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星期五 农历八月初五

山东省老龄工作委员会 指导

9月24日下午，青岛市市北区海
悦生活文化中心会议室，“孝善齐
鲁 智享银龄”智慧助老活动暨智能
手机应用培训班开课。老人学习热
情高涨，活动报名火爆，不少人甘愿

“站票”听课。课程采用“线下授课+线
上直播”双模式，从基础到进阶全覆
盖。现场还有本报志愿者贴心服务。

随着信息技术的发展，部分老人
面临“数字困境”，此次活动旨在破解
难题，让老人共享数字红利，后续还将
在多地陆续开展至10月底。

记者 尚美玉 臧硕 薛予岑

“孝善齐鲁 智享银龄”
助力老年人跨越“数字鸿沟”

据新华社电 9 月 20 日至

21日，2025年中国罕见病大会在

京举行。大会传递的数据温暖

且令人振奋：目前全国罕见病

诊疗协作网医院达 419 家，罕

见病直报系统现有626 家医院

参加登记，罕见病目录扩展至

207种病种，已有约100种罕见

病用药被纳入国家医保药品目

录。最新数据显示，国家医保

药品目录内罕见病用药覆盖42

个罕见疾病种类。2024年医保

基金为协议期内罕见病药品支

付86亿元，约占协议期药品总

支付的7.7％。

北京协和医院院长、中华

医学会罕见病分会主任委员张

抒扬分享了这样一个案例：几

十年前，一位家族性高胆固醇

血症患者，因无药可治在手术

中不幸离世。目前相关药物不

仅研发上市，还纳入医保，可用

于多种血脂异常患者。

“一个罕见病的突破，受益的

往往是整个大病群体。”张抒扬

说，罕见病诊疗看似是“小众需

求”，实则是衡量医疗进步、社会

文明的重要标尺，既守护了个体

的生命尊严，也推动着医学、社会

向更精准、更公平的方向发展。

“罕见病不仅是一个医学难题，更

是一个社会命题。”中国罕见病

联盟执行理事长李林康说，我们

将持续推动多方协作、跨界融

合，让科技之光照亮“罕见”的角

落，为更多生命保驾护航。

让“罕见”都被看见

我国已有约100种罕见病用药进医保
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