
生活·健康6 2025年5月30日 星期五 责任编辑：李晓露 责任校对：余治沿

◆健康科普

◆星空有约

5月28日，江西省老年人体育协会代表队在自选项目比赛中。当日，2025年全国老年人健身秧歌交流活动在新疆维吾尔自
治区奎屯市体育馆落幕。本次活动由中国老年人体育协会主办，共有来自全国18支代表队的200余人参加。

新华社记者 徐宏岩 摄
银发舞韵动天山

“致那黑夜中的呜咽与怒吼，谁说站在
光里的才算英雄。”舞台上表演者歌唱《孤勇
者》，引起了许多罕见病患者的共鸣。

5月23日至25日，2025年罕见病国际
交流会在海南海口举行。来自全球多个国
家和地区的专家学者、临床医生、科研人员、
药企代表、政策制定者、患者组织代表等齐
聚一堂，共同探讨罕见病诊疗与关爱的未
来。

会上传递出一组温暖数据：目前全国罕
见病诊疗协作网医院达419家，罕见病目录
扩展至 207 种病种，超过 90 种罕见病用药
被纳入国家医保药品目录。中国在罕见病
筛查、治疗、多学科诊疗模式等方面不断取
得新突破。

——朝着希望生长的“向日葵”
刘欣若用彩色蜡笔画下了自己眼中的

世界：画中有个小女孩躺在病床上，护士正
推着装满药品的护理车向她走来，窗外是蓝
天白云大海和自由飞翔的鸟儿。这幅画被
展示在会场入口处，旁边写着：“假性软骨发
育不全，8岁、15岁做过矫形手术”。

“矫正治疗的过程痛苦又漫长，每一次
拉伸都像是有无数根针在扎。”刘欣若的故
事，是全球约3亿罕见病患者的缩影。全球
已知的罕见病超7000种，却仅有5%的疾病
拥有获批疗法。对患者而言，与罕见病的博
弈是一场与时间赛跑的“孤独战役”。

国家有行动，病患才有希望。国家卫生
健康委医政司医疗管理处处长马旭东介绍，
多年来，我国通过采取制定罕见病目录、完
善诊疗体系和质量控制体系、优化医保政
策、推动药物研发等多项举措，不断提升罕
见病诊疗和保障能力。

从一个人到一群人，社会力量逐渐温暖
壮大。2016年，北京病痛挑战公益基金会
成立；2018年，中国罕见病联盟成立；2023
年，中华医学会罕见病分会成立……随着罕
见病医学专业组织的相继成立，医学专业人
才队伍的持续壮大，这些“生命卫士”正用专
业与爱心，照亮很长一段时间医疗领域“被
遗忘的角落”。

“关爱罕见病不是‘一时之事’，是‘一直
之事’。”中国罕见病联盟执行理事长李林康
说，在健康中国建设道路上，每一个生命都
值得被温柔以待，每一份疾苦都应得到社会
关注。这不仅彰显了文明社会的温度与高
度，更是人类命运共同体理念在医疗健康领
域的生动注脚。

科研院所实验室里，科学家为攻克罕见
病，脚步不停歇；城市地铁站内，罕见病科普
艺术展引人驻足；短视频平台上，患者用镜
头记录“带病生存的坚强”……微光成炬，照
亮生命的裂缝。一位成骨不全症病友写道：

“‘瓷娃娃’是昵称，但我们更是永远朝着希
望生长的‘向日葵’。”

——科技点亮生命微光
围绕罕见病患者的核心需求，科技之光

正在照亮罕见病诊疗的“无人区”：
中国罕见病综合云服务平台，由中国罕

见病联盟自主搭建的罕见病数字健康平台，
专注于罕见病诊疗智能应用开发，赋能罕见
病患者管理、临床研究、教育培训、项目管
理、新药研发等领域，构建罕见病诊疗与保
障地图；

