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世界卫生组织将罕见病定义为患
病人数占总人口 0.065%到 0.1%之间
的疾病或病变。诊断难、用药难、药价
高，是罕见病患者面临的“三道坎”。

对于罕见病诊治这道世界性难
题，国家卫生健康委等多部门携手社
会各界关爱罕见病患者，不断探索罕
见病防治诊疗工作的“中国方案”，尤
其在罕见病用药的可及性和可负担性
方面，努力让“医学孤儿”不孤单。

今年1月1日起，非典型溶血性尿
毒症综合征患者迎来命运的转折：曾
经一支 2 万多元治疗该病的救命药

“依库珠单抗”，经医保支付报销后每
支价格约千元，不少患者和家庭重新
燃起希望。

除了让部分罕见病患者“用得起
药”，解决用药难、缺少药等难题，有关
部门和社会各界也一直在行动。

阵 发 性 睡 眠 性 血 红 蛋 白 尿 症
（PNH），一种被称为“超级罕见病”的
后天获得性溶血性疾病，让患者饱受
反复溶血、血红蛋白尿、肾功能损害等
并发症折磨。

2021年 3月，一位PNH患者遭遇
断药，怀着一线希望，她向中国罕见病
联盟发起求助。

无先例可循、无细则可依，中国罕
见病联盟、北京协和医院、国家药监局
及药企共同“组队”，为实现“同情用
药”奔走忙碌。80余天后，从瑞士引
进的新药成功落地北京协和医院，患
者获得新生。

不止是“同情用药”，有关部门和
医疗机构无缝衔接，对罕见病治疗药
品实施优先审评审批，为部分“断供”
的罕见病急需药物开辟绿色通道，米
托坦、拉罗尼酶、氯苯唑酸等越来越多

“孤儿药”被引进，解罕见病患者燃眉
之急。

一些企业在相关部门支持下，设
立罕见病患者关爱中心，为罕见病患
者提供药品供应保障、健康管理与用
药咨询、慈善赠药、医疗保险结算等全
流程一站式专业化药事服务。

“让罕见病患者有药可用，已经从
共识转化为密集行动。”中国罕见病联
盟执行理事长李林康说。

为加强罕见病药物研发，《医药工
业发展规划指南》《“十四五”医药工业
发展规划》等一系列文件密集出台，引
导企业加强研发治疗罕见病特效药
物；北京儿童医院等医疗和科研机构

对罕见病用药的研发和评价作出相应
布局……

走小步不停步！用药保障的每一
次推进，规范诊疗能力的每一步提升，
都为患者打开一道“希望之门”。

组建全国罕见病诊疗协作网，建
立国家罕见病多学科诊疗平台，不断
缩短患者平均确诊时间；发布两批罕

见病目录，收录207种罕见病；新版国
家质控工作改进目标涉及罕见病等专
业；支持中医药参与罕见病防治；成立
中华医学会罕见病分会……

“呵护好罕见病患者的‘生命线’，
是我们必须啃下的‘硬骨头’。”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，只有跑得再快一

点，为疾病的突破多添一份力、多加一
把油，才能让医学之光照亮罕见病患者
生的希望，让生命之花绽放绚丽色彩。

对每一个小群体都要关爱、都不能
放弃。这是健康中国建设的题中应有
之义，也是温暖民生、彰显社会公平的
生动写照。

（新华社北京2月29日电）

超 80 种罕见病用药进医保
新华社记者 李恒 田晓航 徐鹏航

随着全球数字经济发展重塑生产
力和生产要素，算力正为千行百业的
数字化注入新动能。在西班牙巴塞
罗那举行的 2024 年世界移动通信大
会上，“一个以算力为重要生产力的
时代正在加速到来”成为全球业界专
家共识。

