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健康

人工智能正重塑诊治格局，业内预言——

今年或是罕见病新药爆发元年
据文汇报 在过去的中国春节假

期里，两条和罕见病有关的话题引爆
全网。

一条是登上国际顶刊《自然》的上
海医学成果：上海交通大学医学院附
属新华医院携手上海交通大学人工智
能学院发布全球首个可溯源罕见病
AI 诊断系统——DeepRare。该应用
已服务全球600多家顶尖医疗科研机
构，诊断精度刷新世界纪录。

另一条是美剧《实习医生格蕾》男
演员埃里克·迪恩因渐冻症离世，年仅
53岁，去年4月他透露了自己罹患这
一罕见病，不到一年，就传来噩耗。同
为渐冻症患者的京东前副总裁蔡磊发
声：“遗憾未能联系上他，本可以分享
经验教训以及最新的药物研发希望。”

如果说罕见病如同医学的“死
角”，那么眼下，这一则好消息、一则坏
消息，均指向全球罕见病领域的点点

“新光”：对全球超过3亿罕见病患者
而言，原本的就医常态——“诊断难、
用药难”的艰难旅程，正因人工智能
（AI）的深度介入迎来拐点。有业内
人士甚至预言，2026年或是罕见病新
药爆发元年。

从4年到4周，未来诊断
会更快更准

根据《中国罕见病定义研究报
告》，在我国，新生儿发病率小于万分
之一，或患病率小于万分之一，或患病
人数小于 14 万的疾病，被称为罕见
病。目前，全球已知罕见病超过7000
种，罕见病患者数量超3亿，我国就有
超2000万患者正在与罕见病作斗争。

“诊断难”成为横亘在罕见病患者
面前的第一座高山。此前，一项公益
组织的调查显示，我国罕见病平均确
诊需要4.26年，误诊率高达42%，大量
罕见病患者需要辗转多地就医才能确
诊，平均确诊距离达 1577 公里，地点
则集中在北上广深等一线城市。

近年，这一漫长的就医过程已随
人工智能的飞速发展迎来转机。复旦
大学附属华山医院副院长、罕见病中
心负责人赵重波教授对此深有感触：

“如今，针对罕见病的大模型能高效地
缩小诊断范围、锁定病因，帮医生少走
弯路。”

以上海新华医院团队 DeepRare
系统为例，这个能提供全流程循证推
理的AI大模型，正成为全球医生的罕
见病“智能听诊器”，辅助医生诊断。

北京协和医院与中国科学院自动
化研究所共同研发的罕见病领域 AI
大模型“协和·太初”则在去年投入临
床应用。协和医院院长张抒扬此前透
露，来医院就诊的罕见病患者确诊时
间已经从平均4年缩短到4周内。

“具体运用时，这些罕见病领域的
AI 还能相互‘打配合’。”赵重波还特
别提到“1+1＞2”的可能性。比如，美
国RARE-PHENIX这一类罕见病AI
提取系统可以把患者对症状的混乱自
然语言描述转化为专业医学术语，辅
助诊断垂直大模型和医生，做出更精
确的判断。

针对占据罕见病90%以上的遗传
性疾病，过去，诊断上的一大难点是解
读基因检测的结果——因为数据量太
大了。而拥有超大运算能力的大模

型，在这方面突破了人类能力的极
限。赵重波形象地说，从“大海捞针”
变成“一针见血”，AI能辅助医生快速
锁定可疑致病性突变位点，我们可以
期待，将来罕见病的诊断会变得更快、
更准。

新药研发周期缩短，为
更多患者带来曙光

诊断的清晰化只是第一步。当
AI将“难以名状”的疾病转化为可量
化、可分析的数据时，药物研发的引
擎也随之点燃。科睿唯安在 2026 年
1 月发布的《最值得关注的药物预
测》报告中，罕见病药物研发成为核
心主题之一。

要知道，长期以来，罕见病患者确
诊后，迎来的并非胜利，而可能是更大
的失落——有了一个疾病的答案，却
无药可治。在全球所有罕见病中，有
明确治疗方式的不足10%。

