
最难的并不是治疗，而是诊断
我国罕见病患者逾 1600 万，每年新出生患者超 20 万

这两天 ， 上海罕见病女孩燕子一

家，牵动了近千万网友的心。 一病十年，
发病时如触电般全身抽搐 ， 燕子从一

名 健 康 漂 亮 的 少 女 到 如 今 四 肢 畸 形 、
失去语言和行动能力。 日前，上海交通

大学医学院附属新华医院已完成一次

小儿神经内科、 成人神经内科以及遗

传医学专家们的会诊咨询 ， 但依旧未

能最终确诊。
许多人不知道的是，类似燕子的罕

见病患者还有很多。 昨天是第 11 届国

际罕见病日。 作为今年的主题，“研究”
二字被赋予了更多意义。 从源头上加大

罕见病领域的科研力度，进而推进更多

医护人员及公众的疾病认知，将有助于

缩短罕见病患者尤其是儿童长达数年

甚至数十年的确诊时间。
医学发展至今，罕见病仍是人类医

学面临的最大挑战之一。 目前，中国有

超过 1600 万罕见病患者， 每年新出生

的患者就超过 20 万。
但对于罕见病而言，最难的并不是

治疗，而是诊断。 尽管目前全世界已经

识别近 7000 种罕见病， 出于各种各样

的原因，40%的罕见病患者都曾被误诊

过至少一次或经历过诊断延误。 罕见病

种类多，临床表现复杂，疾病诊断成为

医生和患者面临的共同挑战。
中国法布雷病友会黄铮汇先生感

叹道：“由于疾病认知有限，我们很多罕

见病患者都经历过一段漫长的确诊之

路，特别是在诊断初期，常因被误诊为

其他疾病而辗转耽误治疗。 在疾病药物

方面，由于缺药少药，随着疾病的发展，
大多数法布雷病患者会发展到尿毒症

阶段。 然而如能获得创新疗法的话，便

有望控制住病情，甚至回归正常生活。 ”
“血友病可以说是很多公众熟知的

罕见病，但据统计，我国血友病诊断率

仍不足 10%，其中还有超过三成的患者

不治疗或偶尔治疗。 ”上海交通大学医

学院附属瑞金医院血液科专家沈志祥

表示，“事实上，血友病患者经过足剂量

标准预防治疗，有望实现 ‘零出血 ’，和

正常人一样生活。 ”
可以说 ， 罕见病在中国依旧面临

严重的认知不足 、 诊疗率和药物可及

性均较低的严峻挑战 。 上海交通大学

医学院附属新华医院儿童内分泌科专

家顾学范表示 ： “目前 ， 我国对溶酶

体疾病已积累了不少临床研究和总结，
但科研力度仍有待加强 ， 公众甚至医

护人员对溶酶体疾病的认知也有待提

高。 另一方面 ， 我们也希望能尽快将

国外的创新药品引进国内 ,让患者 ‘有

药可医’ 让医务工作者 ‘有技可施’。”
据悉，为建立多渠道的罕见病诊治

保障机制，上海市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 0 至 18 岁本市户籍苯丙

酮尿症患儿每月补助 500 元，用于购买

特殊奶粉；2011 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，2012 年起对戈谢病、法布雷病、庞贝

