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6月 10日，托夫生注射液上市后国内

首批、浙江首针于西湖大学医学院附属杭

州市第一人民医院运动神经元病诊疗中心

落地使用。我国渐冻症诊疗进入新阶段。

2024年 10月 8日，国家药品监督管理

局公示，托夫生（Tofersen）注射液获批上

市，该药物用于治疗携带超氧化物歧化酶1
（SOD1）基因突变的成人肌萎缩侧索硬化

症（即ALS，渐冻症）患者。

运动神经元病诊疗中心执行主任张

灏表示，托夫生注射液作为全球首个获批

用于 SOD1-ALS成人患者的疾病修正治疗

药物，突破了传统“对症治疗”的局限，首

次实现“对因干预”。这一国际创新疗法

的临床应用，标志着我国渐冻症诊疗正式

迈入“对因治疗”的新时代。ALS被视为

世界五大绝症之首，治愈率为 0，近 200年
来全球有 1000多万人因此死亡，中国是世

界上 ALS患者数量最多的国家之一。有

数据显示，目前国内有超过 4万例渐冻症

患者，其中携带 SOD1基因突变的患者超

过1200例。

此次杭州市第一人民医院城北院区率

先在国内开展托夫生注射液使用，为国内

SOD1-ALS患者打开一扇新的生命之窗，

它不再只是“延缓症状”，而是直击病因。

同时也为其他基因突变型ALS的靶向研发

铺平道路。虽然目前仅惠及约 2%的ALS
患者，但这份希望正在扩散——科学终将

打破渐冻的枷锁，让生命不再“渐冻”。

1.什么是肌萎缩侧索硬化症（ALS）？

ALS是一种进行性、致命的神经退行性疾病，可导致患者大脑和脊髓中与运动相关的

神经细胞逐渐死亡，从而引起全身与自主运动相关的肌肉无力和萎缩，最终，患者往往因

吞咽困难、呼吸肌无力等问题死亡，存活时间通常为3～5年。

2.ALS的病因是什么？

ALS的发病原因尚不明确，5%~10%的患者有家族史，目前已有多个基因被证实与ALS

的发病相关。其中，SOD1是首个被发现的ALS致病基因，也是中国ALS人群中最常见的

致病基因。SOD1-ALS患者的平均发病年龄约为50岁，患者多为脊髓起病，主要特点为下

肢起病，典型表现为上下神经元同时受损。

3.托夫生注射液是什么？

托夫生注射液是一种反义寡核苷酸药物（ASO），其核心机制在于通过抑制 SOD1蛋

白合成，减少毒性蛋白蓄积，从源头减轻运动神经元的损伤，延缓疾病进展。不同于以往

治疗药物的“对症治疗”，托夫生注射液是“对因治疗”药物。据三期临床研究VALOR结果

证实，其具有延缓疾病进展的趋势，且安全性较好。

4.哪些患者适合使用托夫生注射液？

托夫生注射液仅适用于经基因检测确诊为SOD1突变的ALS患者，尤其是早中期、快

速进展或NfL升高者。非SOD1突变的ALS、晚期呼吸衰竭、严重吞咽困难、活动性脊髓感

染、腰椎穿刺禁忌等的患者不能使用。

5.托夫生注射液可能有哪些不良反应？

常见不良反应有：疼痛、疲劳、关节痛、脑脊液白细胞增加和肌痛。

严重的不良反应有：脊髓炎/神经根炎、颅内压升高、无菌性脑膜炎和过敏反应等，需

要紧急干预。

6.托夫生注射液的给药方式和剂量？有什么使用注意事项？

ALS患者在使用托夫生注射液之前，应该接受基因检测来明确其所患的ALS是否由

SOD1 基因突变所致。托夫生注射液通过鞘内注射方式给药，每次给药 100 毫克（15 毫

升），起始治疗为每 14 天给予一次负荷剂量，三次负荷剂量后，每 28 天给予一次维持剂

量。每次注射后观察2小时，监测头痛、发热或神经症状，长期治疗需关注反复穿刺的并发

症（如慢性腰痛、硬膜外纤维化和蛛网膜炎）。发现有严重脊髓炎、过敏反应或不可耐受的

神经系统症状时应停止用药。 （杭州发布）

渐冻症治疗新突破
国内首批、浙江首针在杭落地使用
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带宠物出行,如何更友好？

去年 5月，中国铁路客户服务中

心开展高铁宠物运输调查问卷。多

家相关企业负责人表示，上线服务是

基于持续增加的携宠出行需求。

宠物友好出行，既要让宠物进入

公共空间更便利、更安全，也要平衡

各方权益，减少扰民等纠纷争端。沈

阳农业大学教授刘明春建议，针对宠

物出行的不同场景，明晰权责划分，

加强监管。

中国人民大学公共管理学院教

授许光建表示，宠物出行服务在满足

部分养宠人群需求的同时，也要充分

考虑其他人群。各种公共空间特点

不同，如果没有搭建完善的宠物设施

设备，做不到人宠有效分区，不建议

对宠物开放。

“可以借鉴相关经验，明确设立

宠物友好区域的公共空间应配备哪

些硬件设施、提供哪些服务、如何管

理等。”中国畜牧业协会宠物产业分

会副秘书长刘晓霞说。

针对宠物出行服务质量参差不

齐，王静静建议设置行业准入门槛，

相关企业和人员开展服务需具备一

定资质。

据了解，多家相关企业正通过不

同方式提升服务质量。宠嗒嗒的宠

物智能舱配备空调、新风系统等，通

过物联网实时监控与定位；滴滴允许

司机自主选择宠物出行订单，将完善

保障体系解决司机的安全、卫生等顾

虑。

莫干山民宿协会副会长沈蒋荣

介绍，目前莫干山800多家民宿，超过

一半已实现宠物友好。“很多民宿进

行了适宠化设计与改造，包括设置带

隔离围栏的宠物活动空间，配备独立

通风系统的宠物房，提供宠物厕所、

宠物餐具在内的宠物用品，推出宠物

主题活动等。”

