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杜麗群：讓罕見病「用藥可及」
倡建用藥成本補償機制及系統性支持網絡

年初的一個夜晚，全國政協委員、廣

西南寧市第四人民醫院艾滋病科護士長

杜麗群收到了DMD患兒家長蘇文曦的消

息：孩子新藥臨床試驗進展順利。她在

筆記本裏，記錄下這個令人鼓舞的消

息。

DMD是一種遺傳性神經肌肉罕見病，

尚無根治辦法，患者需要使用激素藥物

控制病情進展。2024年12月，伐莫洛

龍口服混懸液在我國獲批上市，為患者

提供了新的治療選擇。

「十四五」期間，我國獲批上市的罕

見病藥物穩步增加，總量達160餘種。

作為一名多年為罕見病群體用藥問題

持續奔走的政協委員，杜麗群的筆記本

裏，記錄着罕見病患者家庭的艱難與期

盼，更顯見今個任期以來，罕見病用藥

保障從「紙面紅利」走向「真實可及」

的加速蛻變。

●香港文匯報記者 曾萍 兩會報道

全國兩會今日起召開，代表委員共赴「春天的盛會」。

從2023年換屆履新起算，本屆代表委員任期已過半。在這一

節點上，香港文匯報採訪首位盲人全國人大代表王永澄和為罕

見病群體奔走的「白衣天使」杜麗群委員，分享三年來在履職

一線的心路歷程和點滴收穫。

建真言、謀良策、出實招，他們通過一條條意見建議推動一

件件民生實事落地開花、造福百姓的同時，亦生動彰顯着全過

程人民民主「最廣泛、最真實、最管用」的鮮明特質。
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隨着 2025 年「十四
五」順利收官，中國罕

見病保障已從「有沒有藥」的基礎階段，邁向
「用得上、用得起藥」的深化新階段。隨着杜
麗群的履職進入本屆任期的後半程，面對全國
2,000多萬罕見病患者的期盼，她的目光越發明
晰：聚焦罕見病防治、特殊群體健康保障等領
域尚存的堵點難點，以制度建設補齊民生短
板，讓健康保障的陽光照亮每一個角落。

在杜麗群看來，「十五五」期間罕見病保障
的核心命題，是打通政策落地的「毛細血
管」。當前國家醫保談判藥品目錄持續擴容，
越來越多罕見病用藥被納入醫保，政策紅利持
續釋放，但從政策出台到惠及患者，仍面臨諸
多梗阻：醫院採購積極性不足、藥品配送網絡
不完善、基層診療能力薄弱、患者支付壓力尚
存，每一個環節的卡點，都可能讓患者面臨
「有藥名、無藥治」的困境。「就像水流到了
村口，卻進不了家門。」杜麗群常用這個比喻
來形容當下的困境。

完善特教銜接等社會支持路徑
杜麗群提出，未來五年需持續推動罕見病多層

次保障體系建設，構建覆蓋篩查、診斷、治療、
康復、照護的全生命周期支持體系。一方面要探
索多元化籌資機制，在基本醫保之外，試點設立
省級罕見病專項基金，鼓勵商業保險開發適配罕
見病的普惠型產品，引導慈善組織參與費用共
付，多渠道降低患者用藥負擔；另一方面要完善
配套支持，在「十五五」規劃中明確罕見病家庭
的社會支持路徑，覆蓋特殊教育銜接、就業援
助、心理干預等非醫療維度，推動罕見病保障從
「病有所醫」向「人有所依」躍升。

「健康中國，一個都不能少。」這句貫穿杜
麗群履職生涯的初心，既是她多年來為特殊群
體奔走的堅守，更是其在本屆履職後半程，為
「十五五」罕見病防治工作精準建言、持續發
力的不竭動力。
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37頁手寫筆記記錄患者困境
作為一名白衣天使，杜麗群的關注始於一個
細節。2019年一次查房時，一位肺癌患者攥着
皺巴巴的藥費單問她：「大夫，這藥太貴了，
我想隔一天吃一次……」那一刻，消毒水的氣
味彷彿摻進了苦澀。杜麗群轉身走進藥房，在
堆積如山的進貨台賬裏翻找線索，發現同一廠
家的抗生素，通過不同流通渠道價差竟高達
40%。她拉着20多位患者開座談會，記錄下厚

