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关注罕见病，点亮生命之光。2024年
2月29日，迎来了第17个国际罕见病日。

前不久，最新版国家医保药品目录调
整新增 15 个目录外罕见病用药，覆盖 16
个罕见病病种，一些长期未得到有效解
决的罕见病，如戈谢病、重症肌无力等
均在其列。迄今，超过 80 种罕见病治疗
药品已纳入国家医保药品目录名单。这
有望为我国 2000 多万名罕见病患者带来
更多福音。

世界卫生组织将罕见病定义为患病人
数占总人口 0.065%到 0.1%之间的疾病或

病变。诊断难、用药难、药价高，是罕见
病患者面临的“三道坎”。

对于罕见病诊治这道世界性难题，国
家卫生健康委等多部门携手社会各界关爱
罕见病患者，不断探索罕见病防治诊疗工
作的“中国方案”，尤其在罕见病用药的可
及性和可负担性方面，努力让“医学孤
儿”不孤单。

今年 1 月 1 日起，非典型溶血性尿毒
症综合征患者迎来命运的转折：曾经一支
2 万多元治疗该病的救命药“依库珠单
抗”，经医保支付报销后每支价格约千元，
不少患者和家庭重新燃起希望。

除了让部分罕见病患者“用得起药”，
解决用药难、缺少药等难题，有关部门和
社会各界也一直在行动。

阵发性睡眠性血红蛋白尿症（PNH），
一种被称为“超级罕见病”的后天获得性
溶血性疾病，让患者饱受反复溶血、血红
蛋白尿、肾功能损害等并发症折磨。

2021 年 3 月，一位 PNH 患者遭遇断
药，怀着一线希望，她向中国罕见病联盟
发起求助。

无先例可循、无细则可依，中国罕见
病联盟、北京协和医院、国家药监局及药
企共同“组队”，为实现“同情用药”奔走
忙碌。80余天后，从瑞士引进的新药成功
落地北京协和医院，患者获得新生。

不止是“同情用药”，有关部门和医疗
机构无缝衔接，对罕见病治疗药品实施优
先审评审批，为部分“断供”的罕见病急
需药物开辟绿色通道，米托坦、拉罗尼
酶、氯苯唑酸等越来越多“孤儿药”被引
进，解罕见病患者燃眉之急。

一些企业在相关部门支持下，设立罕
见病患者关爱中心，为罕见病患者提供药
品供应保障、健康管理与用药咨询、慈善
赠药、医疗保险结算等全流程一站式专业
化药事服务。

“让罕见病患者有药可用，已经从共
识转化为密集行动。”中国罕见病联盟执行
理事长李林康说。

为加强罕见病药物研发，《医药工业发
展规划指南》《“十四五”医药工业发展规
划》等一系列文件密集出台，引导企业加
强研发治疗罕见病特效药物；北京儿童医

院等医疗和科研机构对罕见病用药的研发
和评价作出相应布局……

走小步不停步！用药保障的每一次推
进，规范诊疗能力的每一步提升，都为患
者打开一道“希望之门”。

组建全国罕见病诊疗协作网，建立国
家罕见病多学科诊疗平台，不断缩短患者
平均确诊时间；发布两批罕见病目录，收
录207种罕见病；新版国家质控工作改进
目标涉及罕见病等专业；支持中医药参与
罕见病防治；成立中华医学会罕见病分会
……

“呵护好罕见病患者的‘生命线’，是
我们必须啃下的‘硬骨头’。”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，只有跑得再快一点，为疾病的
突破多添一份力、多加一把油，才能让医
学之光照亮罕见病患者生的希望，让生命
之花绽放绚丽色彩。

对每一个小群体都要关爱、都不能放
弃。这是健康中国建设的题中应有之
义，也是温暖民生、彰显社会公平的生
动写照。

走小步不停步！用药保障的每一次推进，规范诊疗能力的每一步提升，都为患者打开一道“希望之门”