受访人士表示，宠物进入公共空

间、乘坐公共交通，可能出现突发状

况，或对其他人造成影响。公共空间

管理主体需关注特定情况下的宠物

应激反应等，针对可能发生的人宠纠

纷等建立应急预案。

“需建立更加有效的纠纷解决机

制，养宠人士也应携宠文明出行。”四

川衡平律师事务所律师涂攀说，宠物

友好出行既要有温度，也要有规矩。

不同利益诉求如何平衡、宠物友好边

界如何划定等，还应进一步探索和讨

论。 （新华社）

“和‘毛孩子’出门不用自驾，

也可以坐高铁一起奔赴‘诗和远

方’。”前不久，北京市民多多带宠

物狗到上海旅游，让“毛孩子”体验

了“隔离运输、人宠分开、专人看

护”的高铁宠物托运服务。

乘交通工具、住酒店民宿、逛

公园景区……越来越多的公共场

合对宠物敞开大门。带宠物出行，

实际体验如何？公共空间如何做

到人宠友好？记者进行了采访。

打卡景点、一起徒步……社交平

台上，“和‘毛孩子’一起看世界”持续

引发讨论，很多网友晒出与爱宠的出

行照片。

4月8日，京沪高铁5座车站间的

10趟列车试点宠物托运服务。根据

规定，托运宠物仅限健康状况良好的

猫、狗，体重不超过15公斤、肩高不超

过 40厘米，全程在运输箱内，放置于

相对隔离旅客乘车空间的高铁快运

柜中。

截至目前，已有超百只“毛孩子”

体验，宠物猫“伽马”就是其中之一。

“本来还担心‘毛孩子’在箱子里不习

惯，没想到它一路上挺适应。”“伽马”

的主人南京市民小徐说。

除了高铁，南航、海航等多家航

司在部分航线推出宠物进客舱服务，

费用在 1300元左右。相关航班允许

带入 2至 6只宠物，宠物品种、体重、

身体状况等均有限制要求。宠物需

全程在规定尺寸的航空箱内，放置于

主人前排座椅下方或加价购买的专

属座位上。

“我们会要求犬类宠物佩戴口

套、宠物纸尿裤、牵引绳等，携带宠物

的旅客优先安排最后一排经济舱座

位，宠物专座提供定制椅套防护，宠

物离机后进行客舱消毒清洁。”中国

南方航空有限公司地面服务保障部

宠物服务项目负责人王银丹说。

短途出行方面，滴滴、哈啰等平

台的宠物快车、专车、专送等服务，已

覆盖全国多数城市。

“带宠物坐滴滴，要建立宠物档

案，填写宠物类型、体重，勾选是否携

带宠物包等。”滴滴宠物出行相关负

责人说，去年上线服务以来，有近200
万只宠物注册使用，其中猫狗类占比

95%。

不仅出行选择多样，宠物友好商

场、酒店、景区数量也日益增加。美

团、大众点评上，有宠物友好酒店上

榜 2025年“必住榜”的城市数量同比

增长近40%；“2019年，成都宠物友好

商场仅一两家，如今增加到 10多家，

全国范围内超过百家。”它食记宠物

服务有限公司创始人喻磊感受到明

显变化。

记者注意到，多数宠物友好公共

场所对宠物进入有明确要求，比如身

高体重限制、佩戴牵引绳或使用宠物

推车，主动清理产生的垃圾等。

出行选择、场景愈加多样

宠物出行服务参差不齐
《2025 年中国宠物行业白皮书

（消费报告）》显示，2024年，宠物出行

消费渗透率较2023年增加4.9个百分

点。记者发现，宠物出行市场快速发

展、为爱宠人士提供更好服务的同

时，相关纠纷争议不时出现。黑猫投

诉平台上，以“宠物出行”为关键词的

投诉超千条。

今年 4月，西安的小金通过一家

机构托运小狗，对方承诺上门接送，

托运车辆为 7座商务车。但出发当

日，商务车变成旧货车，车厢内堆满

货物，司机中途多次停靠拉货。“900
多公里我花了近3000块钱，狗子到家

后一直吐黄水，蔫了好几天。”小金

说。

宠嗒嗒宠物搭车董事长王静静

说，当前一些宠物托运企业采用的还

是货物运输方式，没有配备独立通风

系统、监控设备等，笼具尺寸、材质也

不符合动物行为学要求，容易造成宠

物受伤。

“有的弄辆面包车就干，也不看

动物检疫，车满就走。”辽宁省鞍山市

屹珵物流有限公司负责人尹文聪告

诉记者。

除了硬件设施不配套，服务不到

位等现象也存在。“我下单的是航空

托运，但商家私自改为陆运。”甘肃的

珠珠说，接到猫咪时，猫咪眼睛充血，

出现应激反应。

一名宠物博主告诉记者，她带着

宠物多次出游，发现部分宠物友好酒

店的宠物入住说明很模糊，没有列明

宠物证件要求、数量、品种、体型等限

制条件。“我有一次直接带着狗狗过

去，结果被告知狗狗超重不能入住，

只能临时再找酒店，手忙脚乱。”

此外，宠物出行乱收费等现象时

有发生。沈阳市民刘婷婷去年托运

宠物狗时遭遇虚假宣传和“连环套”

收费。“说是全程监控，结果要我现场

另外付99元租摄像头，超时未送到让

我去高速口自取，送到家还要再收

费。”

宠物出行背后的多方平衡
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