病、黏多糖贮积症四种罕见病儿童每年

给予不超过 20 万元的救助。

■本报记者 张鹏 朱颖婕

八区仍实行公办小学“五年一户”
全市 16 个区公布“幼升小”“小升初”《实施意见》

根据市教委此前公布的 《2018 年

本市义务教育阶段学校招生入学工作

的实施意见 》 （简称 《实施意见 》），
今年上海公办民办小学首次实行同步

招生 。 昨日 ， 全市 16 个区公布了义

务教育阶段学校招生工作实施意见 。
记者发现， 上海八区仍继续实行公办

小 学 “五 年 一 户 ” （即 “一 个 门 牌

号、 一个居住户， 五年内只接收一名

学生入学”） 限定。
依据 《实施意见 》， “公办民办

同招” 后， 未被民办小学录取的适龄

儿童， 将根据第一批公办小学验证和

已分配入学的实际情况， 以 “本市户

籍人户一致优先、 同类排序靠后” 为

原则， 按照有关学校招生细则安排入

学。 崇明、 金山等部分区还给出了详

细的排序规则。

民办未录取， 如何排序
进公办

根据招生时间节点， 选择 “公办

小 学 报 名 ” 的 适 龄 儿 童 参 加 5 月 19
日至 20 日公办小学第一批验证 ； 选

择 “民办小学报名” 但未被民办小学

录取的适龄儿童须于 6 月 2 日至 3 日

参加公办小学第二批验证。
《实施意见》 规定， 未被民办小

学录取的适龄儿童， 将根据第一批公

办 小 学 验 证 和 已 分 配 入 学 的 实 际 情

况， 以 “本市户籍人户一致优先、 同

类排序靠后” 为原则， 按照有关学校

招生细则安排入学。 昨天公布的各区

实施方案中， 徐汇、 静安、 黄浦、 长

宁 、 杨 浦 、 虹 口 、 青 浦 、 松 江 、 奉

贤、 嘉定、 闵行、 宝山和普陀等区给

出同样的排序方案。
在 此 基 础 上 ， 部 分 区 还 给 出 了

更细化的排序规则 。 如崇明区表示 ，
未 被 民 办 小 学 录 取 的 适 龄 儿 童 ， 根

据 第 一 批 公 办 小 学 验 证 和 已 分 配 入

学 的 实 际 情 况 ， 依 照 《2018 年 崇 明

区本市户籍适龄儿童义务教育阶段入

学实施细则》 安排入学。 即， “人户

一致” 优先， 如对口招生区域内 “户

籍地与居住地一致” 登记入学适龄儿

童网上报名公办小学人数超过学校招

生计划数， 将按照取得房屋产权时间

先后排序安排入学， 额满为止； 经第

一 批 公 办 小 学 验 证 和 已 分 配 入 学 ，
尚 有 余 额 时 ， 报 民 办 小 学 未 被 录 取

的 ， 按 照 取 得 房 屋 产 权 时 间 先 后 再

次 排 序 ， 额 满 为 止 。 超 出 部 分 由 教

育局安排入学。
而金山区 “人户一致” 适龄儿童

的入学原则与安排则为， 居住地在石

化城区、 朱泾镇等招生区域内且 “人

户 一 致 ” 的 适 龄 儿 童 、 少 年 按 照 小

学、 初中对口招生入学方案实施； 居

住地在其他镇且 “人户一致” 的适龄

儿童 、 少年升入所在镇小学 、 初中 ，
一个镇有两所及以上小学 、 初中的 ，
按 撤 镇 前 的 学 区 对 口 升 入 小 学 、 初

中 。 居住地在本区但非 “人户一致 ”
的适龄儿童、 少年根据其居住地所在

的街镇由教育局统筹安排入学。
浦东新区还在实施方案中补充 ，

民办学校在规定时间内尚未完成招生

计划的， 可对已在 “上海市义务教育

入 学 报 名 系 统 ” 中 完 成 民 办 学 校 报

名， 但未被录取的学生进行补录。 民

办 学 校 不 得 对 补 录 学 生 再 次 组 织 面

谈 。 被民办学校录取并确认的学生 ，
将不再安排公办学校。

“五年一户 ”政策 ，如何
具体执行

今年， 上海有八区继续实施幼升

小 “五年一户” 限定。
在长宁区 、 浦东新区 、 黄浦区 、

宝山区， 2018 年各公办小学继续对当

年涉及入学的门牌号建立数据库， 与

往年数据库进行比对， 实施每户地址

五年内只享有一次同校对口入学机会

的做法。
徐汇区、 闵行区则表示， 对于区

域内入学矛盾突出的学校实施每户地

址五年内只享有一次同校对口入学机

会 （多胞胎、 二胎除外）。
2018 年， 杨浦区将继续实行 “一

个户籍地址， 五年内只享有一次同校

对口入学机会” （同一居住户二孩除

外 ）。 如报名学生人数大于招生计划

数的学校可根据适龄儿童全家户口入

户情况、 入户年限等人户信息制定招

生实施细则并在学校网站公示。 本市

户籍适龄儿童属于三代直系亲属以外

的挂靠户口， 由区教育局在区域内统

筹安排入学。
而在静安区， 根据对口入学人数

与招生计划数的实际情况， 部分公办

小学的对口入学条件继续执行： 适龄

儿童及父母的户籍须在对口地块满一

年或两年以上 （2021 年起， 部分公办

小学适龄儿童及父母的户籍须在对口

地块满三年以上 ）、 房屋户主及产权

人 或 承 租 人 为 儿 童 父 或 母 。 该 类 学

校， 每户地址五年内只享有一次同校

对口入学机会。

■本报首席记者 唐闻佳
见习记者 李晨琰
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让“瓷娃娃”们求医之路走得更顺畅
上海市罕见病诊治中心及专科门诊挂牌本报讯 （记者陈青）你了解“瓷娃

