








“罕见同心 聚力同行”2025 年中国罕见病大会日程概览

9月19日
星期五

会议时间 北京新云南皇冠假日酒店（北京市朝阳区东北三环七圣中街 12号）
13:30-22:30 会议报到
19:00-21:00 协作网培训-遗传代谢与内分泌罕见病（录制）
19:00-21:00 罕见病病例分享与MDT讨论-风湿免疫系统罕见病（线上）

9月20日
星期六

09:00-12:00 开幕式&主论坛
12:20-13:00 专题会 多场
13:30-14:15 颁奖暨启动仪式
14:00-17:00 巅峰论道（闭门）

13:30-17:00

分论坛一 同心保航 —— 罕见病医保支付创新与多层次保障
分论坛二 同心共济 —— 中青年病例大赛线下会场演讲 1

分论坛三
同心筑脑 —— 罕见脑血管病诊疗突破与机制新探
暨罕见脑血管病专委会成立大会

分论坛四

session1:聚力共话 —— 罕见病临时用药保障与可
及性提升
session2:同心筑力 ——神经系统罕见病诊疗新进展
前沿分享

13:30-16:30 闭门会 1
共研启新程 —— 软骨发育不全领域创新与探索暨
软骨发育不全专委会第二届委员会换届大会

13:30-15:30 闭门会 2 同心筑体系 —— 儿童罕见病诊疗与资源共济
16:00-18:00 闭门会 3 聚力筑保障 —— 星形/少突胶质细胞瘤诊疗与保障
16:00-18:00 闭门会 4 同心共发展 —— 罕见病院内诊疗体系建设与完善

19:00-21:00

闭门会 5 同心研血友 —— 血友病诊疗与保障闭门研讨
闭门会 6 聚力谋良策 —— 内分泌政策闭门研讨
协作网培训-心血管罕见病（录制）
罕见病病例分享与MDT讨论-遗传代谢罕见病（线上）

9月21日
星期日

09:00-12:00

分论坛五 聚力前行 —— 软骨发育不全前沿论坛

分论坛六
聚力攻坚 —— 罕见病临床研究与转化暨罕见病临
床研究与转化分会成立大会

分论坛七
同心共力 —— 中青年病例大赛线下会场演讲 2暨
颁奖仪式

分论坛八

session1:同心筑基——MS/NMOSD 中心建设与诊疗
能力提升
session2:同心共护 —— 儿童风湿免疫诊疗突破与
学科共兴论坛暨儿童风湿免疫分会成立大会

分论坛九
session1:同心破晓 —— 罕见肿瘤创新疗法与临床
价值新境



session2:同心破晓 —— 罕见肿瘤前沿新进展

分论坛十
聚力焕新 —— 血友病精准诊疗与长期康复暨血友
病专委会第二届委员会换届大会

19:00-21:00 协作网培训-血液系统罕见病（录制）
19:00-21:00 罕见病病例分享与MDT讨论-心血管罕见病（线上）

9月22日 19:00-21:00 协作网培训-儿科罕见病（录制）
星期一 19:00-21:00 罕见病病例分享与MDT讨论-血液系统罕见病（线上）

9月23日 19:00-21:00 协作网培训-神经系统罕见病（录制）
星期二 19:00-21:00 罕见病病例分享与MDT讨论-内分泌罕见病（线上）

9月24日 19:00-21:00 协作网培训-肾脏罕见病（录制）
星期三 19:00-21:00 罕见病病例分享与MDT讨论-神经系统罕见病（线上）

9月25日 19:00-21:00 协作网培训-呼吸系统罕见病（录制）
星期四 19:00-21:00 罕见病病例分享与MDT讨论-肾脏罕见病（线上）


