
科技日报讯（记者唐婷）以“信息技术推进中医药现代化：传承、创新

与全球化”为主题的“未来中医药论坛——2017 信息技术推进中医药现

代化战略研讨会”日前在云南昆明召开。本次会议由科技部重大专项办

公室、国家卫生计生委科技教育司、中医药管理局科技司联合指导，昆明

市政府承办。

7 月 1 日起，《中华人民共和国中医药法》正式施行。有专家指出，随

着《中华人民共和国中医药法》正式颁布和实施，中医药发展上升为国家

战略，中医药事业的发展迎来前所未有的历史机遇期。而现代信息技术

的重大突破，给中医药的振兴发展，中医药健康养生文化的创新发展带来

了新的机遇。

据介绍，本次会议是一次电子信息技术领域与中医药领域跨界融合

的高层次研讨会。如何利用微纳电子、传感器、物联网、大数据、云计算、

人工智能等新兴信息技术，推动中医诊疗的创新发展，推进中药工业数字

化、网络化、智能化建设，推动中医文化的世界推广与传播，是本次研讨会

的重要议题。

此外，会上还深入研讨和交流利用信息技术推进中医药现代化的政

策创新、产业组织创新、金融创新等重大问题。

中医药现代化

需要信息技术推动

专家提示
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近年来，机器人在医疗领域“动作”频繁。

“机器人变身‘临产孕妇’，疼痛时，它会发

出痛苦的声音，还可以将产科病人的羊脂栓塞

和大出血表现得淋漓尽致。”中国医师协会会

长张雁灵在日前召开的“中国医师协会医学机

器人医师分会成立大会暨中国机器人手术十

周年纪念”活动开幕式上发表演讲表示，“医

用机器人已不仅局限于外科手术，它已全方位

进入医疗卫生系统。”

机 器 人“ 临 产 孕 妇 ”究 竟 是 怎 么 回 事 ？

机 器 人 是 怎 么 做 到 准 确“ 发 药 ”的 ？ 机 器 人

又 是 做 手 术 的 ？ 让 我 们 一 起 探 班 医 学 机 器

人的工作。

一位金发碧眼的“准妈妈”正在分娩，产房内

围满了稚气未脱的医学生为她“接生”。不久，一

个“机器人宝宝”诞生了。这是去年美国一个分

娩培训上，“诺艾尔”机器人工作的一个场景。以

往，分娩培训用真正的孕妇当教学对象，但不是

每种病症都能遇到，即使在大的教学医院也需要

几个月的时间才能经历到大部分的病症。但机

器人可以根据培训计划将每个病症状态向实习

生一一展示；如今，发达国家的医学院学生学习

接生，已经从“机器人孕妇”开始。

“机器人孕妇”是一种用于临床教学的高科

技仿真机器人，它们还可以被调试成不同的年

龄或身体状态，能模仿几乎所有的内科疾病。

像抽搐、出血、伤口、分泌、自动药理反应、眨眼

等人类才可能有的症状或行为，也已经难不倒

这些机器人了。

而在香港大学深圳医院 2016 年开放日上，

公众见识了发药机器人。它是一种门诊智能机

器人发药系统，由密闭的储药室、机械臂、输送

带、落药窗口等构成。通过扫描患者递交的处方

条码，将取药指令发送给机器人，机械臂就能快

速夹出药盒，用输送带和螺旋滑梯传递到药师工

作台，待药师核对无误后，将药物发放至患者手

中，全程仅需半分钟。

近年这位“药房先生”又有了新本领，除了可

以智能分配口服药物，还能自动准备注射用针剂

及静脉注射器，药房出错率也极低。

有一位国内知名医学专家曾感叹，“用机器

人做手术太舒服了！”