娃”“不食人间烟的天使”这些美丽称谓

背后的含义吗？时下各大医院对于罕见

病的治疗，散落在各个医院的医学学科

甚至专业里。 昨天，市卫生计生委发布

“上海市罕见病诊治中心”和第一批“上
海市罕见病专科门诊”并授牌，期望通

过整合学科资源，让患者的求医之路可

以顺畅一点。
经市卫生计生委综合评审，新华医

院被确定为“上海市罕见病诊治中心”，
上海市儿科医学研究所被确定为 “上

海市儿童罕见病诊治中心”。 同时， 确

定 了 第 一 批 “上 海 市 罕 见 病 专 科 门

诊 ”， 分别为 ： 复旦大学附属儿 科 医

院， 设置以神经系统、 内分泌与代谢、
免疫疾病为特色的罕见病专科 门 诊 ；
复旦大学附属华山医院， 设置以肌肉

萎缩性脊髓侧索硬化症为特色的罕见

病专科门诊； 上海交通大学医学院附

属上海儿童医学中心， 设置以血液疾

病和免疫疾病为特色的罕见病专科门

诊； 上海交通大学医学院附属瑞金医

院， 设置以法布雷病为特色的罕见病

专科门诊； 上海市儿童医院， 设置以

内分泌与代谢疾病为特色的罕见病专

科门诊。
今年的罕见病市级宣传日活动由

市卫生计生委主办，市妇幼保健中心、
市罕见病基金会等支持， 新华医院等

承办。
落户于新华医院的“上海市罕见病

诊治中心”正在探索一条跨年龄、跨学

科的综合诊疗路径，一旦各专科领域临

床医生有难以诊断的疑惑，就可向罕见

病诊治中心提出会诊需求，综合解决综

合的问题。而罕见病诊治中心在医院会

成为一个平台式管理模式， 如同检验、
影像学科一般，接受临床医生提出的需

求，并启动诊疗模式，试图找出诊断治

疗的方法和路径。
据专家介绍，根据世界卫生组织的

定义，罕见病发病率低，但病种繁多，患
病 率 低 于 1 ／ 500000， 占 总 人 口 数 的

0.65‰至 1‰的疾病统称为罕见病，罕

见病也因此被称为孤儿病。目前全世界

已经识别近 7000 种罕见病， 主要涉及

儿科 、内分泌科 、神经内科 、骨科等专

业，约有 80%是由基因缺陷导致，仅有

不到 5%的罕见病能有效干预或治疗。
尽管整体而言， 罕见病的诊治依

然十分困难， 但随着新生儿疾病筛查

技术和分子生物学、细胞遗传学等检测

手段的广泛应用，罕见病的筛查和诊断

率正在不断提升，且部分罕见病如苯丙

酮尿症等已有较系统的治疗手段。

申城全面控烟一年成绩获肯定
处罚金额超 200 万元、“无烟蒂”场所比例近九成

本报讯 （首席记者唐闻佳 见习记

者李晨琰）今天是《上海市公共场所控制

吸烟条例》（简称《条例》）修正案贯彻实施

一周年。 记者昨天获悉，2017 年，全市共

处罚场所 1133 户 （次）、 处罚金额 258.9