厚一沓「吃不起藥」的故事。37頁的手寫調研
筆記中，不僅記着藥價漲幅曲線，還粘着患者
們撕下來的藥盒標籤，每個標籤都有她用紅筆
標註的家庭故事。

政策推進加快 目錄罕見病藥超百種
這份執着，讓她的關注點從藥品價格延伸
到更廣闊的領域。2022年全國兩會前夕，她
將一個罕見病藥盒帶到了北京。這個看似微
小的舉動背後，是一個群體的沉重現實：中
國現有各類罕見病患者達2,000多萬人，每年
新增患者超20萬人，可全世界上市的罕見病
治療藥物僅有800多種，95%以上的罕見病無
藥可用。
2023年連任全國政協委員後，杜麗群持續為
罕見病發聲，她告訴香港文匯報記者，本屆任
期以來，她明顯感受到政策推進的速度更快
了：覆蓋11.5億人口的罕見病直報系統已登記
病例164萬例，包含253個研究隊列、9萬餘個
病例的中國國家罕見病註冊系統已建成，2025
年底發布的新版醫保藥品目錄中罕見病用藥數

量超過100種、覆蓋病種超50種。「我感受到
大家的信心更足了。」杜麗群說。曾經壓在罕
見病患者身上的「診斷難、用藥難、保障難」
三座大山，正在一點一點被搬開。

「國談藥」降價為患兒帶來希望
本屆任期內的基層調研，也讓她清晰看到了

政策落地的堵點。今年初，她在基層調研中發
現，「國談藥」降價政策為罕見病患兒帶來了
希望。
所謂「國談藥」，即由國家醫療保障局組

織，通過與企業進行價格談判後納入醫保目錄
的藥品，多為專利藥、獨家品種或創新藥，談
判後藥品價格顯著降低，患者自付比例減少。
「通過國家醫保談判，多款罕見病特效藥價格
大幅下調，使原本遙不可及的治療方案變得觸
手可及，眾多患兒得以持續用藥、控制病情，
家庭也看到了長期治療的盼頭。這一舉措充分
彰顯了國家對罕見病群體的關懷，是民生保障
的重要進步。」
更進一步的調研中，她了解到，「醫院供藥

難」「患者負擔重」「用藥申報繁」的三重困
境，仍讓政策紅利難以充分釋放。廣西醫科大
學第一附屬醫院兒科副主任醫師鍾京梓的反映
更讓她揪心：罕見病就醫整體負擔沉重，部分
患兒連規律覆查和規範用藥都難以實現；更有
醫院坦言，每治療1例罕見病患者每年虧損達
1.8萬元，藥品定價低於運營成本，讓不少醫院
無奈暫停供藥，僅靠醫護人員的職業情懷勉強
維持。
「不能讓藥價成為壓垮生命的最後一根稻

草。」本屆履職半程的調研積累，讓杜麗群對
罕見病保障的思考愈發系統。如今站在本屆履
職後半程的起點，她的關注點也從單一藥品保
障，轉向構建系統性的罕見病支持網絡。眼
下，她正加緊整理一年多來罕見病調研紀錄，
計劃在今年兩會，提交探索建立用藥成本補償
機制、構建用藥供應保障網絡的建議，繼續為
讓罕見病不再「罕見」奔走。

●杜麗群（右二）到患者家了解護士上門服務。 香港文匯報廣西傳真
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▲杜麗群（中）在南
寧市第二婦幼保健院
調研。 網上圖片

◀2022年，杜麗群帶
着藥品參加兩會，分
享關於罕見病的調研
情況。 網上圖片
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香港文匯報訊（記者 劉凝哲 兩會報道）全國政協十
四屆四次會議3日舉行首場新聞發布會，大會發言人劉結
一表示，提案工作是人民政協的一項全局性工作，是人
民政協履職盡責的重要方式，是全過程人民民主的生動
實踐。2025年，全國政協在提高提案工作質量方面進行
有益探索和創新，在「提得好」「辦得好」和「督得
好」方面取得明顯成效。
劉結一表示，在「提得好」方面，全國政協提高政治站

