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有数据显示，国际确认的罕见病大概有 7000
种，约占人类疾病总数的 10%。因罕见病患病人数
少、病情往往很严重，却又缺医少药，所以也被称为

“孤儿病”。治疗罕见病的药物也被称为“孤儿药”。
近日，一项名为“冰桶挑战”的接力活动从北美

风靡至全球各地。这一行为艺术发起的初衷，旨在
呼吁公众关注一种罕见病——ALS（肌肉萎缩性脊
髓侧索硬化症，俗称“渐冻症”），并为患者筹集善
款。然而，与“冰桶挑战”风靡不同的是，ALS病作
为一种罕见病，在社会上还属于大众认知的盲区。

罕见病大多由基因缺陷所致

目前常见的罕见病有白血病、地中海贫血、
血友病、苯丙酮尿症、白化病等。它们绝大部分
属于先天性、慢性病，流行率低且十分少见，常常
危及生命。在种类繁多的罕见病中，约有80%是
由于基因缺陷所导致的。我国约有五六千种罕
见病，患者逾千万。但其中只有 1%的罕见病有
有效治疗方法，往往需要一年几百万元的治疗
费，剩下的99%只能通过干预治疗延长寿命。

“渐冻人”是罕见病中的一种，其表现就是全
身肌肉逐渐萎缩，最终导致其无法活动直至死于
呼吸衰竭，整个过程就像被逐渐冷冻一样。英国
著名物理学家霍金就是著名的“渐冻人”。

据北京大学第三医院副院长兼神经科主
任樊东升介绍，“渐冻人”的发病率在 1/10万，
病因至今不明。由于早期症状轻微，很容易被
误诊。

“渐冻人”是因大脑、脑干和脊髓中运动神
经细胞受到侵袭，患者肌肉逐渐萎缩无力，最
终至瘫痪。由于感觉神经并未受到侵犯，这
种病并不影响患者的智力、记忆及感觉。患
者只能清晰地直视着自己逐渐死亡的全过

程。樊东升强调，该病早期确诊和治疗非常关键。
公开资料显示，神经传导速度检测、血清特殊抗体检
查、腰穿和脑脊液检查、影像学检查等，都是早期诊
断的方法。

罕见病种类多，治疗方法少

由于罕见病在人群中发病率低，公众对其缺乏
了解：由于市场小，医药公司也不愿在药物研发和治
疗方面投入，以致我国罕见病的医疗费用昂贵且大
都在医保范围之外。

王甲是一个 29 岁的吉林“北漂”小伙，他曾
是一个才华横溢的平面设计师。2007 年底，他被
确诊为渐冻人，如今他只剩下一双眼珠能动。即
便如此，他仍用眼球捕捉鼠标的方式继续设计创
作，并在眼球的帮助下，写了一本 20 万字的作品

《人生没有假如》。在他的努力下，成立了隶属于
宋庆龄基金会的渐冻人基金暨“王甲渐冻人关爱
基金”。

10年前刚出生时，周密就显得和别的孩子不一
样——医生发现她身上的皮肤没长好。接下来的日
子，她身上的水疱开始层出不穷，但谁都没想到这种
名叫“大疱性表皮松解症”的罕见病，将伴随周密终
生。这种病的表现为皮肤非常脆弱，水疱反复发作，
不传染，但病患全身没有一块皮肤是完整的，甚至时
刻渗着血丝。

与周密一样，上海的小海与河南的小飞，也是罕
见病患者，只不过他们所患的罕见病名字人们相对
熟悉——青少年型帕金森病。

4年前，绝大多数公众还都没有听说过“罕见病”
这个词，更别提公众对罕见病知识的了解以及对该
群体的认知。瓷娃娃罕见病关爱中心从 2009 年开
始，每年开展大量的宣传和倡导活动，使得公众对罕
见病慢慢开始有所了解。但整体来说，公众对罕见
病的认知程度还非常低。

中国尚无罕见病官方定义

据北京瓷娃娃罕见病关爱中心负责人王
奕鸥介绍，在中国，罕见病没有一个官方定义，
也没有官方渠道可以获取这些疾病的信息。
现在的医学课本上基本没有罕见病相关内容，
导致很多罕见病人被误诊误治。

