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施维雅中国以“看见的力量”持续守护脑胶质瘤患者 

 

中国北京，2025年 2月 28 日——正值第十八个国际罕见病日，施维雅中国发起“看见的力量”脑

胶质瘤患者关爱系列活动，携手患者组织、行业联盟、专家学者等社会各界力量，以患者呼吁、知

识赋能、公众倡导等多种形式，推动脑胶质瘤患者被看见、被关注，以期为患者及其家庭带来曙光。 

 

罕见病是指发病率极低的疾病，一般为慢性、严重的疾病，常常危及生命。世界卫生组织（WHO）

将每 10 万人少于 65 例的疾病定义为罕见病1。在我国，《中国罕见病定义研究报告 2021》将“新

生儿发病率小于万分之一、患病率小于万分之一、患病人数小于 14 万的疾病”定义为罕见病2。 

 

尽管脑胶质瘤是一种最常见的原发颅内肿瘤，但是年发病率仅为 5/10 万~8/10 万3，其中最主要的

两种亚型年发病率更低，星型细胞瘤年发病率约为 0.63/10 万，少突胶质细胞瘤年发病率为

0.16/10 万~0.3/10 万4，均符合中国罕见病定义。脑胶质瘤的发病机制尚不十分明确、疾病认知长

期不足、治疗选择非常有限，给患者个人、家庭乃至社会都带来了沉重负担。然而，脑胶质瘤及其

亚型尚未全部被纳入国家罕见病目录，导致许多脑胶质瘤患者长期游离于社会支持体系之外，缺乏

医疗和健康权益保障。 

 

传递心声，推动脑胶质瘤患者走进公众视野 

 

由于胶质瘤的发病、进展及治疗副作用都可能涉及脑部功能区，患者往往面临致死率高、致残率高、

复发率高的困境5。值得注意的是，少突胶质及星型细胞瘤患者中位发病年龄 40岁左右6，他们正值

壮年，既是家庭的“顶梁柱”又是职场的“中坚力量”，但是患者术后大多存在不同程度的生理功

能和社会心理方面的障碍，比如记忆缺陷、运动障碍、失语、焦虑和抑郁等，不但限制了患者日常

活动和社会参与度，而且严重影响了患者及其家人的生活质量。 

 

“脑胶质瘤患者面临的诊疗旅程痛苦漫长，持续获得更多有效治疗方案、更便捷的医疗服务、更温

暖的心理支持，是病友们最大的心愿。”递爱之家创始人孙文军表示，“长期以来，胶质瘤患者由

于群体人数少、疾病认知度低不被社会公众所关注，他们不仅需要规范治疗，更需要医疗体系与社

会资源的全方位支持。倾听是改变的第一步，让每个生命不再因罕见而孤立无援。 我们希望通过
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公众倡导将爱传递，让胶质瘤患者真正走进公众视野，多一些改善生存处境的希望。同时，我们也

呼吁更多社会力量加入，共同为胶质瘤患者构建可持续的社会支持网络。” 

 

提升患者治疗效果与生存质量是施维雅不断投入研发、探索创新疗法的目标和动力。施维雅支持神

经外科肿瘤患者组织递爱之家发起胶质瘤患者心声征集活动，并通过社交媒体平台分享与线下公益

交流，呈现患者生存图景与真实心声，传递胶质瘤患者群体对医疗支持和社会理解的迫切期待。 

 

知识赋能，让患者从确诊到康复的每一步都更有力量 

 

在现有针对脑胶质瘤有限的治疗方式中，外科手术无法完全切除肿瘤，放疗和化疗则可能对患者身

体或多个领域的神经认知功能产生长期严重副作用。即使采取手术切除、同步放化疗和辅助化疗的

综合治疗方式，仍有 90%以上的脑胶质瘤患者出现复发和进展7。 

 

“脑胶质瘤的治疗是一个以患者为中心的治疗模式，只有以手术见长的神经外科是远远不够的，更

需要放射治疗科、肿瘤内科、核医学科、心理医学科、护理团队、缓和医疗中心、社会工作者和志

愿者等多学科协作参与治疗，同时还要对患者进行全病程管理。”北京协和医院神经外科马文斌教

授强调，“医护团队在帮助患者解决疾病所带来的病理性问题时，患者及其家人还有很多社会性和

心理性问题亟待解决，例如经济压力、家庭关系、医患关系、患病以后的心理适应等问题。因此，

脑胶质瘤患者及其家人需要一个全面有效、富有人文关怀的社会支持体系，帮助他们能够更好地面

对疾病所带来的一系列问题，从而获得更好的就医体验、治疗效果以及生活质量。” 

 

医药创新的本质是回应未被满足的患者需求，不只是新药研发，也要科学照亮患者就医康复之路。

为缓解这一困境，施维雅支持递爱之家开发胶质瘤疾病知识库，涵盖疾病科普、心理支持、营养管

理、就医指引等模块，将复杂的医学问题转化为易理解、实操性强的问答手册，并依托线上平台为

患者提供一站式服务，以期帮助患者及其家庭更从容地参与包括诊断、治疗到康复支持在内的脑胶

质瘤疾病全程管理。 

 

多方共筑，加速胶质瘤诊疗生态优化 

 

改善胶质瘤患者的整体生存现状，需要行业共识与社会合力的长期投入。2025 年，施维雅将致力

于推动脑胶质瘤领域的患者保障体系建设，提升患者关爱水平，并积极探索更全面的支持方案。 

 

国家始终将罕见病防治作为健康中国战略的重要一环，积极倾听罕见病患者群体呼声，推动罕见病

目录更新，努力不让任何一个患者掉队。正如全国罕见病诊疗协作网办公室副主任、中国罕见病联

盟执行理事长李林康曾提出，只有让更多疾病被看见，才能加速创新疗法研发与医疗资源倾斜。秉

 
7 Wang X,et al. Cell Death and Disease. 2021 Mar 19;12(4):299. 
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承这一理念，施维雅将携手多方力量，促进信息共享，推动政策完善，共同为罕见疾病患者营造更

加友好的社会环境。 

 

自 2024 年起，施维雅开始携手公益机构和患者组织呼吁公众关注脑胶质瘤群体，包括支持蔻德罕

见病中心举办“聚‘胶’生命希望”难治性肿瘤“久久公益节”主题沙龙，支持患者组织递爱之家

拍摄胶质瘤患者系列公益短片等。今年，施维雅将继续联动更多社会力量，扩大对脑胶质瘤这一少

见的难治性肿瘤的疾病科普，持续倡导和呼吁对这些患者的支持与关爱，并致力于为患者提供切实

帮助与长效支持，让“看见的力量”转化为“行动的力量”，携手社会各界与罕见病群体温暖前行。 

 

 

### 

 

关于施维雅中国 

施维雅是一家由基金会管理的全球性制药集团，以服务人类健康为宗旨，期望为患者和世界可持续

发展带来意义深远的社会影响。作为首批进入中国的跨国制药企业之一，施维雅已深耕中国市场 

45 年。经过几十年的积累沉淀，施维雅中国已经成为一家充满活力的公司，在心血管疾病、糖尿

病、静脉疾病管理方面居于领先地位的同时，积极拓展肿瘤学领域，聚焦胰腺癌、血液肿瘤和脑胶

质瘤等难治性肿瘤。施维雅致力于为更多中国患者提供靶向治疗药物和解决方案。施维雅中国总部

位于北京，拥有一支超过 1000 人的强大专业团队。 

 

欲了解更多信息，请访问 servier.com.cn  

施维雅中国联系：communication-cn@servier.com 
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