万元；处罚个人 415 名，处罚金额 3.16 万

元。 申城“天花板”下全面禁烟以来，控烟

社会支持力度和参与氛围不断向好。
市健康促进中心 2017 年 9 月监测

显示，《条例》知晓率明显提高，禁烟场所

工作人员和拦截受访人员的知晓率分别

为 95.5%和 89.7%， 较 2016 年上升 7.9
个和 12 个百分点；室内全面禁烟的支持

率均达 99%以上。
各类场所吸烟发生率显著下降，由

实施前的 25.1%下降为 16.3%， 下降了

8.8%。 场所无烟环境进一步改善，禁烟

场所对违规吸烟行为劝阻的比例提高至

46.6%， 设置烟具的比例下降至 6.7%，
“无烟蒂”场所比例上升至 88.1%。

市统计局社情民意调查中心于同月

开展的专题电话调查显示，《条例》 修正

案深入人心、市民群众高度关注。受访市

民中 75%知晓个人违反规定的罚则，八

成知晓对违法吸烟行为有提醒 劝 阻 义

务， 七成认为修正案实施对减少吸烟起

到积极作用， 逾八成表示愿意积极参与

控烟工作，七成以上对《条例》实施效果

表示满意。
基于无烟法规的有效推出和贯彻实

施， 上海控烟工作获得国际国内有关各

方一致肯定， 上海市人民政府被世界卫

生组织授予“2017 年世界无烟日奖”。
为进一步推动《条例》贯彻实施，营

造全社会共同参与控烟的氛围， 从 2 月

26 日至 3 月 9 日， 全市 16 个区将以室

内全面无烟环境建设为主题， 为期两周

开展形式多样、 内容丰富的宣传执法系

列活动。

聚焦国际罕见病日

上海校园足球
运动员超万人

近年来， 申城大力发展

校园足球运动， 全市各所学

校也纷纷开动脑筋， 结合各

自软硬件条件， 开设各具特

色的校园足球课。 据市教委

透露， 如今， 申城校园足球

人口快速增长， 在上海市校

园足球联盟注册的校园足球

运动员从开始的 900 多人增

长到超万人。
图为徐汇区向阳小学操

场上， 学生开展足球训练 ，
享受足球带来的快乐。

本报记者 张鹏
通讯员 顾超摄影报道

中国华融资产管理股份有限公司上海市分公司拟对从江苏银行股份有限公司上海分行、 中国民生银行股份公司上海分行、
中信银行股份公司上海分行、 上海浦东发展银行股份公司上海分行、 平安银行股份公司上海分行、 中国银行股份公司上海市分
行收购的不良债权进行处置。 我分公司拟通过公开竞价方式、 公开询价等方式进行公开处置， 予以公告说明。 上述不良债权的
基本情况如下 [本公告清单列示贷款本金余额为截至基准日余额， 借款人 （主债务人） 和担保人 （从债务人） 应支付给华融公
司的利息、 费用按借款合同、 担保合同、 其他相关合同协议及法律法规的规定计算]。