超80种罕见病用药进医保
新华社记者 李恒 田晓航 徐鹏航

生活百态

三餐四季

健康科普

嘉兴的食用蜗牛产量占到全国的70%，
衢州的鱼子酱出口量占全国总出口量的近七
成，全球三分之一的鱼子酱都来自衢州，全
国最大的藏红花生产基地竟是上海崇明……

文旅热引起的各地互赠特产，让“隐藏
款特产”在这个新年成为爆梗。所谓“隐藏
款特产”，不同于被熟知的“无锡水蜜桃”

“阳澄湖大闸蟹”等传统土特产，而是被不
少网友善意调侃称“我的家乡特产就是特地
瞒着我产”、依靠新技术近年才爆发的特产。

根据 2023 年 《淘宝隐藏土特产报告》，
长三角依靠强大的技术赋能，拥有的“隐藏
款特产”数量位列全国前列。

高端药材产自长三角
崇明的藏红花、南通的灵芝……这些高

端药材竟然都是长三角的隐藏土特产。
崇明藏红花的种植历史已有30多年，在

如今竞争激烈的藏红花市场里，崇明藏红花
有非常独特的竞争优势，那就是品质更高、
更适合作为药用。有专业测定数据显示，崇
明出产的藏红花西红花苷含量能达到35%，
而伊朗出产的藏红花西红花苷含量约为
20%。因此，崇明藏红花的市价一般为 50
元一克，相对价格较高，几乎是进口藏红花
的两倍。

与崇明藏红花类似，南通也是靠着种植
和加工技术的创新升级，逐步成为全国最大

的灵芝种植和开发基地之一。
20 世纪 90 年代，当地企业安惠在其他

菌种场忙着种植的时候，就提前布局与制药
企业的合作，从栽培向深加工转型，不断提
升加工技术研发，最终成为产业里举足轻重
的龙头企业。

这些地区的土特产发展历程，体现出长
三角长期以来对农业技术创新的独特重视，
让高端药材不再受限于自然环境，借助种植
和加工技术的创新创造更大的价值。

安徽、浙江盛产高端食材
蜗牛、鱼子酱、鹅肝，没想到这些高端

食材也来自长三角。
而且，不少地区还是全国的龙头产地。

嘉兴的食用蜗牛产量占到全国的70%，衢州
的鱼子酱出口量占全国总出口量的近七成，
全球三分之一的鱼子酱都来自衢州。

衢州鱼子酱已经成为中国鱼子酱的品质
代表。衢州市有一个占地七百余亩的鲟鱼养
殖基地，这里生产出来的鱼子酱需要经历16
道工序，然后在 48 小时内运抵世界各地，美
国、日本、法国、德国、俄罗斯等国家和地区都
有衢州鱼子酱的身影。2011年起德国最大的
航空公司——汉莎航空就一直使用来自衢州
的“卡露伽”鱼子酱。2022 年，衢州鱼子酱又
被端进了新加坡航空的头等舱。

近几年，随着生活水平的提高，鱼子酱在

中国越来越受欢迎。通过电商平台，去年钱塘
江源头的浙江衢州鲟龙水产食品科技开发有
限公司已经在国内市场销售了14吨鱼子酱。

和进口食材相比，“隐藏土特产”的价
格具有很高的性价比，以单克价格计算，进
口鱼子酱平均每克12.9元，国产鱼子酱平均
每克的价格为8.5元。以250g的鹅肝产品为
例，进口价格在218元，安徽六安的鹅肝就
比进口便宜了40%。因此也有网友调侃：不
是法国去不起，而是安徽更有性价比。