“很多时候，患者确诊罕见病就
像被宣判‘死缓’，因为无药可治，不
少患者失去了治疗信心，也就逐渐不
再来复诊。”华山医院神经内科护士
长许雅芳对记者说，一种新药的出
现，对患者、对这个家庭来说，真是一
道希望之光。

以重症肌无力为例，这是一种神
经和肌肉间“接触不良”导致的自身免
疫性疾病，是目前为数不多的可治性
罕见病。近年，我国在重症肌无力研
究领域进步显著，虽然质量有待提高，
但 2025 年论文发表量已占全球重症
肌无力相关总研究的25%，居世界第
一，各类生物靶向药物的研发也在加

紧推进。
“如果治疗得当，重症肌无力患

者可以获得比较好的生活质量，回归
正常生活。”许雅芳告诉记者，不到两
年时间，来华山医院治疗重症肌无力
的患者已超过 4000 人，几乎来自全
国各地。

那么，其他类型的罕见病能不能
在新药研发上加速突破？赵重波对此
颇有信心。“目前在罕见病领域，全球
创新药研发集中在细胞治疗、基因治
疗两大方向，其中，AI 扮演着越来越
重要的角色。”赵重波分析，罕见病新
药研发的核心难题之一是为疾病的治
疗靶点匹配适配小分子，在AI算法加
持下，能加速实现小分子与靶点的精
准匹配，过去需要几年的工作量，现在
可能被压缩至数月甚至数周。

研发周期的“时空压缩”有目共
睹。今年2月在北京举行的人工智能
应用前沿研讨会上，就有生物医药公
司表示，已利用AI平台将特发性肺纤
维化这一罕见病药物的研发周期从平
均 4.5 年压缩至 18 个月，成本降低至
260 万美元，而行业平均水平是数千
万美元。

研发周期缩短，在患者端已迎来
实实在在的曙光。“去年，仅重症肌无
力领域，就有4个新药获批，这在以往
是不可想象的。”赵重波说。

AI不仅照亮确诊道路，
路的尽头还有药可及

在赵重波所在的华山医院神经内
科，由他牵头的IIT（研究者发起研究）
新药临床研究也在明显增多，潜在创

新疗法落在具体患者身上，不亚于“重
启人生”之喜。

小月（化名）只有二十多岁，和重
症肌无力的斗争已持续十几年。起
初，她只是眼皮耷拉下来，看东西重
影，症状严重后说话含糊了，喝水都容
易呛，走路一快就喘不上气。最终，小
月被确诊为重症肌无力。

“小姑娘非常坚强，从来没有因为
得病而自暴自弃，但即使用了很多药，
她的病情也一直控制不好。”赵重波回
忆，2021 年，华山医院开展了一项
FcRn 拮抗剂的临床试验，小月入组
了。用药后，她的症状明显改善，走路
没那么喘了。“这给我们传递一个信
息，她不是对治疗无效，而是对原有的
一些治疗方案没有反应。”赵重波说，
不久前，小月又参与到华山医院新开
展的一项 CAR-T 细胞治疗临床试
验。治疗一个月后，她回来复诊，护士
起初都没认出她，“容光焕发，像换了
一个人”。小月告诉赵重波，自己的生
活彻底改变了：自己开的美甲店生意
比之前更红火了，她还在计划着与男
朋友讨论结婚的事。

2026 年是否会成为罕见病新药
史上标志性的爆发元年，尚需时间验
证，但可以确定的是，我们正目睹一场
由人工智能驱动的医学范式变革。对
那些仍在黑暗中摸索的患者而言，AI
不仅照亮了确诊的道路，更预示着路
的尽头，或许真的有药可及。

“随着诊断加速、新药涌现，越来越
多的临床研究必将加速开展，罕见病患
者‘赢回’人生的可能性也将进一步增
加。”赵重波说。 ■唐闻佳 张菲垭

据解放日报 13 日，博睿康医疗
科技（上海）有限公司的植入式脑机
接口手部运动功能代偿系统，正式获
得中国第三类医疗器械注册证，成为
全球首个获批上市的侵入式脑机接
口第三类医疗器械。据悉，这一产品
有望年内实现首例临床应用。