业界专家认为，信息时代的算力
网络堪比“工业时代的电网”。那么，
算力网络对全球数字化生活影响几
何？中国能为全球算力网络发展作出
怎样的贡献？

为何堪比“工业时代的电
网”？

谈及算力网络，业界专家通常用
电网来作类比。“算力网络”又称“算
网融合”“云网融合”，是以计算为核
心、通过网络实现连接、通过感知实
现匹配与调度的服务，能够为物联
网、人工智能技术的广泛应用提供更
高质量、更低成本、更低延时的算力
支撑。

直白来讲，算力网络就是要打破
数据中心、超算中心、云计算、边缘计
算的“孤岛”状态，使算力突破单点性
能极限，像水、电一样提供社会基础性
服务，为数字化转型业务提供更加经
济、高效的算力供给方案。根据此前
中国信息通信研究院的测算，为算力
每投入 1 元，将带动 3 至 4 元的经济
产出。

算力网络跟电网存在一定相似

性。据中国电信股份有限公司研究院
网络技术研究所副所长雷波介绍，电网
大致分为三部分：发电企业、电力输送
网络、电力用户。算力网络也大致分为
三部分：算力资源池、算力输送网络、算
力用户。发电后需要经过变电等使电
力稳定，算力输送也要根据用户需要作
出调整。

对 全 球 数 字 化 生 活 影 响
几何？

各国高度重视算力发展。国际电
信联盟前秘书长赵厚麟在今年大会
期间的演讲中说，“随着大数据、云计
算、人工智能等技术快速发展，算力
已成为决定一个国家数字化水平的
重要因素”。

人工智能正在改变人们的生活、
推动产业转型，每次人工智能研发升
级，都需要大量算力支持。算力已成
为当前发展数字经济的基石。想要加
快推动发展数字经济和产业转型，需
提升算力使用效率。相较于投入大量
成本不断增加服务器数量、扩大算力
规模，算力网络能以更低成本实现算
力共享，更高效服务生产生活，推动数
字经济发展。

算力网络的核心是集中和调度算
力资源，能够为各种人工智能应用和
区块链提供高效可靠的计算服务，以
满足不断增加的计算资源需求。再以
物联网为例，物联网由大量传感器组
成，需要收集和处理大量数据，而算力

网络能够将分布式、离散化的物联网
设备连接起来，为智能化决策提供
支持。

在需要海量算力数据的智能制造
或智慧城市等实践领域，用算力网络
可以更低成本使用更多算力资源。比
如，过去，智慧城市需要将城市中所有
摄像头数据上传集中处理，数据量庞
大、处理速度慢且成本较高。现在，随
着算力网络发展，可以通过后台管理
过程，实现数据离散化处理，降低成
本，提升处理能力，实现了智能化、精
细化管理。

由于大模型计算成本高昂，很多
发展中国家根本无力承担算力资源建
设。这些国家未来可通过算力网络使
用其他国家和地区的算力资源。由
此，发展算力网络，能够帮助推动发展
中国家加快数字化转型步伐。

中国为推动算力网络发展作
出哪些贡献？

“在算力网络部署和服务方面，中
国运营商已处于领先地位。”全球移动
通信系统协会首席执行官约翰·霍夫
曼指出，中国在算力网络标准体系建
设、产业应用等方面已处于全球领先
地位。

在推动算力网络的发展中，中国
已在多方面作出突出贡献。首先，中
国政府积极推动算力网络的发展，提
出并深入实施“东数西算”工程，为算
力网络发展提供了政策保障。

在企业界，中国各运营商和企业一
直积极推动算力网络发展。如国际上
第一个算力网络标准正是由中国提
出。2019年，中国电信、中国移动、华为
等世界互联网大会会员在国际电信联
盟率先提出算力网络国际标准项目，后
续在国际电联、互联网工程任务组通过
了多个相关标准。

算力网络作为一项新技术，其标准
化研究是全球的一大热点。要实现算
力网络的互联互通，需要在技术层面实
现开放共享、互联互通，算力资源可以
互相调用。在此基础之上，还需要推动
服务和产品方面的互联互通，让各方能
够使用异地异域的算力资源。