在推动这些高端食材加工基地规模化发
展的同时，也带动了周边的村民增收致富。

如六安的朗德鹅产业发展辐射带动当地
近8000人就业，从业人员年收入5万～8万
元，围绕鹅肝以及各种副产品的相关年产值
达到近20亿元。

制造业也有隐藏冠军
江苏上榜的隐藏土特产数量不少，既有

灵芝、何首乌等高端药材，也有罗氏虾、澳
龙、河豚等水产，还有贡菜、火龙果、黑莓
等蔬果。

不过，大部分农产品的产量在全国范围
内还没达到龙头的引领地位。江苏的产业隐
形冠军集中在制造业领域。

如常熟拥有全国最大的羽绒服产业带，
全国60%的防寒服都出自这里。波司登是常
熟羽绒服最知名的品牌，整个常熟共有

4000多家纺织服装企业，35个专业交易市
场，是全国最大的羽绒服产业带。进出口额
更是高达 16 亿美元，货物运输量近百万
吨，日资金流量超过20亿元。

丹阳则是世界上最大的眼镜镜片生产基
地，年产镜片近4亿副，相当于每分钟生产
742副。这个产量占到全国镜片生产总量的
75%、世界总量的50%。

江苏泰兴黄桥古镇，生产了全国 70%、
全球30%的提琴，是全球最大的提琴生产基
地。还有南通海门家纺床品占据全国市场的
50%，扬州杭集镇承包了全国 80%、全球
40%的牙刷，等等。

不管是农产品、食品还是各式各样的商
品，长三角几乎都不落下风。这背后，离不开
这个地区强大的产业链和制造能力、有购买
力的消费市场、不断创新的技术和生意模式。

长三角“隐藏款特产”竟有这么多
解放日报记者 何书瑶

少荤多素是保持健康的手段之一,对女性尤其有益。
《美国临床营养学杂志》刊登的一项新研究发现,女性摄入
更多植物蛋白有助于降低慢性病发病率,日后整体健康水
平也更高。

美国农业部人类营养衰老研究中心研究员、塔夫茨大
学医学院教授安德烈斯·科拉特博士及其研究小组整理前
瞻性护士健康研究(NHS)项目的数据,纳入48762名38～
59岁的女性参试者为研究对象,以评估膳食中蛋白质摄入
量对健康衰老的长期作用。研究者通过食物频率问卷调查
了参试者2014～2016年间总蛋白质、动物蛋白质、乳制品
蛋白质和植物蛋白质的摄入量,并将“健康衰老”定义为没
有11种主要慢性病、心理状况良好、认知或身体功能无损
害。在将参试者的生活方式及人口统计学因素纳入考量范
畴后,分析结果发现,与蛋白质摄入较少的女性相比,通过
水果、蔬菜、面包、麦片、坚果、豆类、花生酱和面食等食物摄
入更多蛋白质的女性,罹患心脏病、癌症和糖尿病的几率更
低,认知和心理健康水平下降的风险也显著降低,她们健康
度过晚年的可能性增加了46%。而那些摄入更多动物蛋白
质(如,牛肉、鸡肉、鱼、海鲜和奶酪等)的参试者,随着年龄
增大,保持健康的可能性将降低6%。

新研究结果表明,中年期摄入蛋白质与促进老年期健
康密切相关。中年时从植物来源获取大部分蛋白质,再加
上少量动物蛋白,更益于保证身体健康。因为植物蛋白对
降低坏胆固醇、血压等有益,动物蛋白摄入太多则会增加癌
症等的风险。

女性多吃植物蛋白少得病
 陈林烽

一年之计在于春，春天是万物复苏的季节，也是人体
阳气生发的开始。《黄帝内经》 中将养分为五种，即养
生、养长、养化、养收、养藏，春季便是“养生”的阶
段，如果做不好养生，长、化、收、藏将变为空谈。中医
认为，“头为诸阳之汇”，养生应从“头”做起。

勤梳头。人体的十二条经脉都汇聚头部，起到运行气
血、濡养全身、抗御外邪、沟通表里的作用。因此，疏通
头部经络能起到疏通机体百脉的作用。“勤梳头”，便是春
季养生最适宜做、也最容易做的一件事。梳头有一些讲
究，应全头梳，不论头中间还是两侧，都应该从额头发际
一直梳到颈后发根处。每个部位梳 50 次以上方有功效，
时间以早晨最佳，因为早晨是人体阳气升发之时。