世界各国针对罕见病的定义也有所区别，
例如美国认定罕见病为每万人中患者在7.5人
以下的疾病，欧盟为每万人中 5 人以下，日本、
韩国均为每万人中4人以下。

和国外相比，我国罕见病相关政策法规欠
缺。美国、日本、欧盟、韩国等国家对于罕见病
都有官方定义，但在中国，目前尚无罕见病的官
方定义。

从全球研究罕见病的发展来看，中国要比西
方国家晚很多，在科研、诊治、权益保障、社会宣
传等各方面都比较薄弱。

中国最早有关罕见病的医学法规是在 1999
年出版的《药品注册管理办法》，其中提到罕见病
和治疗罕见病新药，但并未对罕见病的概念进行
明确界定。2007年新版《药品注册管理办法》中对
罕见病临床试验和审批有两条优惠措施，但依然
未给出罕见病的具体定义或范围，这使得罕见病
相关研究和诊疗面临着重重障碍。

据了解，保障治疗是中国罕见病患者所面临
的首要问题，而在部分国家和地区已经有了针对部
分罕见病所制定的保障措施。因此，一套完整的社
会保障体系，对罕见病患者而言尤为迫切。

目前，全球已有30多个国家先后从立法方面对
罕见病用药研发及治疗方面给予了保障和支持。
如今欧盟市场上罕见病用药已达 681种，日本也有
182种。但在中国，目前市场上销售的130种罕见病
用药全部来自进口。

““罕见病罕见病””
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“冰桶挑战”对身体是一种考
验，并不是人人都适合。解放军
309 医院中医科医生来要水表示，
炎炎夏日，大部分人接受这项挑战
都没有问题，但毕竟冰水对人体具
有一定刺激性，对一些人群有健康
风险，患有心脑血管疾病、颈椎病、
经期女性、胃寒以及长期腹泻的人，都不宜参加
此项挑战。

1、心脑血管疾病患者。临床研究表明，寒
冷会使人的皮肤毛细血管收缩、血液循环阻力增
加，血压升高；这对高血压、脑血管病患者都是不
利的，严重者可诱发脑中风。对于冠心病患者来
说，寒冷突袭，还会造成一些可不预料的应急性
情况发生，如心绞

痛或心梗。
2、颈椎病患者。颈椎病的常见表现就是脖子

痛、头痛，后背发紧，怕冷怕风，如再受冰水刺激，就
会寒上加寒，会加重软组织损伤，影响治疗效果。

3、经期女性。妇女经期受寒冷刺激，会使
盆腔内的血管过分收缩，可引起月经过少甚至
闭经。因此，妇女尤其是经期妇女要防寒

避湿。
此外，一些寒性体质及下肢怕

冷的人群、胃寒者、长期腹泻者及
小孩都不宜参加“冰桶挑战”。即
使在高温天气也要注意，因为冰水
浇到头上，温差过大会使血压升
高。而一些免疫力差的人受到冰

水寒凉刺激后，细菌和病毒容易乘虚而入，从而
引起感冒、咽炎以及呼吸道疾病。

另外，专家提醒，接受完冰桶挑战后，要及时
更换衣服，及时保温，如果能出一出汗就更好。
无论如何，颈椎病及心脑血管疾病等患者，要特
别慎重接受挑战，量力而行。
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“洋医院”就要来了。
近日，国家卫计委、商务部联合下发通知，决定

允许境外投资者通过新设或并购的方式，在北京、天
津、上海、江苏、福建、广东、海南设立外资独资医院。
此次允许外资开设独资医院，能否给百姓带来切身的
好处，缓解“看病难”问题？能否带动公立医院改善服
务？

外资医院初体验

坐落于北京市东北部地区的和睦家医院是我国首
批中外合资合作医疗机构，已发展16年，在北京、天津、
上海、广州等地都开设了分支机构。

“和公立医院相比，这里给我们最深刻的印象，是贴
心、专业和尊重，此外，还有安静整洁的环境，免费提供
的桶装水和纸杯，造型别致的面包店，舒适的转椅。这
里的服务水准，和德国的医院没有太大差别。”近年在德
国生活、回国探亲期间不慎患病而去和睦家医院就诊的
陈女士说。

多位来和睦家就诊的病人表示，和睦家预约挂号的
方式非常人性化，免去了等待的时间。

冀女士是一位在和睦家药房工作的药师。她之前
曾经在一家公立医院工作过一段时间，后来应聘进入
和睦家工作。在她看来，和睦家医院的工作氛围很好。

“在公立医院，药剂师只是把药拿给患者，而在和
睦家，药剂的药效、如何吃、有无副作用等，药剂师都
会详细地告知患者，常常给一个病人拿药就要花去十
几分钟的时间。”冀女士说。

