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申城!"种疾病纳入罕见病名录
所有治疗性诊疗项目和绝大部分药品已纳入医保

! ! ! !本报讯（首席记者 施捷）记者
从今天上午在儿童医院举行的本市
首届罕见病日宣传活动上获悉，!"
种疾病已纳入《上海市主要罕见病
名录（#$%"年版）》。入选病种基本
符合中国罕见病定义、具有明确诊
断的技术方法、具有一定疗效的干
预措施。
上海罕见病防治工作走在全国

前列。上世纪&$年代上海在全国率
先全覆盖开展了苯丙酮尿症新生儿
筛查，#$$'年又对先天性肾上腺皮
质增生症和葡萄糖"(磷酸脱氢酶

缺乏症进行全覆盖筛查。根据病种
和年龄分布，上海交通大学医学院
附属瑞金医院、新华医院和复旦大
学附属儿科医院成为本市罕见病定
点医院。
本市多方参与建立多渠道的罕

见病诊治保障机制，所有治疗性诊
疗项目和绝大部分药品已纳入基本

医疗保障范围，仅有少部分罕见病
的有效治疗药品 !如治疗戈谢氏病

的药品"尚未纳入医保报销范围。市
少儿住院互助基金、市慈善基金会
对 $(%&岁本市户籍苯丙酮尿症患
儿每月补助 !$$元，用于购买特殊
奶粉；#$%%年，本市将罕见病特异
性药物纳入少儿住院互助基金支付

范围，#$%#年起对戈谢病、法布雷
病、庞贝病、黏多糖贮积症等 )种罕
见病儿童每年给予不超过 #$万元
的救助。#$%!年，在市卫生计生委
支持下本市相关医疗机构对平山
病、原发性肥大性骨关节病、白塞病
等 *种罕见病开展联合攻关，探索
治疗新方法和新技术。
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! ! ! !罕见病即患病率低于 !"

#$$$$$ 或新生儿发病率低于

!%!&&&&的疾病# 目前国际较

为公认的罕见病已近 '&&&种#

罕见病主要涉及儿科$医

学遗传科$儿童内分泌科$神经

内科$骨科等专业#约有 ($)的

罕见病由基因缺陷导致% 仅有

不到 #)的罕见病能有效干预

或治疗# 每年 *月的最后一天

是国际罕见病宣传日#
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! ! ! !老实说% 两年

前第一次在太仓看

完沪剧&邓世昌'的

彩排后%是摇着头$

一路和同行者数着 (雷点) 回上海

的# 这两年里看着&邓世昌'一稿一

稿地改%渐渐成了气候%又一次验证

了戏是改出来的这一说法#

早些年上海京剧院说起几部成

功的新编戏时%总喜欢用一句(七稿

八稿%没完没了)来总结创作过程#

现在的新编戏%由于要凑着名编剧$

名导演们的档期% 有不少在首演时

还比较粗糙%甚至像&邓世昌'这样%

首次亮相之后批评声不少# 在这种

情况下是否能正确判断这个戏的

(底子)如何$值不值得花力气去改%

对于院团来讲是个眼光问题% 而能

不能下决心(七稿八稿)地去改%则

是毅力问题#

从这方面来说%上海沪剧院的领

导和&邓世昌'的主创团队经受住了

考验% 在一片不看好的议论声中%一

稿一稿地修改%看似小修小改%戏却

一步步走向成熟#茅善玉说*(我们这

个打磨不是一般的打磨% 我们叫精

磨%就是精心的再磨砺# 因为一部戏

需要这个过程%不管你们提了什么样

的意见% 对我们来说都值得去思考%

都是宝贵的# )这种精神难能可贵#
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! ! ! !本报讯（记者 宋宁华）随着“米老鼠”的脚步越
来越近，迪士尼周边环境综合治理力度也加速发力。
今天上午，数台挖土机轰鸣作业，浦东新区张江镇川

杨河规划绿化带生态环境综合治理行动正式开启，
%-%万平方米违建开拆，标志着迪士尼周边区域环境
综合治理“第一枪”打响。$相关报道见 $+版!焦点%


