
粤港澳大湾区又一重大跨海通道工粤港澳大湾区又一重大跨海通道工
程程——黄茅海跨海通道即将在黄茅海跨海通道即将在1212月迎来月迎来
通车通车。。黄茅海跨海通道东接鹤港高速黄茅海跨海通道东接鹤港高速，，西西
连新台高速并与西部沿海高速相交连新台高速并与西部沿海高速相交，，线路线路
全长约全长约3131公里公里。。建成通车后建成通车后，，将与港珠将与港珠
澳大桥澳大桥、、深中通道深中通道、、南沙大桥南沙大桥、、虎门大桥共虎门大桥共
同组成粤港澳大湾区跨海跨江通道群同组成粤港澳大湾区跨海跨江通道群。。

新华社记者新华社记者 才扬才扬 摄摄

黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通黄茅海跨海通道即将开通

1212月月77日日，，一位工程建设者在黄一位工程建设者在黄
茅海跨海通道上拍照留念茅海跨海通道上拍照留念。。

▲▲

这是又一次对我国罕见病患
者“药篮子”的全面升级——

近日国家医保局等部门发布
的新版国家医保药品目录新增91
种药品，其中包含用于治疗肥厚
型心肌病的玛伐凯泰胶囊等 13
种罕见病用药。截至目前，超过
90种罕见病治疗药品已纳入国家
医保药品目录。

罕见病，因其极低的发病率、
有限的患者人数、高昂的药物研
发成本，很长一段时间是医疗领
域“被遗忘的角落”。

罕见病防治，关爱不能缺
席。在多部门努力下，我国加速
构建罕见病防治保障之路，为患
者搭建生命的桥梁，在用药的可
及性和可负担性方面，不断实现

“从0到1”的突破。
在今年国家医保药品目录谈

判中，上万名难治性癫痫患儿的
“救命药”氯巴占进医保了。药片
价格几毛钱的小调整，给患者家
庭带来实实在在的希望。

难治性癫痫，有着“低治愈
率、高致残率、高致死率”的特
点。根据有关统计，国内难治性
癫痫持续状态患儿，病死率达
20%以上。

患儿家属告诉记者，孩子发
病时，“有时一天抽搐七八十次，
每 次 发 作 都 像 在 生 死 关 头 徘
徊”。

长期以来，因兼具罕见病用
药和二类精神药品的双重属性，
管控严格，市场规模有限，氯巴占
迟迟未能在国内审批上市，患者
往往选择从国外代购“救命药”。

2020 年，一起充满争议的涉
及海外代购氯巴占案件引起广泛
关注。随后，多个罕见病癫痫患
儿家庭联合发出求助信，呼吁关
注氯巴占的进口和使用问题。

是药，更是民生。
2022 年 6 月，国家卫生健康

委、国家药监局联合发布《临床急
需药品临时进口工作方案》和《氯
巴占临时进口工作方案》，优先采
用临时进口方式，缓解患者“无药
可用”困境，同时支持氯巴占药品

国产化。
国产氯巴占 2022 年获批上

市，2024年进入医保，这小小的药
片，燃起患者的生命希望。

同样，阵发性睡眠性血红蛋
白尿症（PNH）患者用药，也是今
年国家医保药品目录调整关注的
一个焦点。

PNH，一种极罕见的后天获
得性溶血性疾病，临床主要表现
为血管内溶血、骨髓造血功能衰
竭和反复血栓形成，患者生命受
到严重威胁。

2021年3月，一位PNH患者
遭遇断药，怀着一线希望，向中国
罕见病联盟求助。中国罕见病联
盟携手北京协和医院、国家药监
局及药企开启“同情用药”的爱心
征程。80余天后，从瑞士引进的
新药成功落地北京协和医院，患
者获得救治。新版国家医保药品
目录将这一创新药盐酸伊普可泮
胶囊纳入，将为更多患者带来希
望。

近几年，脊髓性肌萎缩症
（SMA）、戈谢病、重症肌无力等
罕见病治疗用药相继被纳入目
录……自 2018 年国家医保局成
立以来，已经连续 7 年开展医保
药品目录调整。目前，已有 90
余种罕见病用药被纳入国家医

保药品目录，罕见病药品保障水
平稳步提升。

一路走来，是努力，更是希
望。

“医保药品目录的调整，是国
家对每一个生命的尊重与呵护，
是对特殊群体的特别关爱。”中国
罕见病联盟执行理事长李林康
说，罕见病患者“药篮子”的每一
步调整、每一次增加，都不容易。