目前最具代表性的外科手术机器人是达芬

奇手术机器人系统。“微创、精确、过滤人的抖动、

高灵活度、伤口更小、流血更少、术后恢复所需时

间更短。”解放军总医院心外科副主任任崇雷长

期奋战在“机器人手术”一线。他认为，“机器人

手术解放了医生的双手和双脚。传统手术，医生

要‘机械化地’站在手术台前几个小时。机器人

手术时，医生是‘坐’在操控台边操控着机器人，

视野和精确度都非常好。”截至目前，我国已有

65 台达芬奇手术机器人系统，它们已经实实在

在地进入了医疗第一线。

如何看待机器人进入医疗卫生系统？

医学机器人有利有弊。一方面，医疗机器人

的普及可能弱化不同地区医疗水平不均现象，增

加医疗欠发达地区病人的诊疗机会，还可以提高

医师医疗水平、降低医疗事故发生概率。另一方

面，医用机器人程序化的治疗缺少了人的温情及

人性化，还可能涉及私人医疗记录、临床数据及

医疗史等信息泄露的风险，这是在医学机器人应

用过程中需要注意和完善的。

“医疗没有智能就可能落伍。”张雁灵认为，

机器人为人类医疗提供的是工具，帮助提高诊

断、治疗或护理病人的效率。但机器人代替不了

人，医务人员与病人的情感交流永远不可缺失。

当机器人开始悬壶济世

本报记者 唐 芳

心血管疾病被称为人类的“闪电杀手”。中老年人是心血管病易发人

群，日常如若出现胸痛、心悸、呼吸困难等七种症状，要引起足够重视并及

时就医。

山西省心血管病医院心内科主任史世平介绍，这七种症状主要包括：

胸痛：应警惕由于情绪激动、过度劳累、用力排便等因素引起的胸痛；

心悸：心跳加速、心律不齐；呼吸困难：渐进性、逐步加重的呼吸困难；突发

耳鸣：耳内的血管细小，对外界的各种刺激非常敏感，容易发生痉挛。微小

的血栓也容易堵塞耳内微循环。当耳朵内出现异常声响时，应警惕是否存

在心脑血管疾病等全身性疾病；紫绀：黏膜和皮肤呈青紫色；眩晕：常有站

立不稳、恶心、呕吐、出汗及血压下降症状；疲劳：心脏病发病常有的症状。

医生提示，预防心血管疾病最重要的是不吸烟、管住嘴、迈开腿。

其中，“管住嘴”指控制胆固醇、脂肪和食盐的摄入量，少食多餐，适当食

用粗粮。

防治心血管疾病

应重视七种症状

（本版图片除标注外来源于网络）

医疗界

第二看台

日前，在山东青岛召开的 2017 世界华人医师协会年会上，中国科学

院院士赫捷说，中国癌症发病率近年来发生了很大变化，我国肿瘤临床、

研究都取得了很大进展，当前应加快完善癌症大数据平台。

赫捷说，上个世纪 70年代我国癌症发病率、死亡率较高的是胃癌、食

管癌、肝癌、宫颈癌、肺癌，90年代肝癌和肺癌上升到前几位。近年来，根

据对华北、东北、华东、华中、华南、西南、西北 7 个大区的统计，我国肿瘤

发病率前 10 名是男性的肺、胃、肝脏、食管癌等，女性的乳腺癌、肺癌、结

直肠癌、胃癌等。死亡率前十位有一定的差别，男女死亡第一位的都是肺

癌，第二位是胃癌，第三位是女性食管癌、男性肝癌。而且随着人口的老

龄化，我国癌症发病率逐渐增高。

赫捷说，建立全国的癌症防控网络，向全民宣传防癌知识，全面实施

癌症早治，对于防治癌症意义重大。可喜的是，近年来我国每年安排了大

量的财政支出，支持癌症早治。恶性肿瘤新药研发，也获得了大量的科研

资金支持。同时，我国防治肿瘤组织也逐渐完善，逐渐建立健全了肿瘤登

记点，建立健全了恶性肿瘤的规范诊疗制度，以提高患者生存率。

赫捷建议国家和医学界加大力度完善恶性肿瘤大数据平台，特别是

建立以医院为基础的肿瘤登记制度。另外，加快绘制、更新中国的癌症地

图，更精准反映癌症的发病情况。 （据新华社）

肺癌成癌症第一“杀手”

应更新中国癌症地图

5月23日，成都。
27 岁的郑嫒，是一名硬皮症患者。

去年成都大学英语翻译专业毕业后，她
在成都一家科技公司从事笔译工作。最
近，她考虑再三后，辞职专心投入一项公
益事业：“硬皮病之家”——一个由她发
起、在罕见病中心旗下的新公益组织，希
望硬皮病患者信息共享，团结互助。

