为罕见病患者拓宽社会救助渠道:中国红十字基金会携手罗氏制药中国启动珍罕专项公益基金
1月22日，中国红十字基金会携手罗氏制药中国共同发起中国红十字基金会珍罕专项公益基金（以下简称“珍罕基金”），聚集各方力量，持续推动我国罕见病诊疗水平的发展并探索为罕见病患者拓宽社会救助渠道，帮助更多罕见病患者有机会接受到亟需的规范化治疗。
活动现场，罗氏制药中国向中国红十字基金会捐款200万元启动“珍罕基金”，邀请国内罕见病领域权威专家、具有全国影响力的患者组织负责人等深度参与组建专委会，指导珍罕基金更好地服务罕见病患者社群。
中国红十字会基金会理事长贝晓超表示，党的十八大以来，罕见病这一特殊领域日益受到社会各方关注。中国红十字基金会也秉承宏扬“人道、博爱、奉献”的红十字精神，开展了一系列罕见病患者救助行动。珍罕公益基金的设立将助力推动我国罕见病防治与保障事业迈向新的台阶，为更多亟待帮助的患者及家庭撑起爱的保护伞。
罗氏制药中国总裁边欣表示，罕见病的药物研发、医疗保障需要全社会共同努力。罗氏将一如既往地与罕见病领域各方携手，共同探索破解罕见病防治难题的“中国模式”，助力中国罕见病防治保障事业的发展，及“健康中国2030”宏伟蓝图的实现。
据悉，罕见病是发病率极低的各种疾病的统称，目前全球已知罕见病有约7000种。中国的罕见病患者总数约为2000万人，以儿童和青壮年居多。据统计，有69.9%的罕见病在儿童期发病，接近1/3的患儿在5岁前因无法获得有效治疗而死亡。由于罕见病种类繁多、患者稀少，目前，罕见病确诊难、治疗难、保障难已成为患者家庭普遍面临的三大困境。
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