植入式脑机接口手部运动功能
代偿系统适用于18至60岁因颈段脊
髓损伤导致四肢瘫痪、手指无法完成
抓握的患者，通过近似硬币尺寸的微
创植入体，实时提取、分析脑电信号，
助力患者仅凭大脑意念控制气动手

套完成抓握、喝水等动作。
这款产品的核心创新在于采用

硬脑膜外植入技术，电极缝于硬脑膜
外，既保证信号采集的高信噪比，又
避免损伤脑组织。其无线供电与通
信设计实现“一次植入，长期可用”，
患者术后一个月即可居家自主操
作。36 例临床试验（可行性临床 4
例，多中心注册临床 32 例）数据显
示，患者抓握功能改善率达100%，部
分患者出现神经重塑迹象，额外恢复
了部分神经功能。与国外同类技术
相比，该产品在创伤控制、患者依从

性和长期稳定性上有着显著优势，破
解了传统侵入式技术创伤大、需专业
团队维护的痛点。

该产品获批标志着我国脑机接
口技术从实验室走向规模化临床应
用，为全球神经疾病治疗提供了“中
国方案”。作为集成电路、生物医药、
人工智能三大先导产业的交叉领域，
其产业化落地显示了上海在未来产
业的引领地位，还将带动上下游材
料、芯片、精密制造等产业链协同发
展、研发创新，为更多神经系统疾病
患者带来康复希望。 ■黄海华

这是3月15日在西藏山南市乃东区结巴村拍摄的白唇鹿。
3月15日，在西藏山南市乃东区结巴村，国家一级保护动物白唇鹿现身觅食。随着当地

生态环境持续改善、生物多样性保护力度不断加大，白唇鹿数量逐渐增加，成为高原生态向好的生动写照。
■新华社记者 晋美多吉 摄

据文汇报 18 日是全国爱肝日。
17 日，上海市医学会超声医学专科
分会携手豫园商城在华宝楼举办的
爱肝日免费义诊活动中，最新的脂肪
肝超声定量诊断技术吸引市民、游客
驻足体验。原来，借助这一全新技
术，患者的脂肪肝获得了具体的测评
分数，对医生而言，脂肪肝检测也告
别“毛估估”，干预乃至治疗方案更为
精准。

直击脂肪肝“测不准”问题
此次义诊采用的超声脂肪肝定

量诊断技术，正是今年 1 月由复旦
大学附属华山医院和复旦大学附属
中山医院两家知名医院牵头制定的

《超声衍生脂肪分数评估代谢相关
脂 肪 性 肝 病 中 国 专 家 共 识（2025
版）》中核心推广的超声衍生脂肪分
数（UDFF）技术。该共识也是全球
首个规范应用超声新技术定量评估
脂肪性肝病的专家共识。

“我国成人脂肪肝总体患病率
已达 29%至 37%，脂肪肝早筛早诊
迫在眉睫。此前我们联合全国 15
家三级医院开展多中心临床研究，
积累了大量中国人群的临床数据，
为这份共识的制定奠定基础。”作
为该共识牵头专家之一，中山医院
超声科主任徐辉雄教授表示，超声
衍生脂肪分数技术，解决了传统存
在的脂肪肝不能定量评估且不同
医院、不同医师诊断脂肪肝结果不
一致的问题。该技术能精准捕捉
早期脂肪肝改变，为脂肪肝“早发
现、早干预”提供技术支撑，这对提
升全国脂肪肝整体防治水平意义
重大。

当前，超声衍生脂肪分数技术已
率先在上海的华山医院、中山医院、
华东医院及东方肝胆外科医院等大
型三甲医院落地。中山医院还设立
了脂肪肝专病门诊，配套该项B超技
术，方便市民做筛查。

更全面掌握肝脏脂肪“分数”
“脂肪肝干预涉及生活方式调

整，这个过程的效果如何，需要借助
医学检测手段。超声衍生脂肪分数
技术的定量，给患者直观的数据，看
到肝脏脂肪含量降低了，也更能坚持
运动、饮食等干预方式。”复旦大学附
属华山医院超声科主任丁红教授说。