她卧室的墙上贴了许多关于硬皮病
的相关影像资料，久病成良医，她希望能
用自己在硬皮病方面的经验和知识帮助
到更多的病友。

成都各大医院和药店时常能看到郑
嫒的身影。找药是一件孤独而且漫长的
事情，郑嫒决心把服务好硬皮病之家，作
为自己的奋斗事业。 视觉中国/图

蝴蝶宝宝、月亮孩子、瓷娃娃、蓝嘴唇……多

么美丽的名字，却代表着一个又一个被罕见病折

磨的患者。

如果不是 3年前火爆全球的冰桶挑战，恐怕

“罕见病”至今也不会被全社会关注。

记者从第十二届国际罕见病与“孤儿药”大会暨

第六届中国罕见病高峰论坛上获悉，目前世界已知

罕见病达7000多种，人数超3.5亿。据不完全统计，

中国约有2000多万罕见病患者，每年新出生罕见病

患者超过20万，但能得到明确诊断的却不足40%。

由于我国人口基数大，形成了罕见病并不罕

见的特殊局面。目前，我国对罕见病尚未有明确

的定义，也未出台相应法规，更无国家层面的罕

见病目录可供参考。

为罕见病治疗为罕见病治疗，，开一条绿色通道开一条绿色通道
本报记者 李 颖

27 岁的王奕鸥长着一双碧蓝、清澈的大眼

睛，倘若忽略她一米多一点的身高，绝对是个可

爱迷人的姑娘。然而，她却是一个不能站立，不

能奔跑，甚至一次大笑一个喷嚏乃至一个拥抱，

都有可能骨折的“瓷娃娃”。

“瓷 娃 娃 ”，这 个 动 听 的 名 字 背 后 是 一 个

鲜为人知的群体：成骨不全症患者。那双蓝

色的眼睛是典型症状之一——蓝色巩膜。这

是一群从出生便开始不断骨折的孩子。奕鸥

从 1 岁 到 16 岁 ，共 经 历 了 6 次 骨 折 。“ 我 还 算

幸运的，有的病人发生几十次，甚至上百次骨

折。”

