
“罕见病患者面临的不仅仅是治疗需求、经济压力，

还有社会融入、社会接纳等方面的挑战，尤其是

像神经纤维瘤病这样在外形上有明显差异的疾病，患者及其

家庭还面临着社会认知不足、医疗资源分布不均、药物研发

不足等问题。”

冶

关注罕见病群体
首部聚焦神经纤维瘤病患者调研报告发布

姻 本报记者 皮磊
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近日，首部聚焦神经纤维瘤

病患者的调研报告———《中国 1
型神经纤维瘤病患者诊疗状况

及生命质量调研报告 2025》在北
京发布。报告由深圳市泡泡家园

神经纤维瘤病关爱中心与蔻德

罕见病中心携手，经过广泛收

集、分析患者数据和真实案例，

并深度访谈临床医学专家和医

保政策专家后共完成。

报告系统调研和梳理了

NF1 患者群体的人口社会学情
况、疾病表现、诊疗经历、经济负

担、生命质量、社会融入情况，以

及目前比较突出的治疗和保障

诉求等内容，有助于医疗机构、

专家学者、政府部门和社会组织

了解神经纤维瘤病患者的实际

需求，为学术研究和政策制定提

供更加坚实的数据基础，共同推

动神经纤维瘤病诊疗水平政策

保障水平的提升。

据介绍，神经纤维瘤病（NF）
是一种由基因缺陷导致的常染

色体显性遗传病，可并发多系统

损害。NF1是最为常见的亚型，
临床症状包括咖啡牛奶斑、多发

性神经纤维瘤等。该疾病临床症

状差异较大，可造成外形损毁及

功能障碍，增加肿瘤恶变风险，

严重影响患者生活质量，给其带

来沉重的心理和经济负担。

2023年 9月，神经纤维瘤病
被列入我国第二批罕见病目录

（第 54号）。然而，截至目前，市
场上仍无针对 NF1 成人患者的
药物获批上市。而传统临床治疗

主要依靠手术方式开展，存在完

全切除率低、复发率高等问题。

蔻德罕见病中心公共政策

研究中心项目负责人李林国对

报告做了详细的解读。她表示，

通过报告发现，NF1患者在医疗
保障、诊断、治疗、生存质量以及

经济负担等方面面临严峻挑战。

尽管我国在 NF1 领域已取得进
步，但患者仍面临报销比例差异

大、药物可及性不足等问题。“加

强 NF1患者教育和社会支持，加
强公众科普，加强患者教育，提

升患者的心理健康水平。”