动五官。五脏与五官五窍之间的生理、病理关系早在
《黄帝内经》中就有详细论述，《灵枢·五阅五使》更明确
了五脏与五官的关系，其云：“鼻者，肺之官也;目者，肝
之官也;口唇者，脾之官也;舌者，心之官也;耳者，肾之
官也。”病理上，五脏病变可直接影响五官功能，并体现
在官窍上。从养生角度，五官和五脏相表里，通过拉伸五
官，可起到调节五脏的功能。具体来说，就是揪揪耳朵养
肾脏，捂嘴弄舌养心脏，瞠目揪睑(双眼睁开，双手拇指
和食指分别轻捏两侧上眼睑，吸气时轻轻提起，呼气时放
松)养肝脏，咧嘴伸颔养脾胃，鼻翼纷飞(吸气时，两侧鼻
翼张开，轻轻按压鼻翼后呼气)养肺脏。

按穴位。春季是脑血管疾病的高发时期，因为春为生
发，生发太过会出现脑出血或脑缺血的问题。因此，凡事
皆需顺应自然，过度消耗自身，只会招来疾病。适当按摩
头部的穴位和五官，可预防脑血管疾病。头部是人体的最
高点，头疾唯风能直达巅顶，防风邪的主要穴位就是风池
穴，日常可经常按摩。同时，后颈部是人体的发热中枢，
按摩后颈部可预防感冒。此外，适宜进行的头部锻炼还包
括浴头(两手掌心按住前额，稍用力擦到下额部，再翻向
头后两耳上，轻轻擦过头顶，还复到前额)，浴眼(双手握
拳，两拇指弯曲，用拇指背分别摩擦两上眼睑)，浴鼻(冷
水洗鼻)等。

春季养生从“头”做起
 席建元

3月3日，在位于韩国京畿道龙仁市的爱宝乐园，饲养
员为大熊猫“福宝”准备美食。当日是大熊猫“福宝”在返
回中国前与韩国公众见面的最后一天，爱宝乐园为“福宝”
准备了美味的食物，许多韩国民众慕名而来为“福宝”送
行。 （新华社记者 姚琪琳 摄）

3月3日，是旅韩大熊猫“福宝”与公众见面的最后一
天。排队6小时，只为再与它见一面，韩国民众通过各种形
式，表达对“福宝”的不舍之情。

为了在“福宝”离开前再见一面，从3日凌晨开始，京
畿道龙仁市的三星爱宝乐园就聚集了来自韩国全国各地的游
客。尽管室外温度很低，园内排队等待计时牌上的时间一度
超过 6 个小时，且由于人数众多，观览时间最多仅有 5 分
钟，依然阻挡不住“福宝迷”们的热情。

在与“福宝”道别后，参观民众还在园方专门准备的留
言板上，为它送上了美好祝福。同时，大量不能前往乐园的
韩国网友也在线上关注着“福宝”。有韩国网友留言写道：

“福宝好可爱！”“我爱你，福宝！我不会忘记你的。”
按计划，“福宝”将在4月初返回中国四川省。其实，最舍

不得“福宝”的，是它的饲养员姜爷爷和宋爷爷。看着对“福
宝”依依不舍的游客们，姜爷爷和宋爷爷也流下了眼泪。

姜爷爷安慰现场的“福宝迷”说：“我们会好好照顾福
宝，让它顺利回到中国”，他还伤感地表示：“(现在哭的话)
30天后还要哭啊。”宋爷爷也流下眼泪，他说：“大家比我
早一点和福宝分别，一个月后我也会有这种感受。”

福宝出生于2020年7月20日，它的父母是2016年3月
作为中韩友谊象征的大熊猫“爱宝”和“乐宝”。“福宝”在
当地拥有“龙仁福氏”“福公主”“福墩墩”等多个昵称。