“蝴蝶宝宝”，这个听起来异常美丽的名称，

却让年仅 8岁的小女孩金金受尽了折磨。

吹 弹 可 破 ，通 常 用 来 形 容 皮 肤 非 常 细

嫩 。 然 而 ，对 于 金 金 却 是 一 个 倍 感 恐 怖 的

词。金金刚出生时，妈妈发现孩子的腿上有

块类似胎记的东西，后来不断起疱溃烂，身上

只要是被轻轻触碰过的地方，就冒出大小不

一的水疱。不知所措的家长，抱着痛哭不止

的婴儿，几经辗转被确诊为大疱性表皮松解

症。这是世界上最痛苦的疾病之一，可以在

出生后或婴幼儿就开始发病，发病率不到万

分 之 一 。 由 于 患 者 皮 肤 脆 弱 得 像 蝴 蝶 的 翅

膀，因此被称为“蝴蝶宝宝”。

由于缺乏皮肤保护，稍不注意就会造成创面

感染，细菌一旦侵入血液，引起败血症，很容易死

亡。更糟糕的是，除了皮肤表面以外，口腔、眼

睛、食道都可能发生水疱，还会同时伴有不明原

因的心脏肝脏等并发症。据了解，目前这种病在

全世界范围内都没有好的根治办法，只能按救治

烧伤的方法进行治疗。

被罕见病痛折磨的特殊群体

由于科研投入少、诊断率低、缺乏有效治疗

手段，以及药物不在医保体系等问题，罕见病患

者从一出生便面临“病无所医”“医无所药”“药无

所保”的尴尬窘境。

“10 年前我们在大街上发罕见病科普资料

时，很多人连罕见病都没听说过。不仅公众，连

医生都知之甚少，但如今罕见病已广为人知。”罕

见病发展中心创始人兼主任黄如方说。作为一

位假性软骨发育不全症的罕见病患者，他见证了

过去 10 年，公众对罕见病的认知从无到有的全

部过程。

罕见病通常发展很快，还没等弄清病情是

怎么回事，孩子已经病入膏肓，让家长和医生

措手不及。“罕见病患者的确诊时间平均需要 5

年，平均诊断成本大于 5 万元。如果患者不能

得到及时诊断，就更谈不上有效的治疗。”北

京协和医院副院长张抒扬从医 30 年，看过无数

患者四处求医无果，带着希望来到协和医院。

“即便为一些患者作出了诊断，但却发现中国

甚至世界上都没有有效的治疗药物。”这让张

“病无所医”“医无所药”的窘境

抒扬很揪心。

全国政协委员、北京医学会罕见病分会主任

委员丁洁也表示，由于罕见病的特殊性，加之儿

童疾病诊断的复杂性，儿科疑难罕见病的诊治过

程可谓“难上加难”。在一些基层儿童医院由于

缺乏专业的医疗团队、特殊的辅助检查手段以及

包括基因测序等前沿技术的支撑，使其在治疗这

类疾病时遇到了更大困难和瓶颈。

确诊困难、误诊率高，是罕见病患者的心头

之痛。同时，由于罕见病涉及儿童及成年等多个

学科，不少医生对于罕见病的认知也相对有限，

导致误诊漏诊率高。

为了提高罕见病诊断能力，2016 年国家科

技部投入了大量资金支持，启动建设我国首个国

家罕见病注册登记平台，并开展大规模罕见病注

册与队列研究。这是我国首次进行全国范围内

的大规模罕见病注册登记。

“中国计划在 2020 年前初步完成国家罕见

病注册登记系统，开展超过 50 种 5 万例的罕见

病注册登记研究。”张抒扬说。国家“十三五”精

准医学研发的重点计划要求在国内建立一个罕

见病队列注册登记研究，在各省市医院实施。

一旦确诊罕见病，可以通过各方协作，注册登记

到此平台进行整合，这有助于了解疾病精准的

临床表现和自然演变过程，为疾病干预研究奠

定基础。

我国罕见病整体情况该不该进行流行病学

的摸底调查？黄如方曾在多个公开场合呼吁进

行相关调查。

2016年9月，中国罕见病发展中心发布了《中

国罕见病参考名录》，共有147种疾病被列入这一

名录。作为先驱者，上海率先公布了《上海市主要

罕见病名录（2016年版）》56种疾病。

这些探索，为官方制定罕见病目录提供了参

考依据。

张抒扬表示，“罕见病专家保障办公室目前

正在积极谋划这件事。”目录推出的第一批罕见

病将在一百种左右，基本都是有有效治疗手段和

药物的疾病，未来还会与医保政策挂钩。“第二

批、第三批目录相信也会很快出来。”

“7000 多种罕见疾病，总要有解决的路径和

策略，优先选择在全球有治疗方案的疾病划入目

录就是路径之一。”黄如方很是乐观，不在这个目

录里面并不表示不被国家认定为罕见疾病。

为罕见病“登记造册”

“孤儿药”又称为罕见药，是指用于预防、治

疗、诊断罕见病的药品，

虽然近几年罕见病被越来越多地关注，但

对救命“孤儿药”能否建立国家储备体制和报

警机制？

国家有关部门早注意到这一问题。2015

年至 2016 年，国家食药监总局多次发文，支持

罕见病治疗药物研发。今年 7 月，国家通过药

品谈判将 36 种药物纳入了医保目录，其中包

括 两 种“ 孤 儿 药 ”，释 放 出 国 家 对 高 价“ 孤 儿

药”的关注。

随后，国家食药监总局再次发布新政，对

“孤儿药”审批流程简化。此外，国家科技部

“十三五”国家重点研发计划也高度重视罕见

病的研究，专门为罕见病投入大量的资金给

予支持。

“罕见病药物研发已成为各国产业极为关注

的目标。”在张抒扬看来，挑战也是机遇，未来我

国生物医药产业发展中将成为亮点。

据估计，罕见病药物的市场增速将是非罕见

病药物的 2 倍，到 2020 年，罕见病药物全球销售

将在处方药销售中占 20%，商业价值巨大。

中国从政策层面，正在建立一条罕见病治疗

的绿色通道。

“孤儿药”成为潜力股

重庆渝北区刚满月的小宝宝楠楠，在社区医院做儿保时，被发现心脏

有杂音。随后转诊到重庆医科大学附属儿童医院，被确诊患有先天性心

脏病，心脏彩超检查显示，楠楠的动脉导管未闭、房间隔缺损。

每年 9 月的最后一个星期天是世界心脏病日，近几年针对先天性

心脏病患者的治疗尤其受到关注。重庆医科大学附属儿童医院心血

管内科教授吕铁伟介绍，先天性心脏病是危害婴幼儿健康与生命的

残酷“杀手”。有数据显示，每 1000 个新生儿中约有 7—8 个宝宝患有

先天性心脏病。

“很多家长并不知道，多数患有先天性心脏病的孩子是可以通过‘不

开刀’的心脏介入治疗实现治愈的。”吕铁伟教授说，心脏介入治疗是一种

新型诊断与治疗心血管疾病技术，在影像学方法的引导下，通过穿刺体表

血管，送入特定的介入材料，采用精细的心导管操作技术，对心脏病进行

诊断和治疗，是目前较为先进的心脏病诊治方法。

吕铁伟介绍，包括室间隔缺损、房间隔缺损、动脉导管未闭等先天性

心脏病，采用介入治疗，具有创伤小、无需开胸、无需体外循环、不遗留瘢

痕，住院时间短，成功率高、术后并发症少等优点。

“虽然心脏介入治疗优点不少，但也并非可以治疗所有类型的先天性

心脏病，其适用范围还与检查结果显示的心脏缺损位置、大小有关。”吕铁

伟提醒，如果有孩子在医生听诊时发现有心脏杂音，应到正规的专科医院

行进一步检查，早发现、早诊断、早治疗。 （以上均据新华社）

多数先心病

可通过心脏介入治疗治愈