一、 从江苏银行股份有限公司上海分行收购的债权基本情况如下。 基准日： 2017 年 5 月 31 日 单位： 元

二、 从中国民生银行股份公司上海分行收购的债权基本情况如下。 基准日： 2014 年 8 月 5 日 单位： 元

三、 从中信银行股份公司上海分行收购的债权基本情况如下。 基准日： 2017 年 9 月 7 日 单位： 元

四、 从上海浦东发展银行股份公司上海分行收购的债权基本情况如下。 基准日： 2017 年 5 月 31 日 单位： 元

五、 从平安银行股份公司上海分行收购的债权基本情况如下。 基准日： 2017 年 12 月 31 日 单位： 元

六、 从中国银行股份公司上海市分行收购的债权基本情况如下。 基准日： 2017 年 9 月 30 日 单位： 元

分布区域：债务人位于上海市。
处置方式：拟采取公开竞价、公开询价等公开处置方式。
交易条件为：要求买受人信誉良好，按要求支付转让价款并可承担购买债权所带来的风险。
交易对象应为主体适格的企业、个人或其他经济组织。 但国家公务员、金融监管机构工作人员、政法干警、资产公司工作人员以

及参与本次资产处置工作的律师、会计师、评估师等中介机构人员等关联人及其配偶、直系亲属等不得参与竞买。
公告有效期限为自本公告刊登日起二十个工作日内，公告有效期内我分公司受理上述资产处置有关异议和咨询。
联系人：周女士 021-63281639；受理排斥、阻挠征询或异议的举报电话：021－63285003；联系地址：上海市中山东二路 15 号 10 楼

中国华融资产管理股份有限公司上海市分公司
2018 年 3 月 1 日

借款人名称 本金余额 担保方式 担保人

上海汇裕置业有限公司 94,000,000.00 保证+抵押 抵押人：上海汇裕置业有限公司，保证人：郑晖

借款人名称 本金余额 担保方式 保证人名称
上海华源家纺（集团）有限公司 148,167,451.23 保证+抵质押 中国华源集团有限公司

上海华源投资发展（集团）有限公司 39,537,520.15 保证 中国华源集团有限公司
中国华源集团有限公司 50,000,000.00 信用 无
中国华源集团有限公司 48,841,861.49 信用 无
上海华源股份有限公司 20,959,312.36 保证 中国华源集团有限公司
上海杰茜商贸有限公司 71,193.59 保证 池爱兵、俞杏珠

序号 债务人名称 本金余额 欠息合计 担保方式 担保人

1 上海宝奥国际贸易有限公司 46,859,999.98 3,202,503.76 抵押、保证 林茂强、彭爱冰、成都宝投房地产开发有限公司

2 上海钢物贸易有限公司 26,450,000.00 1,843,613.10 抵押、保证 汤登坛、成都宝投房地产开发有限公司

3 上海浦强物资有限公司 45,188,439.03 5,346,704.79 抵押、保证 林茂强、成都宝投房地产开发有限公司

4 上海舜亿物资有限公司 26,450,000.00 1,807,646.72 抵押、保证 汤序祥、成都宝投房地产开发有限公司

中国华融资产管理股份有限公司上海市分公司资产处置公告

序号 债务人名称 本金余额 欠息合计 担保方式 担保人

1 上海瑞利实业有限公司 299,800,000.00 143,467,380.66 抵押、保证 上海世纪和平酒店管理有限公司、上海融御商贸
有限公司、周和平、

2 上海悦庆实业有限公司 3,995,180.76 1,879,380.11 保证 上海瑞银融资担保股份有限公司，施瑞朝、陈涵钧

3 上海耀钢实业有限公司 8,152,209.39 4,677,972.60 保证 上海瑞银融资担保股份有限公司，范光仔、
李住铃、谢灿堂

4 上海数朝物资有限公司 3,970,000.00 2,249,448.86 保证 上海瑞银融资担保股份有限公司，林德松、阮细平

5 上海翔跃金属材料有限公司 8,566,438.81 4,074,724.11 保证 上海瑞银融资担保股份有限公司，郑克跃、
郑克文、肖赛梅

6 上海上福丰实业发展有限公司 30,000,000.00 14,321,526.31 质押、保证 中国海外经济合作总公司、杨绍胜
7 上海兴周物资有限公司 6,296,983.96 4,647,448.84 保证 上海瑞银融资担保股份有限公司，肖钦文、叶宁宁

