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广 东 省 卫 生 经 济 学 会
粤卫经〔2025〕19号

关于推荐加入“广东省卫生经济学会

罕见病专业委员会”的函

各医疗机构、医科院校及相关企事业单位：

为推进建立广东省乃至国家罕见病注册系统，加快罕见病基础医学和孤

儿药研究成果向临床诊疗手段的转化速度。我会决定组建广东省卫生经济学

会罕见病专业委员会（以下简称罕见病专委会）；欢迎各医疗机构、相关企

事业单位推荐候选委员加入罕见病专委会。

一、罕见病专委会的宗旨

致力于深化罕见病卫生经济、预防和诊断、治疗和预后、多学科合作的

理论体系研究，构建广东省及全国范围内的罕见病诊疗网络与合作平台。为

罕见病防治与医疗保障政策的制定提供理论依据，并向国家卫生健康部门、

医疗保障机构等提供政策建议和决策参考。

二、罕见病专委会的发展目标

（一）理论及政策研究：致力于深化罕见病卫生经济学、预防与诊断、

治疗与预后以及多学科合作等方面的理论体系研究。

（二）学术交流：搭建罕见病数据共享平台，推广罕见病预防、诊断、

治疗理念，加速我国罕见病诊治和研究的国际化进程。

（三）临床诊疗：构建中文罕见病疾病名称目录及相对应推荐编码和中

国罕见病诊断治疗的知识库，建立国内罕见病研究数据共享机制，形成高效

的全国罕见病协作诊治网络。
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（四）成果转化：推进广东省及国家层面的罕见病注册系统建设，加快

罕见病基础医学和孤儿药研究成果向临床诊疗的转化。

（五）人才培养：培养高水平、梯队合理、方向稳定的罕见病研究学术

队伍，并健全广东省及全国的协作网络。

（六）国际合作：借鉴国际相关领域的成熟经验，共同探索适合中国国

情的罕见病和罕用药的开发、上市及药物可及性解决方案，以造福中国罕见

病患者。

（七）服务社会：推广普及国内外在罕见病研究方面积累的先进理念和

经验，支持落后地区开展罕见病临床诊疗与研究，表彰在罕见病领域取得突

出贡献的先进个人或机构。

（八）开展其他有利于罕见病防治和孤儿药研发的工作：包括但不限于

提高公众对罕见病的认识、优化医疗资源配置等。

三、罕见病专委会的发起和组建

由广东省卫生经济学会发起，组建罕见病专委会筹备组，聘请中山大学

附属第一医院儿科张军教授筹备组负责人。

四、罕见病专委会的组织架构

专委会设主任委员 1 名，副主任委员若干名，常务委员、委员若干名。

下设办事机构，成立专委会秘书处，设：秘书长 1 名；办事机构常驻地：

中山大学附属第一医院妇儿中心大楼

五、罕见病专委会候选委员的条件

（一）医疗卫生机构罕见病从业人员及有关科室人员；

（二）医/药院校、企事业单位有关人员；企业人员申请入会，其所在

企业须先获得本会单位会员资格。

（三）遵守《广东省卫生经济学会章程》，支持罕见病专委会工作，自
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觉缴纳会费，积极参加活动。

六、罕见病专委会的入会方式

请有关单位推荐符合以上条件的人员加入专委会，按以下方式，于 2025

年 3 月 31 日前报送给筹备组。

微信扫描以下二维码，在线填写《广东省卫生经济学会个人会员登记表》，

上传申请表在二维码中。经审核通过的候选委员将邀请加入专委会微信群。

七、筹备组联系方式：

中山大学附属第一医院：郑如江 18826401754

广东省卫生经济学会：彭晓敏 13531121316（微信同号）

附件：广东省卫生经济学会个人会员登记表

广东省卫生经济学会

2025 年 3 月 6 日
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附件：广东省卫生经济学会个人会员登记表

姓 名
性
别

籍
贯

出生
年月

学历
及学位

单位名称
及职务

职称

通信地址 邮箱

办公电话 手机 微信

专业领域 推荐人 1： 2：

拟加入专委会 广东省卫生经济学会罕见病专业委员会（筹）

拟申报资格 □副主任委员 □常务委员 □委员

主
要
工
作
经
历

单位
意见
或

申请人
签名

单位（盖章） 申请人签名:

年 月 日

专委会
（分会）
意见

主任委员（分会长）签名：
年 月 日

学会
意见

广东省卫生经济学会（盖章）
年 月 日

填表说明：1.申报资格以申请人的意愿为依据，最终职务认定以学会意见为准。2.企业人员申

请入会，其所在单位须加入本会单位会员并在“单位意见栏”加盖单位印章，同时填报《广东

省卫生经济学会单位会员登记表》（表格请跟学会联系人获取并填报）。
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