位，加強理論武裝，優化知情明政安排，通過多種形式幫
助提案者及時準確了解情況，把握發展規律，圍繞「國之
大者」和民之關切，提出精準度和含金量高的提案。比
如，在全面深化改革領域，提出推動標準制度型開放、數
智科技人才一體化改革等提案；在培育新質生產力方面，
提出推動企業主導產學研深度融合、建設區域科技創新中
心、研發垂直類專業大模型等提案；結合紀念中國人民抗
日戰爭暨世界反法西斯戰爭勝利80周年，提出加強東北抗
聯革命文物保護利用、弘揚正確二戰史觀等提案。這些提
案反映情況準確、分析問題深入、提出建議扎實，被遴選

為全國政協2025年度好提案。
在「辦得好」方面，承辦單位高度重視提案辦理，積

極與委員開展協商交流，推動提案建議轉化為務實舉
措，增進決策的科學化和民主化。劉結一舉例說，針對
近些年社會上關注的青少年視力、體質等問題，全國政
協提出了關於提升兒童青少年體質健康水平的提案，立
案後交有關部門辦理，並被確定為重點提案。承辦單位
與提案者座談交流，多次溝通協商，在出台實施的學生
體質強健計劃「二十條」舉措中，充分吸納提案中的意
見建議。這件提案為推動五育並舉、融合育人發揮了積
極作用。
劉結一表示，在「督得好」方面，全國政協堅持主席

會議審定重點提案選題、主席會議成員牽頭督辦重點提
案、主席會議聽取年度重點提案督辦落實情況匯報的制
度機制。把提案督辦與協商議政活動、年度重點工作相
結合，通過視察調研、提案辦理協商會、走訪承辦單位
等方式，完成重點提案選題所涉及的300多件提案以及
700件其他提案的督辦工作，有效提升提案辦理質效。

香港文匯報訊（記者 劉凝哲 兩會報
道）「堅持人民政協為人民」是新時代
人民政協工作的根本價值取向。在全國
政協十四屆四次會議首場新聞發布會
上，大會發言人劉結一表示，委員履職
「服務為民」活動自2023年創設以來累
計開展活動1.5萬多項，去年開展6,000
餘項，廣大政協委員立足實際，發揮優
勢，深入基層群眾、界別群眾，積極宣
傳解讀黨和政府政策措施、凝聚界別群
眾共識、推動解決群眾急難愁盼問題，
為「大家」的蒸蒸日上、「小家」的熱
氣騰騰貢獻力量。
劉結一表示，委員履職「服務為民」
活動是十四屆全國政協踐行以人民為中
心的發展思想和「人民政協為人民」理
念的一項創新舉措。2025年，全國政協
健全制度機制，細化實施方案，加強服
務保障，委員履職「服務為民」活動持
續深化。委員們依託「科普萬里行」、

衞生「三下鄉」「送文化下基層」等活
動，走進農田牧區、廠礦車間，開展農
技培訓、荒漠化防治科普，幫助外貿企
業解決實際困難等；深入鄉村社區、高
原邊寨，培訓基層醫務人員、舉辦慢病
防治講座、開展兒童先心病篩查；積極
參加「政協委員情暖百家」「災後重建
志願服務活動」，走訪殘障人士、受災
群眾，幫助解決實際困難。
「政協委員履職『服務為民』與增進
人民群眾福祉同頻共振。」劉結一說，
2025年全國政協委員反映的社情民意信
息中，僅就業、社會保障、醫療衞生、
生育、教育、養老等領域的就有3,000多
篇，助推人民群眾最關心最直接最現實
利益問題的有效解決。劉結一表示，履
職「服務為民」永遠在路上，廣大委員
將繼續深入群眾，傾聽民聲、反映民
意、排憂解難、凝聚共識，把這項活動
做得更好、更實、更深入。

全國政協提案工作探索創新
「提得好」「辦得好」「督得好」成效明顯

委員履職「服務為民」
去年6000餘項活動排憂解難