丁红教授是全球最早实践超声
衍生脂肪分数技术的超声专家之
一。她介绍，以往要获取肝脏脂肪
精准数值，只能依靠有创的肝穿刺
活检或费用较高的核磁共振检查，
常规难以普及。超声衍生脂肪分数
技术作为无创影像学技术，以百分
比的数值呈现检测结果，操作便捷，
成本可控，适合大规模筛查和长期
随访，有望让患者像了解血糖、血脂
数值一样，清晰掌握自己的肝脏内
脂肪含量的状况。

复旦大学附属华东医院超声科
主任陈林教授长期关注中青年人群
的肝脏健康问题，他表示，近年来，脂
肪性肝病的发病率在15岁至45岁人
群中呈显著上升趋势，这可能与现代
生活方式改变密切相关。将此次全
国爱肝日的义诊设在日均客流量超
10 万人次的豫园商圈，正是考虑到
该区域毗邻多个甲级写字楼集群，职
场人群普遍存在久坐少动、膳食结构
失衡等脂肪肝高危因素，希望更多中
青年知晓这种无创检测手段。

海军军医大学第三附属医院超
声科主任蒋栋教授谈到，临床已发
现，很多患者在传统超声中仅被诊断
为轻度脂肪肝，经超声衍生脂肪分数
技术检测后，实际脂肪含量已达到中
度甚至重度，这也体现了该技术对早
期脂肪肝的高识别度。他同时强调，
脂肪肝是可防、可逆的，通过调整生
活方式可实现病情逆转，而检测的精
准数值让患者直观看到干预效果，使
效果“可视化”。 ■唐闻佳 张菲垭

侵入式脑机接口获批上市
全球首款，为脊髓损伤致瘫患者带来福音

肝脏脂肪“几斤几两”

新型B超直接打分

白唇鹿漫步山林
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城事·三区

守护“夕阳红”，打造“人才强磁场”
杨浦推出一系列创新举措，为优秀养老护理人才打通职业发展的通道

护理员，是串联硬件设
施与温情服务的关键纽带

“阿婆，今天的身体还好伐？”“爷
叔，下午您儿子会来看您”……上午十
点，星辰颐养院内，“90 后”养老护理
员陈灿灿拿着情况记录本，在住养大
楼的走廊上来回穿梭，问候老人们。

星辰颐养院是杨浦区的公建民营
项目，于2025年5月投入运营。院内
配备160张养老床位，设有多种房型，
所有房间均配备独立卫生间，采用无
障碍设计，为老人安全保驾护航。

院内还专门设立医疗区，提供日
常健康监测与护理，落实“医养结合”
的服务保障。书画、手工等精彩兴趣
课，也为老人们提供了如同“长者俱乐
部”一样的欢乐氛围，满足大家社交、
学习与自我实现的精神需求。

而像陈灿灿这样的护理员，正是
串联硬件设施与温情服务的关键纽
带。陈灿灿能叫出每一位老人的名
字，了解他们各自的习惯和需求。

上午查房时，她会在每位老人房
门前停留，有时询问睡眠情况，有时提
醒按时服药，有时只是简单问候一

句。这种细致入微的关怀，源于日复
一日的相处与观察。“我经常跟他们聊
天，有的老人喜欢下楼活动，有的喜欢
在楼上休息，这些生活日常我们都清
楚。”陈灿灿说，“家属我也基本上都认
识，他们很愿意和我说说话。而且，我

们这里的每位老人都有一份详细的信
息资料，”陈灿灿指了指手中的记录
本，“加上日常查房和护理员汇报总
结，每位老人的情况和所需我们都了
解。”正是这份细致与专业，让老人们
把她当成值得信赖的“自己人”。

今年春节，陈灿灿和全院老人一
起过年。“我们院里的老人都留着，我
当然也要留着。养老是一个比较特殊
的行业，这些爷爷奶奶都需要我们。”

陈灿灿和同事们安心留岗工作的
背后，是杨浦区对养老护理人才的一
系列支持政策。

近年来，针对养老行业长期存在
的“三高三低”困境——年龄高、强度
高、流动性高；学历低、待遇低、认同
低，杨浦区主动出台政策、搭建平台、
拓宽通道。

2023 年，杨浦区出台《关于进一
步推进杨浦区养老机构服务人才队伍
高质量发展的实施意见》，从落户、住
房、补贴、培训等多方面打出“组合
拳”，全面优化养老服务人才队伍扶持
政策架构。杨浦区民政局还对养老服
务机构护理员发放人才激励补贴，为
护理员提供实实在在的支持。

