
生活·休闲 52024年12月12日 星期四责任编辑：李晓露 责任校对：咸军

◆健康科普

这是又一次对我国罕见病患者“药篮
子”的全面升级——

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。

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。

不忽视小群体！我国超90种罕见病用药进医保
新华社记者 李恒 徐鹏航

冬季气温低，呼吸道疾病易发。专家提示，公众在
保持良好的个人卫生习惯时，对于有疫苗可预防的呼吸
道传染病，应尽早按照接种程序接种疫苗，儿童、老年
人和有慢性基础性疾病的人群尤其应注意疫苗接种。

中国疾病预防控制中心研究员王丽萍介绍，根据全
国呼吸道哨点监测第47周的监测结果显示，目前急性
呼吸道传染病总体仍处于相对低的流行水平，但呈现上
升趋势，主要是体现在0至14岁年龄段的人群发病病
例有所增加。

王丽萍介绍，从监测数据来看，在0至4岁的门急
诊流感样病例和呼吸道感染住院病例中，常见检出阳性
的病原体是鼻病毒、肺炎支原体、副流感病毒、腺病毒
和呼吸道合胞病毒等；5至14岁门急诊流感样病例和呼
吸道感染住院病例病原体主要是鼻病毒、肺炎支原体、
流感病毒和副流感病毒等。

“大雪节气过后，气温显著下降，雨雪会增多，流
感病毒、肺炎支原体、呼吸道合胞病毒引起的呼吸道传
染病感染风险也会上升。”王丽萍表示。

如何预防呼吸道疾病？中国疾病预防控制中心研究
员常昭瑞建议，勤洗手，咳嗽和打喷嚏时要用纸巾或肘
部遮住口鼻。同时，保持居住和工作环境清洁与通风，
通过合理饮食、适量运动和充足睡眠来增强体质。

“一老一小”的健康备受关注。中国疾病预防控
制中心研究员彭质斌特别提醒，儿童免疫系统还不健
全，老年人通常免疫功能相对较弱，在保持良好的个
人卫生习惯、注重环境清洁卫生等基础上，还需尽早
做好疫苗接种。呼吸道传染病高发季节，儿童、老年
人应尽量避免前往环境密闭、人员密集场所，一旦出
现病症，要及时就诊，遵照医嘱进行治疗。

（新华社记者 李恒）

专家支招
冬季呼吸道疾病防治

入冬后降温期，多地呼吸道疾病高发。为更好保障
儿童健康，儿科专家给出了详细的家庭用药指导。

天津市儿童医院呼吸科主任医师徐勇胜表示，儿童
出现呼吸道感染后，用药应坚持“四个正确”原则：一
是正确的药物，给药前仔细核对药品名称，确认所用药
物无误；二是正确的剂量，给药前严格遵医嘱确认给药
剂量，给药剂量不足或超剂量都是错误的；三是正确的
给药时间，正确时间给药可提高药物疗效，减少不良反
应，对给药间隔有要求的药物，尽量不偏离要求给药时
间半小时以上；四是正确的给药途径，药物必须经过正
确方式进入人体才能发挥作用，外用药物切勿口服。

徐勇胜介绍，儿童出现呼吸道感染后，可能会用到
不同品种的药物，如抗菌药物、抗病毒药物、解热镇痛
药物、止咳祛痰药物、雾化吸入药物、中成药等，家长
在给孩子用药时务必遵循医嘱，最好首选儿童专用药。

医生特别提示，儿童呼吸道感染后，抗菌药物的使
用需经医师综合评估。家长因担心药物不良反应拒绝使
用抗菌药物或认为抗菌药物是“万能药”的观点，都是
错误的。而在中成药的使用中，应特别注意遵循医嘱，
注意药物间的相互作用，并观察孩子对药物的反应。

对于不少家长关注的雾化治疗，徐勇胜介绍，雾
化治疗前 30 分钟应避免过度进食，激素类药物使用
前不要涂抹油性面霜。儿童宜选择坐位进行雾化吸入
治疗，对不能采取坐位者，应抬高其头部并与胸部呈
30度，婴幼儿可半坐卧位。雾化结束后要及时清洁面
部，以除去附着在面部的药物。

（新华社记者 张建新 白佳丽）

呼吸道疾病高发期
儿科专家给出家庭用药指导

◆星空有约

进入12月，天空迎来了一年中亮星最“热闹”的季节。争相
辉映的繁星“镶嵌”冬季天幕上，吸引星空爱好者们不惧严寒凝
神仰望。

“一年里，冬季是肉眼可见亮星最多的季节。夜空中肉眼可
见的最亮恒星是天狼星，视星等为-1.46等，位于大犬座。”中国
科学院紫金山天文台科普主管王科超说。以12月上旬的北京
为例，晚上9点左右，天狼星从天空东南方升起，整夜可见。

冬季星空，还有机会看到夜空中肉眼可见的第二亮恒星老
人星。王科超介绍，虽然老人星很亮，但由于它的赤纬很低，因
而属于“地区限定款”，大多数北方观察者看不见它。对南方公
众而言，当天狼星位于天空正南方时，可以在它的下方尝试寻找
老人星。

