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在新冠肺炎疫情出现积极向好

态势之时，“国际罕见病日”如约而

至。今年2月29日是第十三届国际

罕见病日，为了让全社会关注罕见

病患者这一特殊群体，长三角罕见

病实验诊断协作中心、上海市临床

检验中心和上海市健康促进中心共

同主办了今年的国际罕见病日主题

活动。活动以线上方式展开，希望

有更多罕见病患者能够得到社会的

关注和帮助。

罕见病在我国并不罕见

罕见病是指发病率很低、很少

见的疾病，一般为慢性、严重的疾

病，常危及生命。目前，全球确定的

罕见病病种近7000种，平均每10万

人中就有40人可能是罕见病患者。

在我国，罕见病并不罕见。由

于我国的人口基数大，罕见病总患

病人数接近2000万，还有数倍的基

因携带者，这一数字是我国活动性

肺结核患者的4倍，是艾滋病感染者

的20倍。

数据显示，目前 90%以上的罕

见病没有有效的治疗手段，且致命

性高。临床上，约 65%的罕见病患

者曾被误诊。在所有无法当年确诊

的患者中，平均需要花费5.3年才能

最终被确诊。在这个过程中，他们

大约要奔赴3.6家医院、周转4个科

室。而且，大部分罕见病患者的治

疗需终身服药，每年的药物花费最

高可达数百万元。

早诊早治突破防治瓶颈

关注罕见病是一个国家或区域社会

文明进步的象征之一，美国、英国、日本

和部分欧盟国家在此项工作中都处于较

为领先的水平。2018年，我国《第一批罕

见病目录》正式发布，将白化病、血友病、

成骨不全症、帕金森病、先天性肌无力综

合征、先天性脊柱侧弯等121种罕见病纳

入其中。

罕见病只有确诊才能治疗，只有

明确病因方能对症下药。由于延误

诊断、获得药物困难等原因，许多患

者开始治疗的时间较晚，病变已不可

逆转，造成了终身遗憾。

在每个人的基因中，平均有7~10

组存在缺陷。只要生命在延续，就有

可能发生罕见病。早期发现、早期诊

断、早期干预，是预防和治疗罕见遗

传病、减少出生缺陷、防止患者发生

严重不可逆后遗症的重要手段。同

时，对于部分患者或基因携带者采取

相应的医学干预措施，将有效减少罕

见病的发生率。

标准化实验诊断造福患者

罕见病发病较为分散且类型众

多，单一医疗机构病例稀少，确诊十

分困难。与其他疾病相比，罕见病实

验诊断对医疗资源共享、技术方法的

研究开发及相应的质量管理标准都

提出了更高要求。2019年，全国罕见

病诊疗协作网问世，开启了罕见病病

例诊疗的登记工作；同年 9 月，长三

角罕见病实验诊断协作中心正式成

立。这些工作的推进标志着我国罕

见病工作已逐步迈入正轨，长三角区

域将整合优势医疗资源，为罕见病实

验诊断研究工作按下“快进键”。

长三角罕见病实验诊断协作中

心的成立为四处求医的患者提供了

更多确诊的希望。目前，长三角区域

已有 14 家医疗机构加盟协作中心，

其专家委员会成员由三省一市的罕

见病实验诊断专家组成。该中心将进一

步开展长三角罕见病实验诊断体系建

设，建立实验诊断联动机制和资源共享

机制，分步制定统一的技术标准和质量

规范，建立符合我国国情和国际标准的

罕见病实验诊断标准化体系，提升罕见

病实验诊断质量水平，推进罕见病实验

诊断技术的科技创新，助力罕见病的早

期发现和诊治。

上海市临床检验中心 供稿
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员工篇

复工后的日子，广大员工

要掌握以下这些防护措施。

1、若通勤距离短，首选步

行和骑行。

2、在搭乘地铁、公交车等

公共交通工具时，应全程佩戴

口罩，配合进站测量体温，乘

客间保持间距、不闲聊。

3、进入单位先测量体温，

提倡走楼梯，乘坐电梯时不要

交谈。

4、电话、键盘、鼠标要经

常消毒。在做好保暖的前提

下，办公室要经常开窗通风。

5、与同事交流时应保持

距离，非独立办公者应佩戴

口罩。

6、错峰用餐，排队时保持