更让护理员们看到希望的，是落
户政策。继 2022 年杨浦区在全市首
创将1名养老护理员作为重点人才引
进落户后，截至目前已成功推荐十余
名养老护理专业人才落户上海。这批
新落户的护理人才来自不同性质的养
老机构，岗位覆盖一线护理员、护理主
管、行政管理人员等。

19年深耕，“职业”升华
为“生活”

去年，延吉街道养老院护理部主
任王怀红成功落户上海。

从一名纺织女工“转型”成为养老
护理员，19 年的从业时光，让王怀红
对养老护理工作的理解，从一份“职
业”升华为一种“生活”。

2006 年，为方便照顾年幼的孩
子，王怀红选择来到红日养老院工
作。“养老院就在家对面，过条马路
就能到。我看到院里在招护理员，
就想试一试。”她回忆道，自己的入
行理由很朴素，“当时就是为了生
活，感觉做养老护理员没什么很高
的门槛。”

然而，入院后王怀红才发现，真正
的“门槛”在于心理关。她至今都记
得，入职后不久，她正在做房间护理服
务，却遇到一位高龄老人突然排泄失

禁。“我一下子很茫然，不知道怎么处
理。我也有退缩的时候。”在她手足无
措之际，院里带教的管理人员毫不犹
豫上前，为老人提供帮助，并将现场清
理干净。

“这种团队氛围很好，看到前辈们
都不嫌弃，亲力亲为，我也觉得，这其
实没什么。慢慢地，就坚持下来了。”
王怀红说。

大约半年时间，在前辈的言传
身教与团队的包容支持下，王怀红
完成了从“茫然无措”到“独当一面”
的转变。4 年后，她被红日集团调至
下属的延吉街道养老院，担任护理
部主任。

如今，身为院里工龄最长的员工
之一，王怀红深知，养老服务是“特殊
的工种”，因此，在带教新护理员时，她
首先做的就是把各种可能遇到的状况
坦诚相告，并分享自己的心路历程。

“我告诉他们，这就是一个过程，
慢慢就适应了。”王怀红将自己当年从
前辈那里学到的“不怕脏、不怕累、不
怕臭、不怕委屈”的信念，同样灌输给
新一代养老护理员，用言传身教完成
责任的传承。

每天8点交接班、查房，中午协助
喂饭，下午继续查房、追踪问题解决、
组织活动，之后召开例会总结部署，确
保“当日事当日毕”……作为护理部主
任，王怀红始终扎根一线。

“我办公室很少待，每天和老人们
在一起，他们开心不开心，我们都看在
眼里，而且要第一时间帮助安抚情绪、
解决问题。一定程度上，我们就像老
人的半个子女，有责任在肩。在老人
身边，多一句关心就多一份安全保
障。”她这样描述自己的工作状态。

从业 19 年，王怀红也见证了养
老行业从“不被理解”到“备受尊重”
的转变。“最初，社会对这个行业是戴
着有色眼镜的。经过这些年的发展，
大家对我们的认可度确实提高了不
少，家属也很感谢我们，社会认同度
正在提升。”

谈及未来，王怀红表示，院里的前
辈们都是她的“师傅”，亲身示范地带
她走进了这个行业。她要将这份对养
老事业的爱继续传承下去。

■汤顺佳 宇文昊

编者按
“一个社会幸福不幸福，很重要的是看老年人幸福不幸福。”近年来，杨浦积极出台政策、搭建平台、拓宽通道，将养老服务人才队伍建设摆在突出位置，

着力提升养老服务供给及保障能力。持续举办区级年度养老护理职业技能竞赛，建立系统的技能培训体系，打通职业发展的通道……杨浦推出的一系列
“组合拳”不仅让资深护理员收获了应有的尊重与保障，还吸引了大批新生力量加入，描绘着“幸福养老”的温馨画卷。


