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全民健康覆盖 

罕见病：全球卫生公平和包容的优先事项 

总干事的报告 

1. 2025 年，第七十八届世界卫生大会通过了卫生大会首份关于罕见病的决议1，该决议要

求总干事制定一项全面的 10 年全球罕见病行动计划草案，提交 2028 年第八十一届世界卫生

大会审议。该决议还要求秘书处开展准备工作，建立一个工作流程，促进为罕见病患者实现

全民健康覆盖，确定卓越中心，应要求支持会员国，并通过执行委员会第 158 届会议向 2026

年第七十九届世界卫生大会报告这方面的进展情况。 

秘书处的工作 

2. 根据 WHA78.11 号决议，本报告概述了秘书处在必要准备工作、卓越中心、罕见病的全

球宣传以及技术支持方面开展的主要活动。 

3. 已开始在两个领域开展准备工作：摸清现有标准，以及编写关于罕见病的技术报告。 

4. 秘书处的罕见病工作将以世卫组织在若干技术领域的现有规范和标准为基础，其中包

括但不限于：孕产妇、新生儿和儿童健康（含新生儿筛查）、神经系统疾病、精神卫生、脑

健康、癌症、残疾和基因组学、数字卫生保健与创新、儿科制剂、卫生人力、医疗器械和诊

断工具、《国际疾病分类》、《国际功能、残疾和健康分类》、世卫组织《基本药物标准清

单》和世卫组织《儿童基本药物标准清单》、《世卫组织基本体外诊断方法标准清单》、药

物获取及临床试验。 

5. 为促进 WHA78.11 号决议的执行工作取得进展，现正在编写一份关于罕见病的技术报

告。该报告将概述与罕见病相关的疾病负担和系统性挑战。确定的主要问题包括：持续存在

诊断延迟；疾病编码和监测方面的缺口导致数据不足；获得有效治疗的机会有限。该报告强

 

1 WHA78.11 号决议（2025 年）。 
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调，患者组织在宣传、数据收集和政策制定方面发挥着关键作用，而且，为弥补知识差距，

改善护理，有必要开展国际合作。它呼吁加强卫生信息系统，采用《国际疾病分类》第十一

次修订本的编码并将罕见病纳入全民健康覆盖框架。该报告的主要结论强调亟需采取协调一

致的全球行动，以改善罕见病的早期诊断，增进公平获得护理和治疗的机会，并提升罕见病

在卫生系统中的可见度，进而促进罕见病患者及其家人的健康和福祉。 

6. 决议还要秘书处“在世界各地确定能够集中就某些类别罕见病开展临床工作的卓越中

心，作为交流经验和临床知识，并提供同行医学审评和建议，包括跨境审评和建议的中

心”。迄今为止，这项工作都是根据世卫组织与国际罕见病组织 2024-2026 年合作计划进行

的。一些位于世卫组织不同区域的专门中心/诊所现正在进行知识交流并提供医学评审和建

议，它们表示有意扩大其活动范围并与世卫组织开展协作。已确定几项关键挑战，其中特别

包括跨境卫生保健服务的筹资和跨境临床数据共享。 

7. 世卫组织正致力于促进罕见病的宣传工作。例如，世卫组织总干事参加了联合国举办

的 2025 年世界杜氏肌营养不良知晓日活动。 

8. 秘书处还应要求向会员国提供技术支持，例如，为更新联合国大会关于应对罕见病患

者及其家人面临的挑战的第 78/173 号决议（2023 年）而进行谈判时。 

执行委员会的行动 

9. 请执委会注意本报告并就下述问题提供指导。 

⚫ 秘书处如何才能最大限度地支持会员国对罕见病作出适当应对，特别是，在

WHA78.11 号决议向秘书处提出的要求中，会员国认为哪些最为紧迫？ 

--- 


