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 78/173. 应对罕见疾病患者及其家人面临的挑战 
 

 

 大会， 

 回顾《世界人权宣言》、1  《经济社会文化权利国际公约》、2  《消除对妇女

一切形式歧视公约》、3 《儿童权利公约》4 和《残疾人权利公约》，5 

 重申大会在题为“变革我们的世界：2030 年可持续发展议程”的 2015 年 9

月 25 日第 70/1 号决议中通过一套内容全面、意义深远、以人为中心、具有普遍

性和变革性的可持续发展目标和具体目标，并承诺作出不懈努力，到 2030 年全

面执行这一议程，并努力首先尽力帮助落在最后面的人，包括罕见疾病患者， 

 回顾其 2021 年 12 月 16 日第 76/132 号决议， 

 又回顾其 2021 年 12 月 16 日第 76/154 号和 2022 年 12 月 15 日第 77/189 号

决议和以往各项相关决议，以及人权理事会和经济及社会理事会及其职司委员

会的相关决议， 

__________________ 

 1 第 217 A (III)号决议。 

 2 见第 2200 A (XXI)号决议，附件。 

 3 联合国，《条约汇编》，第 1249 卷，第 20378 号。 

 4 同上，第 1577 卷，第 27531 号。 

 5 同上，第 2515 卷，第 44910 号。 

https://undocs.org/ch/A/78/472
https://undocs.org/ch/A/RES/70/1
https://undocs.org/ch/A/RES/76/132
https://undocs.org/ch/A/RES/76/154
https://undocs.org/ch/A/RES/77/189
https://undocs.org/ch/A/RES/217(III)
https://undocs.org/ch/A/RES/2200(XXI)
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 认识到需要促进和保护所有人的人权，包括全世界约3亿罕见疾病患者，其

中许多是儿童，确保他们有平等机会实现最佳潜能发展，并充分、平等和切实

地参与社会， 

 重申人人无区别地有权享有可达到的最高标准的身心健康，有权享有足以使

本人及家人获得健康和福祉的生活水准，包括获得充足食物、安全饮用水、衣着、

住房，并有权不断改善生活条件，在这方面特别关注数以百万计的民众处于令人

震惊的境地，由于种种不同障碍，对他们而言获得卫生保健服务和药品的目标仍

遥不可及，而处境脆弱者、包括发展中国家的处境脆弱者的情况尤甚， 

 认识到一些罕见疾病患者有残疾和机能缺陷，这可能对他们的健康产生更

大影响，他们还可能面临态度和环境障碍，这可能阻碍他们在与其他人平等的

基础上充分有效地参与社会， 

 重申健康是可持续发展和执行《2030 年可持续发展议程》的社会、经济和

环境层面的前提条件以及成果和指标，并确认实现可持续发展目标 3与实现所有

其他目标之间的互惠互利， 

 认识到公平、社会正义和社会保护机制以及消除保健环境中歧视和耻辱的

根源至关重要，以确保所有人，特别是罕见疾病患者等处境脆弱者，都能普遍

和公平地获得优质保健服务，而不会出现经济困难， 

 又认识到罕见疾病患者及其家人应有机会获得社会保护和援助，以促进他

们充分和平等地享有其权利，并确保安全和给予支持的家庭环境， 

 回顾 2023年 9月 21日在纽约举行的全民健康覆盖问题高级别会议成果，并

重申其题为“全民健康覆盖：在冠状病毒病疫后世界扩大我们对健康和福祉的

追求”的政治宣言，6 其中承诺更加大力应对罕见疾病问题，将此纳入全民健康

覆盖的范围， 

 深为关切冠状病毒病(COVID-19)疫情延续并加剧了现有不平等现象，妇女、

女童和处境脆弱者面临的风险格外严重，认识到疫情已产生前所未有的多方面

影响，包括对获得基本保健服务产生影响，并认识到COVID-19对罕见疾病患者

的健康、社会和经济状况造成十分严重的影响， 

 关切作出正确诊断可能需要五年以上的时间，许多罕见疾病患者从未得到适

当诊断，筛查方案不足，包括新生儿筛查方案不足，以及获得诊断服务、基础设

施和专门知识的机会不平等，导致诊断延误，而近一半的遗传疾病始于童年， 

 认识到及时诊断和早获保健服务可减缓疾病进展和挽救生命，让更多人关

注罕见疾病患者，促进他们在与他人平等的基础上充分融入， 

 回顾承诺加大努力，进一步执行 2023 年全民健康覆盖问题高级别会议政治

宣言，并除其他外通过在最高政治级别加强国家努力、国际合作和全球团结，

实现与卫生有关的可持续发展目标和具体目标， 

__________________ 

 6 第 78/4 号决议，附件。 

https://undocs.org/ch/A/RES/78/4
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 表示关切罕见疾病患者及其家人更有可能受到耻辱、歧视和社会排斥带来