“建立和完善统一的算力网络技术
标准体系，是保障算力网络健康发展的
重要基础，”赵厚麟强调说，“在中国企
业的推动下，国际电信联盟以及互联网
研究任务组和互联网工程任务组等都
已经开展了算力网络国际标准体系的
工作。”

此外，在算力网络发展进程中，国际
组织将发挥重要作用，不仅能够提供国
际标准制定、技术交流以及产业合作的
平台，还能够通过技术论坛研讨会的方
式推动算力网络的技术发展和产业
进展。

在今年世界移动通信大会上，总部
设在北京的世界互联网大会就开设了

“算力网络：智能网络赋能智慧世界”专
题论坛，探讨算力发展带来的新机遇。
（新华社西班牙巴塞罗那2月28日电）

信息时代的算力网络对全球影响有多大
新华社记者 郭 爽

关注罕见、点亮生命之光。2024年2月29日，迎来了第17个国际罕见病日。

前不久，最新版国家医保药品目录调整新增15个目录外罕见病用药，覆盖16个罕见病病种，一些长期未得到有效解

决的罕见病，如戈谢病、重症肌无力等均在其列。迄今，超过80种罕见病治疗药品已纳入国家医保药品目录名单。这有

望为我国2000多万名罕见病患者带来更多福音。

关爱罕见病患者。 （新华社发）

低空如何成就经济？

低空经济是以低空空域为依托，以各种有人
驾驶或无人驾驶航空器的低空飞行活动为牵引，
辐射带动相关领域融合发展的综合性经济形态。
低空空域，通常是指距正下方地平面垂直距离在
1000米以内的空域。

“低空空域是一块尚待开发的‘处女地’。”粤
港澳大湾区数字经济研究院创院理事长沈向洋
说，低空空域有着比地面交通更高维度、更丰富
多样的产业和应用前景，有巨大的发展潜力和想
象空间；万亿元级的产业规模，亟待开拓发展。

2021 年 2月，低空经济首次写入《国家综合
立体交通网规划纲要》。2023年12月，中央经济
工作会议提出，打造生物制造、商业航天、低空经
济等若干战略性新兴产业。不久前召开的中央财
经委员会第四次会议强调，鼓励发展与平台经
济、低空经济、无人驾驶等结合的物流新模式。

中国民用航空局副局长韩钧日前表示，近年
来，民航局推进建设低空飞行服务保障体系，推
动简化低空飞行计划申报和审批，改善通航运行
环境；支持地方设立20个无人驾驶航空试验区，
推动企业在江西、广东、陕西、四川等地开展无人
机物流配送试点。

记者注意到，低空经济也成为多地产业规划
的关键词，相关扶持政策陆续出台。

全国首个低空空域协同管理改革试点省四川
以低空改革试点推进低空运行管理机制创新，组
建协同运行中心，划设低空“试验田”，“放管服”
结合，简化审批流程。在成都试验区，低空飞行
从原先的飞行前1周的申请，缩短到飞行前1小
时的报备。

全域低空空域管理改革试点省份安徽省在2024年政府工作报告
中明确，加快新兴产业集群发展、未来产业前瞻布局，特别提出加快
合肥、芜湖低空经济产业高地建设，拓展低空产品和服务应用场景。

深圳出台《深圳市低空经济产业创新发展实施方案（2022-2025
年）》《深圳市支持低空经济高质量发展的若干措施》《深圳经济特区
低空经济产业促进条例》等，从政策、法律等多方面为深圳先行先试
制定民用无人机管理规则和运行标准、推动低空经济发展提供有力
支撑。

天空“好忙”：场景创新产业加速

政策、市场等利好因素正助推我国低空经济技术不断突破，应用
场景持续拓展。不经意间，天空已经越来越“忙”了。

合肥骆岗公园曾是合肥骆岗机场旧址。2月24日元宵节，12架
亿航智能自主研发的无人驾驶载人航空器EH216-S在骆岗公园腾
空而起，为庆祝佳节的市民们奉上一场绚丽的编队飞行表演。