脑机接口为手术难以治愈的罕见神经
系统疾病患者提供新的替代治疗方案，通过
神经信号解码与外部设备交互，帮助患者恢
复运动、沟通或感知功能；

基于我国罕见病知识库和中国人群基
因监测数据支撑，北京协和医院与中国科学
院自动化研究所共同研发的“协和·太初”罕
见病大模型正式进入临床应用阶段，帮助医
生更准确快捷识别诊断罕见病，进一步缩短
确诊时间，有望破解罕见病诊疗全国范围内
同质性差的“症结”……

“科技的意义在于让‘不可能’变成‘可
能’。数量再少的群体，都不该被疾病禁
锢。”北京协和医院院长、中华医学会罕见病
分会首届主任委员张抒扬说，科技赋能罕见
病诊疗，改变的不仅是患者的生存概率，更
是医学如何为每一份独特的存在战斗到“可
能”的最后一刻。

——全球携手共筑“生命方舟”

近年来，中国在罕见病防治领域“破壁”
前行。如，博鳌乐城国际医疗旅游先行区通
过“特许政策”，已引进45款用于罕见病治
疗的国际创新药品；国家自然科学基金委为
罕见病设立专项，科技部批准建设疑难重症
及罕见病国家重点实验室……

“罕见病既是医疗体系的试金石，更为
全民健康提供创新解决方案。”世界卫生组
织驻华代表马丁·泰勒在视频讲话中指出，
中国与患者权益组织共同修订罕见病目录
的经验值得国际社会借鉴。

医学无国界，爱跨越一切。推进全球罕
见病防治事业进步，需要各国携手合作。

马丁·泰勒呼吁，应推动全球风险池机
制，通过价格透明化与集中采购确保实现高
价疗法的普惠化供给；推进可持续照护服务
模式布局，系统性满足患者终身康复治疗与
心理健康支持需求。

国际罕见病研究联盟有关专家指出，面
对罕见病防治这一公共卫生课题，国际社会
需打破壁垒、共享资源，努力让科研跑赢病
魔，才能为生命赢得更多可能。

不因疾病罕见而忽视，不因缺医少药而
放弃。我们期待全世界携手并进，以持续温
暖的政策支持为基石，以社会各界的关爱理
解为助力，共同帮助罕见病患者从“医学孤
岛”走向“生命绿洲”，让每一个生命都能享
有健康的权利。

“医学孤岛”到“生命绿洲”

中国照亮罕见病患者希望
新华社记者 李恒

随着夏季紫外线辐射增强，科学防晒
又成为热点话题。

5 月 25 日是全国护肤日。权威专家提
示：防晒绝非仅仅是为了美观，更是预防
多种皮肤疾病的关键举措。从抗老化到防
癌变，爱肤防晒应成为全民健康“必修
课”。

防晒从娃娃抓起

北京大学第一医院副院长、国家皮肤
与免疫疾病临床医学研究中心主任李航指
出，皮肤老化主要分为自然老化和日光老
化。自然老化是随着年龄增长不可避免的
生理现象，日光老化从青春期就开始积
累，60 岁以后会有显著性差异。

日光老化主要来自紫外线的伤害，其
中长波紫外线能够深入皮肤真皮层，导致
皮肤变黑，还会破坏胶原蛋白和弹性纤
维，加速皮肤老化；中波紫外线主要作用
于皮肤表皮层，是引起皮肤晒伤、红肿、
疼痛的“元凶”。

“虽然晒太阳有助于钙质吸收，但防
晒必须从娃娃抓起。”李航强调，1 岁以下

的婴儿皮肤娇嫩，对化学物质的耐受性较
差，如需防晒，应避免使用防晒霜，可采
用物理防晒方式，如使用遮阳伞、为婴儿
穿上长袖长裤、戴上宽边遮阳帽等。1 岁
以上的孩子可逐渐开始使用标注适用年龄
的儿童防晒产品。家长在给孩子使用防晒
霜前，应进行过敏测试。

专家特别提醒，气雾型防晒霜虽然使
用方便，但存在误吸风险，且可能存在颗
粒状物吸入性肺炎风险，尤其对于呼吸道
较为敏感的儿童来说，吸入气雾型防晒霜
可能会引起咳嗽、呼吸困难等不适症状，
应慎用。