深圳市泡泡家园神经纤维瘤

病关爱中心理事长江海波表示，

该报告可以为医务人员、患者及

家属、科研工作者和社会各界提

供权威的参考资料，有助于提升

全社会对 NF1的关注，统一诊疗
标准，推动科研发展。他同时呼吁

政府、医疗机构、科研院所、企业、

公益机构及社会各界共同努力，

加大政策支持和资金投入，完善

医疗保障体系，开展更多基础研

究和临床实验，加速新药研发，消

除对患者的歧视，为患者创造包

容友好的社会环境。

复星医药首席发展官徐润

红认为，创新医药企业应致力于

研发新药，确保患者有药可用，

并推动药物纳入医保，提高药物

可及性。她表示，“罕见病是大家

共同面临的公共健康问题，需要

临床专家、政策专家、患者组织、

企业方、媒体等多方协力，一起

提升公众对罕见病的关注和整

个治疗的发展。”同时，她谈道，

可以探索创新支付方式，减轻患

者经济负担，与政府、患者组织、

医疗机构等共同合作建立多层

次医疗保障体系。

“我们希望进一步突破，努力

将抑制剂从 3岁儿童适用降低至
2岁儿童适用。”复星医药执行总
裁、全球研发中心 CEO王兴利博
士表示，尽管面临患者分散、支付

体系限制等挑战，复星医药仍将

坚持创新，推动罕见病治疗技术

进步，反哺更广泛疾病领域的研

发突破，践行医药行业“以患者为

中心”的长期价值追求。

叶社会力量救灾物资管理指南曳发布
助力应急慈善事业规范化发展

公益资讯INFOS

近日，由中国慈善联合会主办，四川

大学—香港理工大学灾后重建与管理学

院、成都授渔公益发展中心承办的《社会

力量救灾物资管理指南》（以下简称《指

南》）发布会在四川成都举行。

据介绍，该《指南》是国内首个针对社

会力量参与救灾物资管理的团体标准，

旨在推动社会力量在应急救援中更加规

范、高效地发挥作用，进一步提升应急慈

善的专业化水平。政府部门、学术界、社

会组织及企业代表等共同见证了这一成

果的发布。

中国残疾人福利基金会副秘书长林

岗强调，《指南》凝聚了多方智慧，特别关

注了残疾人等困境群体的差异化需求，体

现了中国慈善事业的精度与温度。未来，

基金会将携手各方推动《指南》的落地实

施，促进政社协同、能力建设和制度创新。

中国慈善联合会副秘书长陈冬青指

出，社会力量已成为我国应对自然灾害

和公共卫生事件的重要辅助力量。《指

南》的发布，为会员单位提供了救灾物资

管理的全流程规范化指引，填补了慈善

行业救灾物资制度空白，对提升应急慈

善效能具有重要意义。

成都授渔公益发展中心副主任程明

理详细介绍了《指南》的编制过程。《指南》

历时近一年，通过实地调研、专家访谈、问

卷调查、国内外对标研究分析等方式，确

立了协调支持、需求为本、透明公开、安

全环保四大原则，涵盖物资分类、储备、

募集、采购、运输、分配、发放等环节，并附

有救灾物资参考目录、物资需求评估调

研清单、救灾物资档案管理文件材料清

单和评估改进措施。包括爱德基金会、北

京绿舟应急救援促进中心等在内的 15家
单位成为首批标准化建设单位。

四川大学—香港理工大学灾后重建

与管理学院副院长卢毅教授分享了《社

会力量参与自然灾害和公共卫生事件研

究报告》。报告系统梳理了我国社会力量

参与救灾的历史脉络，提出“灾害-需求-
参与-支持”四层嵌套式参与模式，并针
对社会力量在能力建设、网络构建等方

面的痛点提出对策建议。

北京师范大学风险治理创新研究中

心主任张强教授认为，《指南》的最大价

值在于“从经验驱动转向标准驱动”，通

过数字化技术助力实现精准预测、资源

优化和跨区域协作。

四川省社会科学院原所长、二级研究

员郭虹总结指出，从 2008年汶川地震的
“各自为政”到如今的规范化、专业化协

作，中国社会力量参与救灾的历程彰显了

“政府负责、社会协同”的中国特色模式。

《指南》的发布是新的起点，未来需进一步

推动标准实施、资源整合和技术创新，为

参与全球灾害治理提供中国方案。

记者了解到，该《指南》是“中国社会

力量备灾救灾物资管理标准创制及推广

项目”的成果，项目由香港赛马会捐赠，

中国残疾人福利基金会统筹管理，中国

慈善联合会组织实施。《指南》的发布，标

志着我国应急慈善事业迈入标准化、协

同化新阶段。中国慈善联合会呼吁会员

单位以《指南》为行动准则，持续提升救

灾物资管理水平，为构建韧性社会贡献

力量。 渊皮磊冤

创新引领，多元赋能

广州市从化区全力打造县域养老服务新标杆

近日，广州市从化区召开县域养

老服务体系创新试点项目中期推进

会。广东省民政厅、广州市民政局、从

化区政府、华南农业大学、广州市社会

福利与养老服务协会、30 多个区养老
服务工作联席会议成员单位等政校社

企各界代表，共同见证了从化区在三

级养老服务网络建设、公办养老机构

改革、农村互助养老创新等领域取得

的突破性成果。

会上，从化区副区长胡香玲对从化

区在养老服务体系建设、运营体制改革

以及农村互助养老探索等方面所取得的

显著成效给予了高度评价。她谈道，此次

试点项目是一个重要契机，需充分调动

政府、企业、社会组织、志愿者等多元社

会力量，构建“党委领导、政府负责、社会

协同、公众参与”的全方位养老工作格

局，全力以赴推进县域养老服务体系建

设，为全国养老事业发展提供具有借鉴

意义的“从化方案”。

从化区民政局党组书记宋鹏对县域

养老服务体系创新试点项目的十大工作

任务进行了深入解读，并详细汇报了项

目推进情况。自成功入选全国县域养老

服务体系创新试点以来，从化区紧紧围

绕“组织体系建设、管理运营改革、优化

服务体系、互助养老创新、支撑保障提

升”五大核心方向，扎实推进十大重点任

务落地实施。目前，“区—镇街—村居”三

级养老服务网络不断完善，独具从化特

色的县域养老服务体系模式已初具规

模，为老年人带来了更加优质、便捷的养

老服务体验。

在经验分享环节，良口镇政府以仙

溪村为典型案例，分享了《弱经济村庄的

农村互助养老模式探索》经验，通过创新

构建“政府引导+社会参与+村民自治”
的多元互助养老服务体系，有效整合政

府补贴、慈善捐赠以及村庄“自我造血”

三大资源渠道，成功实现了养老服务的

可持续运营，为农村养老服务发展开辟

了全新路径；广州市社会福利与养老服

务协会分享了《从化区县域养老服务体

系人才培育发展》，以分层分类培养为核

心策略，构建起“中高级管理人才—初级

护理与社工人才—家庭照护群体”三级

人才培养体系，通过精准化培训和系统

化提升，夯实了从化农村养老服务人才

队伍建设的根基。

现场，从化区民政局与华南农业大

学签订“试点项目合作共建协议”，借助

高校的专业智慧为养老服务注入强劲动

力；与广州市从化区电子商务协会签订

“银发经济电商平台”合作协议，以科技

创新赋能养老产业发展，凝聚起推动养

老服务高质量发展的强大合力。

从化区民政局相关负责人表示，推

进县域养老服务体系创新试点工作意

义深远。未来，从化区将进一步加强部

门间的协作配合，扎实推进各项试点任

务落实落地，全力打造群众广泛认可、

具有高度可复制性和推广价值的县域

养老服务“从化经验”，实现从“试点探

索”到“示范引领”的跨越发展，为全国

县域养老服务体系建设贡献更多从化

智慧和力量。

渊据广州市从化区民政局冤
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