8 上海达罗进出口有限公司 19,282,307.50 12,899,555.57 保证 江阴丰达科技有限公司、江苏大罗能源物资有限公司,
任标、郑群群，吴静惠、王震

9 上海轩辉贸易有限公司 3,900,000.00 1,900,196.22 保证 上海银润融资担保有限公司，孙则辉、刘妙金

序号 借款人名称 贷款本金余额 主要担保方式 担保人

1 上海东方通用
航空有限公司 13,999,663.00 保证+抵押+质押

1、抵押人：上海东方通用航空有限公司；2、保证人：太空鹰航空企业集团有限
公司、上海太空鹰航空飞行俱乐部有限公司、徐保平、杨卉；3、质押人一：太空
鹰航空企业集团有限公司；质押人二：太空鹰公务机有限公司

2 上海哈通实业
有限公司 16,700,000.00 保证+抵押

1、抵押人：魏波、汪溢芳、魏诚同、李雪香、魏玮、魏颖、魏鹏、王为捷、王凤云、
王宇凡、王诗怡；2、最高额保证人：哈尔滨哈轴通用轴承制造有限公司、杭州
哈通轴承制造有限公司、中弘轴承（江苏）股份有限公司、魏诚安、郭华钦、魏
诚华、魏雅珠、魏诚同、李雪香

3 上海光电塑纤
通信有限公司 89,371,079.08 保证+质押

1、保证人：江苏环球通信电缆集团有限公司、吴江市盖通电缆厂、吴江通信电
缆厂、吴江市联信光电线缆厂、苏州恒昇新能源股份有限公司、上海金环球国
际贸易有限公司，陆林江、张星妹、孙菊林、叶琦；2、抵押人：吴江通讯电缆厂；
吴江市盖通电缆厂；3、出质人：江苏环球通信电缆集团有限公司、吴江通信电
缆厂、苏州恒昇新能源股份有限公司、吴江市联信光电线缆厂

序号 借款人名称 贷款本金余额 主要担保方式 担保人

4 上海晋歌实业
有限公司 114,000,000.00 保证+抵押 1、抵押人：上海瑞玲资产管理服务有限公司；2、最高额保证人：施浩、叶柏生

5 上海市兴戎石油
制品有限公司 87,500,000.00 抵押 抵押人：哥伦波太湖度假中心(湖州)有限公司

6 上海市振戎石油
有限公司 167,858,399.06 商票质押 1、出票人：广东振戎能源有限公司；2、 出质人：上海市振戎石油有限公司

7 上海耀南石油
化工有限公司 26,900,000.00 保证 保证人：南方石化集团有限公司、常熟汇海化工仓储有限公司、李燕玲、莫志

辉、肖亮平、杨英、许求雄、曾少颖

序号 借款人名称 本金余额 担保人名称
1 上海酷贝拉企业管理有限公司 10,000,000.00 湖南酷贝拉欢乐城管理有限公司
2 上海格林热能设备有限公司 38,780,972.86 格菱动力设备（中国）有限公司
3 上海群谊贸易有限公司 20,000,000.00 李相富、李臣明、上海清川塑胶制品有限公司

4 上海金宗化工有限公司 人民币贷款本金余额 22,346,616.20 元人民币，
美元贷款本金余额 300,000.00 元美元。

上海金易环保工程有限公司、上海黄渡
资产经营有限公司东裕化工（昆山）有限公司

5 上海机械进出口集团有限公司 24,198,933.00 上海轻工国际（集团）有限公司