美白焦虑或致过度防护

“许多女性为了追求美白，存在过度
防晒现象。”北京大学第一医院皮肤性病科
副研究员赵嘉惠指出，紫外线防护是为了
预防皮肤疾病和老化，属于健康刚需，而
美白产品属于美容范畴，旨在改善皮肤色
泽，提升外在形象。

对于进行医美项目的人群来说，术后
防晒不可少。赵嘉惠说，像激光、光子嫩

肤等医美项目，在治疗过程中会暂时破坏
皮肤屏障，使皮肤变得更加敏感脆弱。若
术后忽视防晒，紫外线很容易刺激皮肤，
引发色素沉着，影响治疗效果。应首选物
理防晒方式，待皮肤恢复一段时间、屏障
功能逐渐完善后，再根据需要叠加使用化
学防晒产品。

北京大学人民医院皮肤科主任医师陈
周说，中波紫外线可助力人体合成维生
素 D，对皮肤和骨骼健康意义重大，缺
乏维生素 D 可能引发骨质疏松症，损害身
体健康，适当接受日光照射是有益处的，
可选择不晒脸部，晒晒胳膊、腿等部位，
每天晒 20 分钟左右即可。

专家也提醒，长波紫外线具有很强的
穿透力，能够穿透云层和玻璃，因此，即
使在室内、阴天或冬天，皮肤也会受到一
定程度的紫外线辐射，不能忽视防晒工作。

防晒不足或成皮肤肿瘤诱因

近年来，皮肤肿瘤发病率持续上升。
中国医学科学院北京协和医院皮肤科主治
医师王海朦指出，紫外线辐射是诱发皮肤

肿瘤的关键因素之一，对于已确诊患者，
科学防晒不仅是预防复发的核心措施，更
是降低新发皮肤肿瘤风险的重要手段。

专家介绍，皮肤肿瘤种类繁多，从细
胞来源看可分为上皮来源肿瘤和非上皮来
源肿瘤两大类。其中，基底细胞癌、皮肤
鳞状细胞癌和皮肤黑色素瘤与长期日晒关
系密切。患者通常因皮肤异常病灶首诊于
皮肤科，通过活检明确诊断后，再根据分
型及分期转至外科、肿瘤科等进行专科治
疗。

与普通人群相比，皮肤肿瘤患者的防
晒需从“基础防护”升级为“治疗级防
护”。王海朦建议，患者应避免上午 10 点
至下午 4 点的强紫外线时段外出，严禁日
光浴或美黑行为；全年需无间断防晒，阴
天或室内也需防护；选择高倍广谱防晒
霜，并每两小时补涂一次。此外，患者需
定期自查皮肤变化，每年接受专业检查。
因部分抗癌药物会增强皮肤光敏感性，接
受化疗、靶向治疗的患者应详细了解药物
光敏性，必要时调整外出时间或加强防护
等级。

爱肤防晒：一堂全民健康“必修课”
新华社记者 李恒

日本一个研究团队通过分析由人诱导多能干细胞
（iPS细胞） 培养得到的神经细胞发现，细胞膜中多不
饱和脂肪酸的含量及其构成比例变化会对神经细胞功能
产生重要影响。相关论文发表在细胞出版社旗下《交叉
科学》杂志上。

神经细胞的细胞膜主要成分是脂质和蛋白质，其中
脂 质 包 括 二 十 二 碳 六 烯 酸 （DHA）、 花 生 四 烯 酸

（ARA）等多不饱和脂肪酸，此前已知它们对脑功能产
生重要影响。

据日本理化学研究所、京都大学等机构日前联合发
布的新闻公报，研究团队首先在不添加多不饱和脂肪酸
的培养基中，利用来自健康人的iPS细胞培养出神经细
胞，再向培养基中添加DHA和ARA。结果发现，随着
多不饱和脂肪酸在细胞膜中含量增加，细胞膜的膜流动
性提高。膜流动性表现为膜结构中的脂质和蛋白质分子
的多种运动形式，包括侧向扩散、翻转运动等。在膜流
动性升高情况下，脑部β淀粉样蛋白产生量会减少。β
淀粉样蛋白异常沉积是阿尔茨海默病和帕金森病等神经
退行性疾病的主要病理特征之一。