的尤其严重的影响，改善罕见疾病患者及其家人融入和参与社会的一个主要障

碍是缺乏该领域的知识和专门知识以及对这一问题缺乏认识， 

 特别指出需要解决罕见疾病患者及其家人面临不平等和歧视的根本原因，

并在这方面认识到需要制定政策和方案，防止和打击偏见，促进包容，创造有

利于尊重他们的权利和尊严的环境， 

 认识到罕见疾病患者及其家人在其一生中可能是心理、社会和经济上的弱

势群体，在若干领域面临具体挑战，包括但不限于卫生、教育、就业和休闲， 

 重申包容和公平的优质教育和不受歧视的终身学习机会对于充分、平等和

切实地参与社会、文化、政治和经济生活的各个方面至关重要，并认识到尤其

对于患有罕见疾病的儿童而言，由于设施不便使用和教学方法不适应等原因，

他们在获得优质教育方面可能面临多重挑战， 

 又重申获得充分和生产性就业和体面工作也是充分、平等和切实地参与社

会和经济生活的一个重要方面，罕见疾病患者及其家人在获得、保留和重返就

业方面面临挑战， 

 还重申需要实现性别平等并赋予妇女和女童权能，并关切患有罕见疾病的

妇女和女童在获得保健服务包括性健康和生殖健康保健服务、接受教育以及充

分、平等和切实地参与公共生活方面面临更多歧视和障碍，当家中或家庭成员

患有罕见疾病时，妇女和女童承担过多的无偿护理和家务工作，而且妇女在获

得体面工作方面面临更多障碍， 

 深为关切罕见疾病患者、特别是妇女和儿童在获得易于获取和适合其需要

的水和环境卫生方面经常面临障碍，这影响了他们充分参与生活的各个方面、

包括获得教育的能力，也影响了妇女独立生活和确保获得就业的能力，这在无

家可归情况中尤其令人关切， 

 认识到需要促进创新，创新有助于提高社会凝聚力、减少不平等并为包括

罕见疾病患者和最弱势群体在内所有人带来更广阔机会，在这方面认识到需要

支持、精简和更多关注罕见疾病研究， 

 表示关切缺乏按收入、性别、年龄、种族、族裔、移民身份、残疾状况、

地理位置和与国情有关的其他特征分类的罕见疾病患者数据，这类数据将有助

于查明和解决他们行使人权所面临的障碍， 

 认识到民间社会组织在收集、分析和传播关于罕见疾病患者所面临挑战的

有限现有信息，以及在向他们提供支助服务和倡导改善他们的生活方面发挥着

重要作用， 

 又认识到需要让罕见疾病患者参与公民、政治、社会、经济和文化生活，

罕见疾病患者有效和切实参与决策，包括通过其代表组织参与决策，可以加强

涉及罕见疾病患者的国家、区域和国际政策及发展方案的效力， 
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 1. 促请会员国加强卫生系统以及初级卫生保健与其他级别卫生保健之间

