者协会等主办的残障融合主题儿童青
少年摄影作品巡展开启。 牛宏超摄影报道
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北京中医医院内蒙古医院投入使用
近日，北京中医医院与内蒙古自治区人民政

府共建国家区域医疗中心签约，北京中医医院内
蒙古医院投入使用。 杜 宇报道

青大附院完成机器人辅助双肺移植手术
中国医师协会医学机器人医师分会副会长、青

岛大学附属医院胸外科矫文捷教授团队近日成功完成
首例达芬奇机器人辅助双肺移植手术。张鲲鹏报道

黄光武构建头颈部恶性肿瘤防治体系
广西医科大学第一附属医院74岁返聘专家黄光武

教授（右）仍坚持门诊带教。他构建了完整的头颈部恶
性肿瘤防治体系，取得多项突破性进展。韦 娜报道

“健康中国摄影大赛”投稿作品展示
更多精彩请扫二维码进入专题
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健康
遗传性血管性水肿
患者新希望

“我妈妈就是前几年
在您这儿诊断了遗传性血
管性水肿 （HAE），用上
药后，这么多年没有肿，
不知道多开心。”一位患
者家属捧着鲜花，来到北
京协和医院变态反应科找
到支玉香教授表达感谢。

这一幕来之不易。因

为漫长的求医路程中，得
到确诊并不是件容易事。

支玉香介绍，HAE是
一种罕见遗传性疾病，患
者会发生反复、不可预测
的急性水肿发作，目前遗
传性血管水肿在全球患病
率是十万分之一到五万分
之一。按照这个患病率来

算，国内大概有近3万名
患者，但目前明确诊断为
HAE的患者不到600人。

每一次误诊，都意味
着误治。“被误诊为哪一
个疾病，取决于这次水肿
的发生部位。”支玉香表
示，有近60%的HAE患者
发生过喉部水肿。

健康时报记者 李 爽

艰难的确诊：“总是担心下次什么时候发作”

2月28日是国际罕见病日，我国遗传性血管性水肿患者等到了一个好消息。3月
1日起，罕见病治疗用药达泽优（拉那利尤单抗）可以医保报销。就在2023年1月，
该药被纳入新版国家医保药品目录，患者再也不用“望药兴叹”了。

“社会上常说，看罕
见病的医生比罕见病患者
还要罕见。”中国罕见病
联盟执行理事长、国家卫
健委罕见病诊疗与保障专
家委员会副主任委员兼办
公室主任李林康提到。

遗传性是这类疾病的
重要特征，因此，家系筛
查至关重要。支玉香表
示，如果能早点确诊，患
者们最好的年华就不必辗

转于医院和病床，许多家
庭的命运会大大改善。

2019年2月15日，国
家卫健委办公厅发布《关
于建立全国罕见病诊疗协
作网的通知》。324家医院
参加的全国罕见病诊疗协
作网成立，由北京协和医
院牵头，承担集中诊疗和
双向转诊任务。李林康表
示，“这是罕见病防治中
一个重要的里程碑事件。”

李 林 康 表 示 ，“ 对
HAE来说，全国会看这方
面的医生比较少。如何提
升医生诊断能力，一直是
联盟努力的方向。罕见病
诊疗协作网、诊疗协作网
办公室、罕见病诊疗专家
委员会，这些机构组织都
推动了医疗机构对罕见病
的重视。通过联盟协作，
各个医院也成立了自己罕
见病多学科会诊中心。”

开展筛查：“每个病人背后都是一个家系”

药少，一直都是罕见
病患者面临的困境之一。

“ 罕 见 病 其 实 就 两
头，一头诊断、一头用
药，把这两个问题解决
了，就能更快地发现罕见
病。”李林康表示，“对于
罕见病来说，药品至关重
要。药品对于医生，就像
战士打仗必须要有子弹一
样，医生就是战士，没有
子弹，也没法消灭敌人。”

“现在我们就很有底
气了，真的是会对患者们
说‘快来随访，这两年有
很大的进展’，不论是预
防药物还是急救药物。”
支玉香表示。

这份珍贵的“底气”
与近年来 HAE治疗发展
的情况是密不可分的。

2023年1月18日，国
家医保局公布《国家基本
医疗保险、工伤保险和生

育保险药品目录 （2022）
年》，其中纳入了罕见病
治疗用药达泽优（拉那利
尤单抗）。

对于这一系列的政
策，李林康表示，“如今
国内罕见病领域正加速驶
入行业发展‘快车道’，
使多方资源形成合力，共
同提升 HAE临床诊疗水
平和规范化，相信未来将
会有更多患者从中获益。”

取得进展：这份珍贵的“底气”

“ 这 几 年 特 别 地 高
兴，聊起来不像以前那么
沉重了。”支玉香提到。

针对达泽优纳入医
保，支玉香说，“国外研
究显示87%的患者的水肿
症状有效，其中有79%的
患者水肿可达到零发作。

其次不良反应较少，尤其
对于女性患者，没有雄性
激素带来的不良反应。这
样不仅提高患者生活质
量，更重要是延长寿命。”

李林康强调，“随着
中国罕见病诊疗水平的提
升，罕见病患者应该对生

活充满信心，充满希望。
社会各界也会用各自的力
量来关心罕见病人，让他
们的生命质量得到提高，
让心中的希望能够实现。”

三月的春天很暖。对
于罕见病患者来说，这也
必将是一个温暖的开始。

获批意义：向“零发作”的治疗目标迈出了至关重要的一步
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