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再创新高！日前公布的新版医保药品

目录中，罕见病用药数量超过100种、覆盖

病种超50种，为更多患者点亮希望。

2025 年 5 月，我国首个获批用于朗格

汉斯细胞组织细胞增生症的药物芦沃美替

尼片上市，但每月高达约1.7万元的治疗费

用，有能力承担的患者寥寥无几。

“芦沃美替尼片被纳入新版国家医保

药品目录，医保加速入场，将为患者抢出更

多生存与康复的机会。”北京协和医院血液

科主任李剑说。

芦沃美替尼片进医保，意义不止于

此。除了可治疗朗格汉斯细胞组织细胞增

生症，它还适用于丛状神经纤维瘤的Ⅰ型

神经纤维瘤病儿童及青少年患者。

此前，医保中已有丛状神经纤维瘤的

Ⅰ型神经纤维瘤病用药司美替尼，但仅覆

盖 3 岁及以上患儿，芦沃美替尼片则可用

于2岁及以上患儿。

从3岁到2岁，看似微小的年龄突破，

背后是医保对每个生命的守护。

目前，医保用药覆盖罕见病病种已超

过50种，但相较于罕见病目录中207个病

种，仍有缺口。这其中，既因为有些罕见病

未被攻克、无药可用，也因为有些罕见病药

物价格高昂，基本医保无力承担。

11小时大手术、9次全麻手术、12次放

疗……这是6岁的神经母细胞瘤患儿谦谦

两年来的经历。

“神经母细胞瘤，虽然属于罕见病，但

高发于5岁前的儿童。”中国抗癌协会小儿

肿瘤专业委员会主任委员王焕民说，患病

后复发率高，生存率往往难超50%，被称为

“儿童癌王”。

四年前，神经母细胞瘤用药达妥昔单

抗β获批，可数百万元的单疗程费用，成为

无数家庭难以跨越的鸿沟。

为破解有药难及的困局，国家医保局今

年首次尝试了商保创新药目录，纳入了19种

药品，包括达妥昔单抗β等6种罕见病用药。

这些药品市场价格没有变化，但可以

提供折扣给相应的商保产品，药品以折扣

价与商保公司结算，降低商保产品的赔付

成本，提高创新药可及的可能性。

86个罕见病病种诊疗指南发布、为罕

见病药品开通审评审批绿色通道、全国罕

见病诊疗协作网覆盖多地；探索“医保+商

保”一站式结算……一项项举措正为罕见

病患者筑牢生命保障，照亮他们曾经灰暗

的求医路。

凡人微光，亦可成炬。谦谦的爸爸制

作了小程序“小猫加油”，全国5800多名罕

见病患儿家长在上面交流，“希望我们的经

验能帮到更多病友”。

当政策保障与人间善意交织，相信每一

份渺小的希望都将汇聚成照亮前路的星河，

让更多罕见病患者逐光而行、向阳而生。

海南自由贸易港将于本月18日封关

运作。封关不是“封岛”，内地居民去海

南旅游、出差照样方便；关于“避税天堂”