随后，研究人员利用添加有多不饱和脂肪酸但
DHA和ARA含量很少的培养基培养神经细胞，然后再
向培养基中添加DHA和ARA。此次研究人员未发现细
胞膜的膜流动性变化，但观察到神经细胞的突触尺寸变
大，轴突变长，轴突分支也变得更多，形成更复杂的形
态。研究团队推测，这或许表明添加的DHA和ARA令
神经细胞之间的连接发生变化。

研究人员经测定发现，在上述两种实验条件下，神
经细胞活动的同步性都随着培养时间增加而增强。在培
养基中添加多不饱和脂肪酸培养得到的神经细胞中，这
种同步性更强。

研究成果表明，在用人iPS细胞培养得到的神经细
胞中，细胞膜中的多不饱和脂肪酸的含量以及各种多不
饱和脂肪酸的构成比例对神经细胞的功能发挥着重要作
用。新发现有助构建与脂质相关的多种脑部疾病模型，
并研究相关疗法。 （新华社记者 钱铮）

研究揭示多不饱和脂肪酸
调节神经细胞功能机制

5 月 31 日迎来端午节。当晚 9 时左右，苍龙七宿的
“龙头”角宿会升至正南中天，到午夜12时左右，整条苍
龙的“龙形”会横亘在夜空中，亦称“飞龙在天”。

我国古人为观测天象，先后选择了黄道、天球赤道附
近的二十八个星宿作为“坐标”。这二十八星宿每七宿为
一组：东方为苍龙，南方为朱雀，西方为白虎，北方为玄
武。

中国科学院紫金山天文台科普主管王科超介绍，端午
节当晚可见的“龙”是东方苍龙，包含角、亢、氐、房、
心、尾、箕七宿。“这七宿分别象征龙的不同部位，角宿
作龙头，亢宿为脖颈，氐宿为胸膛，房宿为龙腹，心宿是
龙身，尾宿和箕宿共同代表龙尾，生动勾勒出一条龙的形
象。”王科超说。

与去年相比，今年端午节对应的公历日期提早了11
天，看到“飞龙在天”的时间也会更晚，大约在午夜12
点。王科超解释，相同的恒星天象在一天中出现的时间除
了受岁差经年累月的影响，也与公历日期的早晚直接相
关。同一颗恒星，大约每天都比前一天提前4分钟升起。

“因此，今年从‘龙头’抬起、升至正南中天，到
‘飞龙在天’出现的时间，都会比去年晚 40 分钟左右。”
王科超说，以北京地区为例，在下午 3 点半左右，“龙
头”角宿就会从地平线升起，随后缓慢移动，到晚上9点
左右升至正南中天，12点左右，象征“苍龙”中心的心
宿二运行至正南方，整条“苍龙”横亘夜空。随着时间推
移，“龙形”会逐渐西落，慢慢沉入地平线以下，在黎明
前逐渐隐没。 （新华社记者 王珏玢 朱筱）

端午夜12点可赏“飞龙在天”

瑞典研究人员日前在英国学术期刊 《自然-通
讯》 发表论文说，他们开发出一种能高效将治疗性
蛋白质等运送到细胞内的技术，有望用于治疗某些
神经系统疾病等。

瑞典卡罗琳医学院日前发布公告说，该机构研
究人员开发的这项技术基于“细胞外囊泡”，这种囊
泡能在细胞之间传递具有生物活性的分子。研究人
员通过引入两种物质，增强了囊泡与细胞相关结构
融合并释放具有治疗效果蛋白质等物质的能力。

在动物实验中，研究人员将含有一种治疗性酶
的囊泡注射到实验鼠大脑中，结果显示其大脑海马
体等处的细胞发生了显著变化。研究人员还用这种
方法向实验鼠体内运送药物，抑制了其全身性炎症。

研究人员认为，这项成果有效克服了向细胞内
运送药物面临的一些障碍，可用于治疗某些神经系
统疾病、遗传性疾病和全身性炎症等多种疾病。

（新华社发）

新技术可高效向
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