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新华社北京 2
月 27 日电（记者 徐

鹏航）国家疾控局等

14 部门 27 日联合发

布《全国碘缺乏病科

学精准防控行动方

案（2026—2030年）》，

提出到 2027年，细化

碘缺乏病和水源性

高碘危害的综合防

治措施，优化居民

食用盐碘含量标准，

建立不同地区、不同

人群针对性的补碘

方案。

方案同时明确，

到 2030年，碘缺乏病

和水源性高碘危害

防治能力进一步巩固提升，监测体系

进一步健全完善，碘营养评价、现症病

人治疗管理体系更加成熟。实现人群

碘缺乏病保持持续消除状态和水源性

高碘危害达到控制状态，重点人群碘

营养水平始终保持适宜水平，公众碘

营养健康素养持续提升。

方案要求，在碘缺乏地区，实施以

食盐加碘为主的综合防控措施，供应

符合该地区食用盐碘含量标准的碘

盐；在适碘地区，定期开展监测，及时

掌握人群碘营养状况并针对性开展干

预；在水源性高碘地区，继续推进以改

水为主的综合防控措施，并做好未加

碘食盐供应保障工作。

此外，建立不同地区居民食用盐

碘含量参考范围，完善不同人群针对

性的补碘方案。

为生命“破冰”！中国罕见病防治跑出“新希望”

这是一场关乎生命的马拉松，各

方力量蓄积，并肩在路上。

2026 年 2 月 28 日，我们迎来第 19
个国际罕见病日，主题是“不止罕

见”。罕见病，又称“孤儿病”，世界卫

生组织将其定义为患病人数占总人口

0.65‰至 1‰的疾病。目前，全球已知

的罕见病有 7400余种，影响着超 4.2亿
患者的人生轨迹。在中国，这一群体

的规模不少于 2000万人。

“罕见”的是病，“不罕见”的是

爱。面对这道横亘在生命面前的医学

“寒冰”，一场与时间赛跑、为生命护航

的“中国行动”，为爱呐“罕”，让爱不凡。

——从医院诊室出发，让罕见不

再“难辨”。

罕见病的诊疗，堪称医学界的“珠

穆朗玛峰”。过去确诊平均耗时 4年，

这是病患家庭难以承受之重，如今，这

块坚冰正在消融。

每周四中午，北京协和医院罕见

病会诊中心，总会上演一场“最强大

脑”的集结。来自不同学科的顶尖专

家和全国多家罕见病诊疗协作网医院

的医生们，共同为一个病例提供诊治

方案。

这是覆盖全国 419 家医院的罕见

病诊疗协作网的日常。北京协和医院

作为国家级牵头医院，已建立中国罕

见病诊疗服务信息系统、罕见病多学

科“一站式”诊疗模式，成立罕见病医

学科、罕见病专科病房。

从 4 年缩短到 4 周以内！这不仅

是数字的锐减，更是生命的转机。

“协作网的核心目标是让患者‘罕

而不孤’，无论身处何地，都能找到正

确的诊疗方向，获得同质化的医疗服

务。”中华医学会罕见病分会主任委

员、北京协和医院院长张抒扬说，通过

推广多学科联合诊疗模式、强化医生

培训、构建转诊机制，误诊、漏诊率显

著下降。

新版罕见病病种诊疗指南针对

86 种罕见病给出全流程诊疗指导，涵

盖诊断方法、治疗方案、康复建议等内

容；两批罕见病目录共收录 207 种罕

见病……从筛查、诊断到治疗、随访，

罕见病规范诊疗能力和照护管理水平

不断提高。

——从“单打独斗”到“握指成

拳”，汇聚爱的“暖流”。

如果说顶级医院的努力是攻克诊

疗堡垒的“先锋”，那么社会各界的联

动则是托举患者人生的“坚实力量”。

2018 年 10 月，中国罕见病联盟成

立；2023 年 2月，中华医学会罕见病分

会成立；罕见病研究杂志创刊……这

些力量的集结，让罕见病患者感受更

多的爱。

“罕见病问题的解决，早已超越了

单纯的医学范畴，是一场需要全社会

协同的‘团体赛’。”中国罕见病联盟执

行理事长李林康表示，“我们搭建的是

一座桥梁，连接‘医、研、企、患’。从推

动政策制定、促进药物研发与可及，到

开展患者登记、组织医患交流、普及公

众认知，触角延伸至各个环节。”