一定距离。在食堂就餐时，尽

量单独用餐，并与他人保持间

距。用餐时，不摸手机、不交谈。

7、下班后直接回家，不聚

会、不聚餐。

8、养成良好的卫生习惯，

注意咳嗽礼仪。

单位篇

各单位在复工前后，要落实以下这些防

护措施。

1、了解员工的出行情况、健康状况，督

促外地返沪员工做好健康观察。

2、督促员工如实报告个人健康状况，掌

握防护知识。

3、主动管好人、守住门。

4、落实专人检测体温。

5、以“清洁需频繁、消毒要适度”为原

则，每天做好开窗通风和公共区域的预防性

消毒，但要避免过度消毒。

6、督促员工佩戴口罩，不串岗、不扎堆、

勤洗手。

7、生产型单位要加强人员管理，谢绝外

来人员入内。生产场所应加强空气流通，做

好员工餐厅的间隔和通风工作，并重视集体

宿舍的管理。

8、经营型企业应拒绝不戴口罩者入内，

服务时全程佩戴口罩，并保持一定的距离，

结算方式首选扫码支付。

9、办公楼宇应加强人员进出管理和空

调通风系统的管理。

10、少开会，即使开会也应控制会议规模。

非常时期，让我们携手并肩、共克时艰，

用自律与努力来确保平安、平稳复工复产。

上海市健康促进中心 供稿

12小时，追踪伊朗输入病例的63例密切接触者
2月26日下午，上海市疾病预防控制

中心值班室收到了一份来自宁夏回族自

治区疾病预防控制中心的协查函，请求

协助开展宁夏中卫市1例境外输入型新

冠肺炎确诊病例，包括旅客及工作人员

在内的密切接触者信息协查。这份协查

函立即被转交到应急处副处长黄晓燕手

上，作为中心综合协调组组长，她承担着

中心各项防控措施的协调推进。

其实，早在上海启动重大突发公共

卫生事件一级响应之前，上海市疾病预

防控制中心就与市公安、海关、交通等部

门建立了信息互通机制，还与浙江、江

苏、安徽省疾病预防控制中心开展防控

信息的互联互通，并在国家联防联控机

制下与其他各省市及时互相协助开展密

切接触者的追踪工作。由于追查人数庞

大，应急处招募中心的志愿者专门成立

了一个临时机构“追踪办”，24名成员分3

组24小时与疑似病例、确诊病例的密切

接触者联络，1个多月来已累计追查了近

万名密切接触者。

对于上海市疾病预防控制中心各工

作组来说，这次的协查和以往并没什么

不同，只是人数及涉及场所较多。大家

早已对工作流程了然于胸，各项工作立

即同步启动。与海关、交通等部门联系

获取与病例同航班人员的信息、会同浦

东和静安区疾病预防控制中心复盘病例

在沪活动路径，据此判定密切接触者的

范围；请公安部门提供密切接触者的人

员信息，逐一联系这些人员，并协调属地

进行隔离医学观察……

这些烦琐的工作仅花了 12 小时就

被完全理顺，形成了一份完整的63人名

单，并落实了集中隔离管理。但这还仅

是开始，只有经过 14 天的医学观察，没

有出现发热和呼吸道症状，那才算结

案。早一分钟联系上密切接触人员，就

少一分传播疾病的可能性，黄晓燕和她

的“战友们”始终秉持着这样的信念在

与时间赛跑。

根据《上海市新型冠状病毒肺炎防

控方案（第五版）》，密切接触者指从疑似

病例和确诊病例症状出现前2天开始，或

无症状感染者标本采样前2天开始，未采

取有效防护与其有近距离接触（1 米内）

的人员，具体接触情形包括以下这些。

●同一房间共同生活的家庭成员。

●直接照顾者，或提供诊疗、护理服

务者。

●在同一空间内实施可能会产生气

溶胶的诊疗活动的医务工作者。

●在办公、车间、班组、电梯、食堂、

教室等同一场所有近距离接触的人员。

●密闭环境下共餐、共同娱乐，以及

提供餐饮和娱乐服务的人员。

●探视病例的医护人员、家属，或其

他有近距离接触的人员。

●乘坐同一交通工具，并有近距离

接触的人员。

●现场调查人员调查后，经评估认为

其他符合密切接触者判定标准的人员。

上海市疾病预防控制中心 董 晨

面对新冠肺炎疫情，

我们要不松懈、不麻痹、不

侥 幸 ，有 序 推 进 复 工 复

产。今天我们就来讲讲复

工前后的健康提示。