韩联社报道指出，自2021年1月4日起，“福宝”共与
访客们度过了1100多个日夜。

爱宝乐园介绍称，从2021年1月至2024年2月，爱宝
乐园熊猫乐园的访客共达540万人，周边产品销量达270万
件。爱宝乐园在社交平台YouTube官方频道的订阅人数已
超过127万人。

在此期间，“福宝”还获得了当地政府颁发的荣誉证
书。据韩媒 SBS 报道，韩国京畿道龙仁市在 2024 年 2 月 8
日向“福宝”颁发了一份特例荣誉市民证书，证书由竹子制
作，上面写着：“2020 年 7 月在龙仁市出生的超级明星福
宝，给全体国民带来了幸福感。为了珍藏‘福宝’与龙仁市
结下的缘分，特颁发此证。”

“福宝”在 2024 年 7 月将年满 4 岁。根据 《濒危野生
动植物种国际贸易公约》规定，中国向外国赠送的大熊猫须
在其四周岁之前回国。

中国外交部发言人汪文斌1月表示，熊猫“福宝”自出
生以来深受韩国民众的喜爱，为增进中韩人民友好感情发挥
了积极作用。 （中新网）

“福宝”即将回到中国
韩国民众排队送别

母亲是四川人，烧得一手好菜。母亲
在吃的方面很讲究，菜品不仅要色香味
俱全，摆盘精致，还要推陈出新。在瞬息
万变的今天，学习一道新菜并不难，网
络、电视等途径都可以轻松学习，母亲却
靠自己多年下厨不断积累经验。每次我
们去饭店吃饭，她总会学习一两道菜，回
到家慢慢摸索菜的做法、摆盘、口感，不
断尝试和改进。

母亲的拿手菜中，我最喜欢吃糖醋
鲤鱼。一条新鲜的鲤鱼清洗处理完毕后，
母亲将鱼涂抹上佐料腌制几分钟，顺着
锅边将鲤鱼放入油锅，在高温的环境下，
鲤鱼渐渐变成了金黄色。几分钟后，母亲
将鱼捞出放在椭圆形的白盘正中。接下
来就是熬制汤汁了，关键的酸甜汤汁是

母亲自己熬制的。汤汁在母亲的掌控中
慢慢变得浓稠，待到快出锅时，往里面放
入彩椒丝和白葱丝，趁着热气腾腾，将汤
汁从鱼头浇到鱼尾，糖醋鲤鱼就大功告
成了。金黄的鲤鱼配上彩椒丝，盘底清亮
的汤汁，外观精致，鱼肉外酥内滑，加上
酸甜的汤汁提味，简直美味。逢年过节，
母亲总会做这道糖醋鲤鱼。这道菜往往
是最后装盘上桌的，尽管大家已经吃得
很饱了，但当母亲的拿手好菜——糖醋
鲤鱼一上桌，大家还会很期待地享用，之
后便是大大的满足和满桌的赞誉。

记得爷爷60岁过寿时，母亲作为主
厨，加上叔叔婶婶帮忙打下手，一天的时
间内就操办了十几桌的酒席。每逢过年，
母亲觉得要在家吃饭才热闹，才有过年

团聚的意味。所以总是邀请亲朋好友来
家相聚过节。在这一天中，母亲一般都要
张罗七八桌过年的待客饭菜。从冷盘到
热菜，再到热汤，荤素搭配，母亲总能让
每一位客人都吃得舒心和满足。

现在的我外出求学，常常不在家，每
次回家，我总是会待在母亲身边，跟着她
忙前忙后，尽管只是做些杂事，心里头也
是美滋滋的。虽然母亲看上去很年轻，可
是她那双手显得很苍老，岁月在她的手
上留下痕迹。每当我握紧母亲的手，都感
到很踏实。

母亲做的菜，不仅仅是一道美味佳
肴，还寄托着母亲对我满满的关怀。我对
菜肴的喜爱，就像我对母亲的感情，恒久
而平淡。

一道家常菜
 郭娇

油菜花开 新华社记者 唐奕 摄