的转诊系统，以普遍提供一系列安全、优质、便捷、可获得而又负担得起、及

时、治疗与财务兼顾、促进性别平等并充分尊重人权的卫生保健服务，从而有

助于遗传性或获得性罕见疾病患者(包括罕见癌症患者、罕见感染病患者和罕见

过敏状况患者)和未确诊罕见疾病患者增强满足其身心健康需求的能力，实现他

们的人权，包括享有能达到的最高标准身心健康的权利，加强医疗卫生的公平

和平等，杜绝歧视和污名化，消除保健覆盖漏洞，构建更加包容的社会； 

 2. 鼓励会员国按照国际法规定的义务，就保护和享受人权等问题通过对

性别问题具有敏感认识的国家战略、行动计划和立法，以促进罕见疾病患者及

其家人的福祉； 

 3. 又鼓励会员国解决对罕见疾病患者一切形式歧视的根源，包括通过提

高认识、传播关于罕见疾病的准确信息以及酌情采取其他措施； 

 4. 强调文化、家庭、道德和宗教因素的重要作用，包括宗教领袖在罕见

疾病患者获得治疗、护理和支持方面所发挥的关键作用； 

 5. 鼓励会员国和联合国相关机构酌情收集、分析和传播关于罕见疾病患

者的分类数据，包括按收入、性别、年龄、种族、族裔、移民身份、残疾状况、

地理位置和与国情有关的其他特征分类，以确定歧视情况，并评估改善罕见疾

病患者状况的进展情况； 

 6. 鼓励会员国通过加强研究工作的国际协作和协调以及在尊重数据保护和

隐私的情况下生成和共享数据，促进在罕见疾病等领域建立专家网络和多学科专

门专家中心，促进正确和及时诊断并实施护理协调计划，增加对研究的支持； 

 7. 又鼓励会员国： 

 (a) 制定针对未确诊疾病的国家可持续方案，与国家实现全民健康覆盖的

努力保持一致，以便能够迅速和公平地获得诊断和社会支持； 

 (b) 在国家和国际层面组织和协调罕见疾病专题知识和信息共享，以优化

使用现有资源，为所有未确诊的罕见疾病患者提供便利，同时确认需要支持发

展中国家加强专门知识并发展地方和区域卫生产品生产能力和技术； 

 (c) 促进罕见疾病患者与其他利益攸关方参与未确诊疾病方案和国际网络的

治理，以充分解决未确诊罕见疾病患者的优先事项，促进改善卫生保健的质量； 

 (d) 通过各项现有倡议，促进以符合道德操守和负责任的方式在国际层面

共享数据，以支持诊断，增加临床协作，促进研究，加快对未确诊和罕见状况

的治疗； 

 (e) 促进监督药物开发周期和为治疗罕见疾病患者而进行的临床试验的国

家主管部门之间开展协作； 

 8. 敦促会员国酌情实施国家政策和措施，确保罕见疾病患者不落在后面，

同时认识到罕见疾病患者往往过多地受到贫困、歧视和缺乏体面工作和就业的
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影响，并可能需要援助才能平等获得福利和服务，特别是在教育、就业和卫生

领域，敦促会员国促进罕见疾病患者充分、平等和切实地参与社会，并承诺努

力实现罕见疾病患者及其家人和照料者的社会融合和身心健康，使他们不受任

何歧视； 

 9. 敦促会员国、联合国机构和其他利益攸关方在与罕见疾病患者及其家

人协商，包括通过代表他们的组织进行协商的基础上，设计和执行政策和方案，

分享经验和最佳做法，以落实所有罕见疾病患者的权利，并确保在执行《2030

年可持续发展议程》7 方面包容和便利罕见疾病患者； 

 10. 申明包括罕见疾病患者在内的所有人，特别是儿童，有权在机会均等

和不歧视的基础上获得教育和终身学习机会，并敦促会员国确保罕见疾病患者

在与他人平等的基础上充分和平等地获得教育和终身学习机会； 

 11. 敦促会员国实施有效方案，促进为罕见疾病患者提供精神健康和社会

心理方面的支持，并推动能改善罕见疾病患者家人和照料者福祉的政策和方案； 

 12. 促请会员国加快努力，争取到 2030 年实现全民健康覆盖，以确保健康

生活，增进所有人、包括罕见疾病患者和未确诊罕见疾病患者的整个生命周期

的福祉，并在这方面再次强调决心： 

 (a) 逐步为罕见疾病患者和未确诊罕见疾病患者提供优质基本卫生产品和

保健服务，包括：新生儿筛查等适足预防性措施，优质、安全、有效、负担得

起的基本药物和疗法，特别为缩短和简化罕见疾病患者确诊和治疗路径而进行

的诊断，保健技术，更好的初级卫生保健、转诊路径、多学科护理协调计划、

强化的登记行动以及更多获得专门护理的机会，以期到 2030 年完全覆盖所有罕

见疾病患者； 

 (b) 通过采取措施，确保提供保护以抵御财务风险，到 2030 年消除因与健

康有关的费用而造成的贫困，尤其注重罕见疾病患者，扭转自付医疗费用令人

不堪负荷的趋势，这一趋势对罕见疾病患者及其家人造成社会心理和经济后果； 

 13. 鼓励会员国采取适当步骤为患有罕见疾病的儿童和其他受扶养人提供

可负担、易获取的优质护理设施，采取措施促进男女(包括家庭中的所有成年人)

平等分担家庭责任，承认当家中有罕见疾病患者时，妇女和女童在无偿的照料

和家务劳动中所占比重过大，应予以减轻和重新分配，使男子和男童充分参与

变革并成为变革受益者，同时成为这方面的战略合作伙伴和盟友； 

 14. 又鼓励会员国促进罕见疾病患者及其家人获得充分的生产性就业和体

面工作的机会，同时采取适当的金融普惠措施，办法包括解决获取、保留和重

返就业方面的挑战，特别为罕见疾病患者及其家人创造合适的工作条件，扩大

灵活的工作安排，包括利用新的信息和通信技术，并为男女提供和(或)扩大病假

__________________ 

 7 第 70/1 号决议。 

https://undocs.org/ch/A/RES/70/1
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和照顾者假等休假安排和适当的社会保障福利，采取适当步骤确保他们在享受

福利时不受歧视； 

 15. 还鼓励会员国消除罕见疾病患者及其家人在获得水、环境卫生和个人

卫生方面面临的障碍，包括物质、体制、社会和态度障碍，并在城市和其他人

类住区推动采取适当措施，便利农村和城市地区的罕见疾病患者及其家人在与

其他人平等的基础上获得水、环境卫生和个人卫生； 

 16. 邀请会员国与非政府组织、民间社会组织和其他相关利益攸关方协作，

通过国家宣传运动、教育方案和信息传播，提高对罕见疾病患者及其家人面临

的具体挑战和需求的认识，以促进加强理解和全球团结； 

 17. 邀请秘书长与世界卫生组织总干事密切协作，在大会第八十届会议期

间向大会通报本决议的执行情况； 

 18. 决定，考虑到罕见疾病患者面临的多面性挑战，在其第八十届会议题

为“社会发展”的项目下审议罕见疾病患者的问题。 

 

2023 年 12 月 19 日 

第 50 次全体会议 

 