从“无药可医”到“有药可
用”，再到“用得起药”……把保障
人民健康放在优先发展的战略位
置，我国积极探索罕见病用药新
模式，加强药物研发，让患者更有

“医靠”。
“罕见病患者的痛苦与治疗

的无助，时刻揪着医者的心。让
更多好药、‘救命药’进医保，是医
患共同的心声。”中华医学会罕见
病分会主任委员、北京协和医院
院长张抒扬说，在这条充满挑战
与希望的道路上，我们携手并进，
为患者点亮生命的灯塔。

一个社会的文明程度，既有
如何对待“多数人”，也有如何关
怀“极少数人”。一股股让罕见病
患者得到更好保障的力量，正汇
聚成暖流，浸润着每一个需要关
怀的心灵。

新华社北京12月8日电
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历经5年修复
巴黎圣母院重新开放

据新华社12月9日电 法国7日晚在位于
塞纳河畔的巴黎圣母院举行仪式，庆祝2019年
失火的巴黎圣母院经过5年修复后重新开放。

法国总统马克龙在仪式上发表讲话，向全
世界所有参与救援和重建巴黎圣母院的人们表
达感激之情。他说，2019年的火灾对巴黎圣母院
是一次毁灭性打击，但“法国人民选择了意志和
希望”，各行各业团结携手，实现了“5年内将巴
黎圣母院重建得更加美丽的目标”。他还向来自
世界各地的巴黎圣母院重建捐赠者表示感谢。

约 2000 位来自世界各地的嘉宾受邀出席
当天的庆祝仪式，包括美国当选总统特朗普，以
及德国总统施泰因迈尔、意大利总统马塔雷拉
等数十位领导人。

据巴黎圣母院介绍，8 日还会举行庆祝活
动。从 8 日开始，巴黎圣母院正式向公众开
放。参观是免费的，但建议公众通过巴黎圣母
院官网或移动应用程序预约参观，以减少排队
时间。巴黎圣母院还表示，重新开放并不意味
着修复工作全部结束，后续修复工作预计将持
续至2030年左右。

记者 孙鑫晶 唐霁

不忽视小群体不忽视小群体！！

我国超我国超9090种罕见病用药进医保种罕见病用药进医保
□新华社记者 李恒 徐鹏航

演习成真！
瑞士雪崩被埋3人获救

据新华社12月9日电 大约40人7日在瑞
士东部地区举行雪崩救援演习，不料“演习成
真”，真有一部分雪体崩塌，造成其中 3 人被
埋。在场人员反应迅速，将他们成功救出。

多家媒体报道，演习地点位于瑞士格里松
州阿尔卑斯山区，这40 人分成多组，在山间展
开雪崩救援演习。当天将近13时，突然有一段
大约宽30米的雪体崩塌，造成3人被埋在雪下。

瑞士应急部门7日在一份声明中说，“演习
变成真的了”，在场人员一方面发送求救信号，
寻求直升机救援，另一方面动手挖掘，不到 10
分钟便将被埋3人全部挖了出来，此时直升机
尚未抵达。

声明说，遇到雪崩，争分夺秒采取行动是成
功救援的关键，这包括赶紧发送求救信号、定位
被埋人员并展开挖掘。 记者 杨舒怡

“汉译世界学术名著丛书”
出版1000种主题展在京开幕

新华社12月9日电“汉译世界学术名著丛
书”出版1000种主题展日前在京开幕。此次展
览以“一千朵蒲公英的绽放”为主题，展示了包
括出版物、选题规划、译稿等在内的百余件实
物，其中不少为首次展出。

作为我国现代出版史上最为重大的学术翻
译出版工程，“汉译世界学术名著丛书”立项出
版至今已逾40年，目前已出版至1000种。

商务印书馆党委书记、执行董事顾青介绍，
“汉译世界学术名著丛书”是几代学人和出版人
的心血结晶，对中国学术发展贡献巨大，已成为
改革开放的标志性成果。

展览揭幕式后举办的“汉译世界学术名著
丛书”（1000种）出版研讨会上，专家表示，这部
丛书汇聚世界学术经典，促进文化交流，涵盖哲
学社会科学的主要研究领域，架设起通往“人类
已经达到过的精神世界”的彩虹桥。新时代的
背景下，丛书出版应立足于构建中国哲学社会
科学自主知识体系，以中国式现代化为中心，为
国家治理体系和治理能力现代化建设提供有益
参考。 记者 史竞男

更好保障 新华社 发 徐骏 作

国际快讯