“房子变成离岸资产”等说法也不靠谱

……

传言一：封关等于“封岛”，内地居民

去海南不方便了。

真相：封关运作后，内地居民进出海

南的管理方式和现在一样。

封关主要是对“物”的管理升级，对

“人”的流动影响不大。未来，海南与境

外之间称为“一线”，货物进出更自由便

利；海南与内地之间称为“二线”，主要是

管住货物和税收，防止走私。

对于普通游客，无论是通过机场、港

口从内地来海南，还是从海南回内地，都

和现在一样。未来，随着服务提升，大家

的旅行体验还会更好。

传言二：封关意味着自贸港建成了。

真相：启动封关运作是自贸港建设

中的重要里程碑，但远不是终点。

可以把封关看作自贸港开放发展新

阶段的开始。根据规划，到 2025 年初步

建立自贸港政策制度体系，到 2035 年政

策制度体系和运作模式更加成熟，到本

世纪中叶全面建成高水平自贸港。

从国际上看，成熟的自由贸易港，从

封关启动到功能完备，都经历了几十年

的发展过程。海南自贸港封关后还有很

长的路要走，仍需稳步推进各项改革。

传言三：海南会成为“避税天堂”。

真相：海南的税收优惠政策有严格

限定，目标是发展实体经济，绝非打造

“避税天堂”。

所谓的“避税天堂”往往意味着无差

别超低税率、信息不透明和监管宽松。

这与海南的税收政策有本质区别。比

如，企业所得税15%的优惠，是针对鼓励

类产业企业，并且要求企业在海南“实质

性运营”——得有真实的办公、人员和业

务，不是开个空壳公司就能套利。

同时，海南建立了严格的反避税规

则和金融监管体系，通过“电子围网”等

技术手段，构建“开放而有秩序”的税收

环境和“放得开、管得住”的资金流动环

境，打造的是“制度型开放高地”，欢迎的

是真正来投资兴业的企业。

传言四：海南的房子会变成“离岸资

产”。

真相：海南房产仍受国内法律和政

策约束。

“离岸资产”通常指投资者在其居住

国家或地区之外拥有的、脱离本国监管

的资产。封关后，海南虽实施特殊政策，

但仍在国家法律和宏观管理框架内。房

地产调控会因城施策，但遏制投机炒房、

保障居民住房需求的原则不会动摇。海

南房产的所有权、使用权等权益依然受

国内法律法规约束，其价值将主要取决

于自贸港实际发展带来的居住、办公需

求提升，以及岛屿资源的稀缺性，而不是

被炒作为脱离监管的投机标签与符号。

本版图文均据新华社

记者12月16日从人力资源社会

保障部获悉，1至11月，全国城镇新增

就业1210万人，城镇调查失业率平均

值为5.2%。

今年以来，党中央把稳就业摆在

“四稳”首位，出台实施一系列稳就业稳

经济政策举措，就业形势保持总体稳定。

人力资源和社会保障部就业促

进司有关负责人表示，下一步，将实

施稳岗扩容提质行动，全力以赴稳定

就业大局；聚焦就业重点群体，精准

施策稳定和扩大就业；强化职业技能

培训，更好提升劳动者就业能力；优

化就业公共服务，更好促进人岗高效

匹配；加大创业支持力度，发挥带动

就业倍增效应。

中国互联网络信息中心政策与

国际合作所近日发布的《数字消费发

展报告（2025）》显示，2025 年上半年

我国数字消费用户规模突破 9.58 亿

人，占网民总数的85.3%，数字消费正

成为消费的重要动能。

用户结构方面，“Z世代”数字消费

用户规模占比27.2%；60岁及以上“银

发族”用户规模占比12.2%；农村用户

规模占比26.0%。不同年龄、不同地域

的数字消费群体，为构建多元数字消费

市场奠定了基础。报告认为，2025年

以来，数字消费在智能设备、潮玩等多

个细分领域表现亮眼。今年上半年，购

买过智能家居、智能数码及智能可穿戴

设备等智能产品的用户规模占网民的

39.1%。网购过盲盒、IP周边、二次元

产品的用户规模占网民的8.2%。

记者12月16日从中国国家铁路

集团有限公司获悉，今年 1 至 11 月，

全国铁路发送旅客42.8亿人次，同比

增长6.6%，创历史同期新高。

国铁集团客运部负责人介绍，今

年以来，国铁集团优化旅客列车开行

方案，提升站车服务品质，有效保障

旅客平安便捷温馨出行。1至11月，

全国铁路日均安排开行旅客列车

11258列、同比增长7.1%。铁路12306

客户服务中心新增团体票电话受理

服务，铁路12306客户端（含网站）单

笔购票数量上限调至19张，单个铁路

12306账户可添加的“乘车人”数量由

15 人调至 30 人，较好地满足了团体

旅客集中购票出行需求。

与此同时，铁路部门加强跨境客

运组织，开好中越、中俄、中蒙等国际

列车，广深港高铁、中老铁路分别发

送跨境旅客 2894 万、24.4 万人次，推

动跨境游升温，有效助力人员交流和

商贸往来。

前11月全国城镇
新增就业1210万人

今年前11月全国铁路
发送旅客42.8亿人次

我国数字消费用户规模
突破9.58亿人

我国医保罕见病用药数量创新高

海南封关不是“封岛”这些说法不准确！

在海南琼海拍摄的海南自贸港重点园区——博鳌乐城国际医疗旅游先行区。 资料照片