冬季众多的亮星还会组成该季的代表性图案。由天狼星、
小犬座南河三及猎户座参宿四组成的“冬季大三角”是代表图案
之一，位于天球的赤道附近，几乎整个北半球都可见到。其中，
南河三是夜空中肉眼可见的第八亮恒星，参宿四的亮度也位居
前十。

“冬季大钻石”则是冬季星空另一代表性图案，它是由天狼星、
南河三、猎户座的参宿七、金牛座的毕宿五、御夫座的五车二、双子
座的北河三连成一个不太规则的六边形。12月上旬天黑后不久，
这些璀璨的星空图案便闪耀在东方的天宇，整夜可见。

不仅恒星闪耀，行星也加入冬季星空的“舞台”，让冬季星空
更加璀璨。其中，木星位于金牛座，与毕宿五相距不远，火星则
位于巨蟹座，与北河三相距不远。

此外，“隐藏”了很长一段时间的金星，也以明亮耀眼的姿态
在冬季夜幕中“复出”。王科超解释说，金星是地内行星，总是在
太阳的周围，与太阳的最大角距离不超过48度，当金星位于太
阳东边时，在黄昏后可见于天空西方，被称为昏星，也叫长庚星；
位于太阳西边时，在黎明前可见于天空东方，被称为晨星，也叫
启明星。 （新华社记者 王珏玢 邱冰清）

冬季天空亮星最多

包括美国大都会艺术博物馆、法国吉美
博物馆在内，来自国外21家顶级博物馆和国
内 17 家头部博物馆的馆长及代表 12 月 3 日
至 4 日汇聚上海，参加在上海博物馆东馆举
办的 M20+全球顶尖博物馆大会，共论古老
博物馆如何创新求变。

“快速的技术变化正在世界发生。我们
需要想想，如何影响更年轻的受众，如何把艺
术和故事更好地传递给全球观众？”美国大都
会艺术博物馆首席运营官、首席财务官兼财
资主管詹姆森·凯莱赫说。

她 介 绍 说 ，大 都 会 博 物 馆 变“ 年 轻
了”——访客的平均年龄已从42岁降到了37
岁。该馆10年内还将投入15亿美元升级设
施和服务，更好地吸引年轻家庭和国际访客。

故宫博物院常务副院长娄玮说，故宫博
物院近年来创新求变的关键词之一是“跨界
破圈”。

纪录片《我在故宫修文物》《紫禁城》，综
艺节目《国家宝藏》《上新了·故宫》，舞台剧

《只此青绿》……近年来，故宫博物院与社会
机构广泛跨界合作，打造“顶流”文艺作品，把
丰厚的文化资源转化为更丰富、更立体的形
象分享给公众。

“很多博物馆都会面临这样的问题——
空间已用完，需要再去寻找新的空间、新的机

遇。”英国维多利亚与艾尔伯特博物馆副馆长
兼首席运营官蒂姆·里夫分享说，城市更新的
浪潮为古老博物馆带来“重生”的机会。

利用伦敦奥运会留下的场馆，英国维多

利亚与艾尔伯特博物馆正在打造一个新的世
界级的博物馆，未来还会推出全天候开放的
博物馆360度全景游览项目。

作为M20+全球顶尖博物馆大会今年的

“东道主”，上海博物馆馆长褚晓波分享了上
博的“变与不变”。他感叹，近年来中国的博
物馆事业发展速度太快了，“很多博物馆这几
年都是‘风生水起’，观众年龄越来越年轻
化。上海博物馆今年接待观众总数逾600万
人次，创历史新高。”

在褚晓波看来，古老博物馆在当下已经
拥有了“澎湃的文化力量”。上博举办的古埃
及文明大展放出了很多“脑洞大开”的新招
——推出“上博号”古埃及主题游船、上博观
展巴士、“博物馆奇喵夜”带猫观展活动，4个
月来已吸引百万观众购票“打卡”，文创销售
逾1.5亿元人民币。

随着全球顶尖博物馆大会举办，建成不
久的上海博物馆东馆也宣布全面开放。褚晓
波说，到 2030 年左右，上博将建成新型博物
馆集群，以本馆、东馆、北馆三馆组成“3+X”
格局，预计届时总建筑面积将超过20万平方
米、年观众接待量可达千万人次。

“我们尝试让博物馆拥有更多‘打开方
式’，也渴望站得更高，看得更远更广，推动人
类文明互鉴，让世界文明的百花园姹紫嫣红、
生机盎然。”褚晓波说，上博未来将加强外国
文物艺术品的征集，展示全世界不同文明和
不同地域的艺术品，此外还将大力推动海外
联合考古。

全球顶尖博物馆馆长云集上海 古老博物馆如何“变变变”
新华社记者 孙丽萍

12月9日在哈尔滨太阳岛风景区正门广场拍摄的大雪人（无人机照片）。12月8日，哈尔滨今冬第一个大雪人“雪人先生”在太阳岛
风景区落成。大雪人高20米，用雪量4000立方米。 (新华社 王松 摄）雪人微笑亮相

M20+全球顶尖博物馆大会在上海举办。