像和睦家这样的合资医疗机构，在中国已经有
数十家，行业遍布综合性医疗机构以及美容、口腔等
专业诊所。但真正的外资独资医院，算上此次落地
上海的德国阿特蒙医院，国内也只有3家。

只是“看上去很美”？

外资医院能否“飞入寻常百姓家”？在很多人看来，
价格是最主要的制约因素。

“在和睦家预约一次挂号就需要1200元，检查费、药
费另算，有点心疼。”陈女士说。

在和睦家医院妇产科的宣传单上，我们看到，产前
检查套餐要1.78万元，顺产套餐5.6万元，剖宫产套餐更
高达8万元，价格远高于公立医院，令人望而生畏。

北京和睦家医院外科医生李旸说：“来和睦家就诊，
中国的社保是没办法报销的，只有国内部分高端商业保
险或海外保险才可以报销。因此，就诊患者中，很多人
是自费的。我们的服务对象，大多也是在华工作生活的
外籍人士以及国内的高收入人群。”

中国医院协会副秘书长庄一强表示，外资独资医院
在我国医疗体系中承担的是“补充”的角色，在中国整体
就医市场规模中占比不会太大。北京市卫计委副主任
钟东波则称，外国资本来北京市投资医院，一般青睐走
高端路线，正可改变北京市高端医疗机构缺乏的现状。

“洋医院”的路还很长

在很多人看来，外资医院高端的设备、精湛的医技、
优质的服务，将会对民营医院和公立医院产生积极的影
响，引发“鲶鱼效应”，促进国内医院的进步。

中山大学附属肿瘤医院影像与微创介入中心副主
任医师张卫东表示，整体来说，外资医院对中国医疗市
场会有一个促进作用，特别是在同行的竞争上，外资医
院所走的路线较国内来说会比较高端，包括人性化的
服务理念等等。而国内医院在医疗环境上很难做到这
一点，毕竟病人多，空间小。但外资医院也有自身的弱
点，要想在中国站稳脚跟，“洋医院”要走的路还很长。

外资医院，
能否搅动中国医疗市场

申孟哲 孙易恒 舒梦倩 金晓萌
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发生肥胖的时间越长，患糖尿病的机会就越大。国际减
重手术医学联盟亚太区大会主席、台湾义大医院黄致锟教授
说，减重手术不仅可以有效减肥，而且可以控制2型糖尿病。
减重与代谢病微创手术作为2型糖尿病治疗的一种有效手段，
对肥胖病人是可以取得长期减重效果并防止相关疾病发生的
方法，这一技术已经得到了国际医学界广泛的认可。

北京亚示国际糖尿病中心暨糖尿病患者减重中心近日
落户京城，黄致锟说，该中心主要采用胃肠减重手术的方
式治疗2型糖尿病。

中华糖尿病协会会长、北京协和医院糖尿病中心主任
向红丁指出，胃肠减重手术治疗糖尿病起源于1980年。中
国目前肥胖人群高达3.25亿，肥胖是发生糖尿病（主要是2
型糖尿病）的重要危险因素之一，其糖尿病的患病率比普
通人群高出 4倍。另外，
在 2 型糖尿病人中，80%
为肥胖者，也就是说，在
1.14 亿糖尿病患者中，
约有 8000 万肥胖患者，
而且，发生肥胖的时间
越长，患糖尿病的机会
就越大。

虽说已经立秋，但气
温还是有些偏高。夏秋
交替之际应该如何合理
调理和搭配饮食是一个
经常困扰我们的问题。
对此，解放军第302医院
营养科专家宋添添提出
了自己建议。

宋添添表示，在夏秋交替的季节，应做到平衡饮食，注意蔬菜和肉
类的合理搭配，不应过分地进补，切忌顿顿大鱼大肉，少吃生冷的瓜果
和油腻的食物。尤其对于老人，由于脾胃功能下降，所以应吃一些易
消化的食物，而且要少食多餐，这样才不至于让胃肠负担太重。

宋添添强调，夏秋交替时气候变化剧烈，如果不多加注意很可
能使旧病复发或诱发新病，因此应积极采取措施预防疾病。有呼
吸系统疾病的人因呼吸系统防御能力弱，加上气温变化，很容易导
致慢性气管炎等的复发。平日里应多吃具有清热、止渴和化痰作
用的水果如梨、橘子等；优质蛋白质丰富的食物如牛奶、瘦肉、蛋
类及豆制品等；含维生素和矿物质丰富的新鲜蔬菜如黄瓜、丝瓜、
西红柿、冬瓜、绿豆芽等和水果如西瓜、柠檬、菠萝等；主食可选易
消化的挂面、面片、馄饨、粥等。除此以外，还应少食坚硬及含纤
维高的食物；禁食大葱、洋葱等刺激性食物以免加重咳嗽、气喘等
症状；忌油腻食物及忌酒。