在线上病友社区，家属们分享护

理心得，相互打气；在高校实验室，科

研人员为寻找某个基因突变的意义而

挑灯夜战；在慈善组织的活动中，志愿

者们帮助罕见病儿童实现小小梦

想……微光成炬，照亮每一个“罕见”

的角落。

近年来，从中央到地方，对罕见病

的重视程度空前提高。医保目录动态

调整机制为罕见病药物开辟“绿色通

道”，目前罕见病用药数量超 100种、覆

盖病种超 50种，为更多患者点亮希望；

多地探索建立省级罕见病专项基金或

采取医疗救助、政策性商业保险等多

元保障方式，尽力为患者家庭“减负”。

——从制度保障到科技赋能，勾

勒“健康中国”的温暖底色。

罕见病防治的进展，是观测一个

国家卫生健康体系公平性、效率性和

人文温度的重要窗口。

近年来，中国将罕见病防治纳入

《“健康中国 2030”规划纲要》和《中华

人民共和国基本医疗卫生与健康促进

法》等顶层设计，系统性布局日益

清晰。

国家药监局设立罕见病药物审评

专门通道，大幅提升新药上市速度；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；中国红十字基金

会罕见病共助基金发布；人工智能辅

助诊断工具开始应用于临床，有望帮

助基层医生识别罕见病症……

“每一个罕见病病例，都是医学教

科书的一页；每一位罕见病患者的坚

韧，都激励着我们不断攀登医学高

峰。”张抒扬表示，期待更多患者不再

“罕见”于无助，都能享受精彩人生。

不让一个生命掉队，不让一份希

望熄灭。对生命个体的深切关怀，对

健康公平的执着追求，正汇聚成一股

温暖而坚定的力量，照亮一个更具包

容性与韧性的健康中国。

新华社记者 李恒

科
学
精
准
补
碘
！

国
家
级
行
动
方
案
发
布

新华社赫尔辛基 3月 1日电（记

者 朱昊晨 徐谦）斯德哥尔摩消息：瑞

典卡罗琳医学院一项针对养老机构老

年人的研究发现，简单结合日常体能

锻炼与富含蛋白质的营养饮品，或可

改善痴呆人群的体能，提升其生活自

理能力。

据卡罗琳医学院日前发布的新

闻公报介绍，居住在养老机构等特殊

居所的老年人，往往面临营养不良、

肌肉无力和身体虚弱等问题，这些因

素不仅影响他们的健康和生活质量，

也会增加护理负担。

研究团队选取了斯德哥尔摩地区

8家养老院的 100余名受试者。在为期

12 周的干预中，干预组被要求每天多

次进行站立训练，并饮用 1至 2份额外

添加蛋白质的营养饮品。研究人员重

点监测参与者在个人卫生、穿衣及行走

等日常任务中所需的护理支持程度。

结果显示，若将所有受试者合并

分析，干预组与对照组之间未呈现明

显差异。但按病区类型细分后，痴呆

症照护单元中出现明显效果：参与干

预的痴呆症患者不仅身体机能有所改

善，且能够独立完成更多日常任务，

所需照护时间也明显减少。

研究人员说，一种可能的解释是，

痴呆症照护单元的参与者在改善身体

功能性能力方面，具备更好的身体条

件，因此呈现出更明显的干预效果。

相关研究成果已发表于美国学

术期刊《阿尔茨海默病和痴呆症》

上。研究人员介绍，他们将进一步开

展研究，把“照护时间”作为主要结果

指标，并对人员配备水平、工作流程

等组织因素进行更紧密监测。

日常锻炼加高蛋白饮品
或可改善痴呆人群的体能
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