两个月前，EH216-S飞行器搭载乘客，在骆岗公园完成商业首飞
演示。除骆岗公园的无人驾驶航空器常态化运营之外，合肥市还计
划在天鹅湖等景区开设空中观光飞行航线与服务。

2月27日，峰飞航空科技eVTOL（电动垂直起降）航空器完成深
圳至珠海的跨海跨城首次演示飞行，将两地约2小时的地面行驶时间
缩短至20分钟。据运营机构测算，eVTOL航空器使用和维护成本低
于直升机，这条航线未来投入商业化运营，价格预计为每位乘客200
至300元。

无人机在低空经济产业中占据重要地位，而我国无人机产业链
条成熟完备，是发展低空经济的独特优势。

在深圳市宝安区中心血站旁设立的无人机起降点，搭载着血液
和血液制品的丰翼无人机不时腾空而起，飞往中山大学附属第七医
院、松岗人民医院等7家医院。

血站业务科主任刘永梅表示，2023年3月启用无人机运输以来，
配送已超过2000单。相比传统地面交通，无人机运输更快更精确；
特别是距离较远的医院，可以节省一半以上时间，大大缩短了急救用
血运送等候时长。

春节期间，餐饮配送需求急剧上升，联合飞机集团在安徽芜湖推
出“联飞快送”，通过无人机配送年夜饭和节日期间餐食，为消费者带
来新体验。

据赛迪研究院近期发布的《2024年我国无人机产业发展形势展
望》，2024年我国民用无人机市场规模将持续增长，预计可达2100
亿元。

“通航+旅游”融合同样发展出新业态。
依托产业优势，四川消费类飞行市场火热。都江堰川协1号空域

因可以“近眺青城山，俯瞰都江堰”，成为国内跳伞圈新宠。社交媒体
上，众多以青城山跳伞为话题的体验视频和攻略收获大量点赞。据
统计，四川全省消费类飞行量逐年攀升，累计飞行14.9万架次、2.77
万小时，直接产值超过1亿元。

“短板”补齐 “飞天”可期

据测算，2023年我国低空经济规模已经超过5000亿元，2030年
有望达到2万亿元。

低空经济是产业发展新赛道、经济增长新引擎，这已成为政府、
行业、企业的共识。目前，低空经济领域尚处于起步阶段，需要进一
步完善政策法规、提升保障措施、强化市场开发力度。

深圳市物流行业协会副会长周文清认为，不同于成熟的高空飞
行，低空空域在管理主体、管理模式、协同机制等方面均存在欠缺，建
议通过立法和出台相应的政策，为低空经济产业发展中可能遇到的
协同、管控、标准、监管等一系列问题指明方向。

走访中，不少企业和机构坦言，保障措施欠缺也是低空高飞的
障碍之一。业内人士表示，低空基础设施是各类低空经济活动的
关键载体，尽快建设完备的起降场所、飞行服务基地、地面通信设
施和数字空域系统，将进一步减轻企业负担，为低空经济发展显著
提速。

国家低空经济融合创新研究中心专家指导委员会主任范恒山
认为，应在推进体制创新的基础上，从供给与需求两端入手，以产
业拓展、产品服务质量的提升为着力点，不断开拓低空经济的发展
空间。

业内人士认为，可因地制宜鼓励开发开放低空物流、通航运输、
城市管理、公共服务等领域，不断丰富应用场景；同时，加强对消费和
使用端的引导，降低消费门槛，提升消费体验，让 “低空+”真正融入
社会生产和人民生活。

（新华社深圳2月29日电）
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生活在深圳、成都、合肥等地的居
民现在抬头看看天空，不时能看到无
人机、无人驾驶航空器、直升机忙忙碌
碌：送餐送血、观光游览、短距通勤
……

低空经济正在改变我们的生活图
景。未来低空经济会如何发展？“新华
视点”记者近期走访多地，寻找“天空
的答案”。