季节交替的时节，皮肤往往容易出现各种问题，满脸长痘或
者患疮痛肿毒之人应避免吃多脂、厚味及辛辣食物，多吃富含膳
食纤维的食物。秋初各种过敏源也开始增多，因此有过敏体质
的人应避免与过敏源接触。

由于气候转凉，人们食量增加，使胃肠功能的负担加重，而
且秋季本身也是胃肠疾病高发的季节，稍有不慎即可发生腹
泻。所以在外进食要注意饮食卫生，切忌暴饮暴食而引发急性
肠胃炎、胆囊炎、胰腺炎等病。

夏秋交替
如何搭配饮食
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滋 补 之 计

吃动平衡贵在坚持
朝 文

肥胖时间越长
患糖尿病机会越大

李景仁
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世界卫生组织将缺乏身体活动
定为全球第四大死亡风险因素。相
关数据显示，其风险水平与高血糖相
同，仅次于高血压和烟草使用。运动
不足会造成能量摄入大于能量消耗，
这是导致超重和肥胖的主要原因，并
非某种单一食物所导致。而据中国
慢性病及危险因素监测显示，我国成
年人的经常锻炼率仅为 11.9%，其中
青壮年经常锻炼的人数比例更低。

原国家卫生部疾控局副局长孔灵
芝在近日举行的“吃动平衡 走向健

康”项目会上表示，慢病已成为中国人
健康的头号威胁。防控慢病应当“关
口前移”。倡导大众保持健康的生活
方式，是应对慢病挑战的第一道防
线。“健康生活方式，贵在坚持！”

国家体育总局体育科学研究所研
究员王梅表示，要控制体重，还是要从
吃和动上做文章，管住嘴，迈开腿，保
持吃动平衡。运动方面，王梅建议，最
好是长时间的中小强度运动，每天 45
分钟至1小时的有氧运动，比如慢跑、
游泳等。此外，配合做一些力量训练，

起到塑形
和 增 加 肌
肉、强壮骨骼
的作用。

可口可乐大中华区董事长鲁大卫
强调，健康生活方式应该“因地制宜”，
但贵在坚持，只要自己能够坚持下来的
运动就是最好的运动。可口可乐在中
国已经持续6年支持卫生部门倡导健
康生活方式，并承诺在业务覆盖的国家
和地区都开展相关活动，就是意识到健
康的生活方式贵在坚持的意义。

中法开展慢病防控等领域交流

本报电（刘莎莎） 作为中法建交 50周年系列项目之
一，中法卫生论坛近日在北京举行，400余名中法行业精
英在慢病防控、医院管理、老龄健康等领域开展交流和
探索，共同促进两国在医药卫生领域的经验与合作。

赛诺菲医药公司首席执行官魏巴赫强调，现代人需
要改变生活方式，在生活中注意营养膳食和锻炼身体。
公司将积极参与慢病领域的战略，助力中国人民健康水
平的提升。

中国血管健康工程在京启动

本报电（郭锦） 为了更积极应对中国心脑血管疾病
不断高发的严峻局面，进一步普及动脉粥样硬化性心脑
血管疾病 （ASCVD） 防控理念，中国血管健康工程启动

会近日在京举行。
北京大学第一医院心内科主任霍勇教授、北京天坛

医院副院长王拥军教授、北京大学人民医院纪立农教授
等在会上共同呼吁，ASCVD是中国目前心脑血管疾病管
理的当务之急，应提高全社会对中国死亡率最高的疾病
的认识。医学界更应该积极行动起来，有效推动ASCVD
综合管理，以推动中国心脑血管疾病死亡率拐点的早日
到来。

华人乳癌病友见证关爱漂流书

本报电（张瑾） 在近日举行的第五届全球华人乳癌病
友组织联盟大会上，来自港台及马来西亚等地华人乳癌病
友，共同见证《乳房保养书》等95本中华粉红丝带关爱漂流
书“首漂”全过程。

中华粉红丝带关爱公益网创始人李苏表示，此次书香
“漂流”与其他活动不同，公众可到公共场所的中华粉红丝
带关爱书刊漂流站随意取阅，循环漂流，让爱流动。
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