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新华社北京 2 月 27 日
电（记者葛晨）他们被称作

“ 月 亮 的 孩 子 ”“ 瓷 娃 娃 ”

“蝴蝶宝贝”……这些美丽
名字相对应的，却是残酷
的罕见病：全身毛发和皮

肤发白的白化病、即使轻
微碰撞也会严重骨折的成
骨不全症、皮肤像蝴蝶翅
膀一样脆弱的大疱性表皮
松解症……

今年 2 月 28 日是第十
六个国际罕见病日。罕见
病患者在生活、医疗和心
理 等 多 方 面 长 期 遭 受 困
境，亟需社会关注。

罕见病指患病率特别
低的病。世界卫生组织曾
经定义罕见病是患病人数
占总人口数 0.65‰至 1‰之
间的疾病，不过各地根据
具体情况制定的标准较之
略有浮动，目前全球尚未

有一个被广泛接受的罕见
病统一标准。

罕 见 病 通 常 为 慢 性 、
进行性，病情严重且很可
能 伴 随 终 生 。 例 如 卟 啉
病，皮肤晒太阳会发痒、水
肿甚至糜烂；亨廷顿舞蹈
病，手臂、躯体不自觉任意
扭动，伴随步态不稳、言语
和吞咽障碍；肌萎缩侧索
硬化症，俗称渐冻症，全身
肌肉逐渐萎缩直到完全丧
失活动能力……而这些只
是罕见病的冰山一角。

目前全球共确定罕见
病 大 约 7000 种 。 研 究 显
示，80%以上的罕见病由遗

传因素导致，50%在出生或
儿童期发病。

罕见病治疗一直面临
困难。罕见病病因繁多、
症状复杂，就算是同一种
罕见病，不同患者的症状
也存在差异，导致在发病
初期漏诊、误诊，不少患者
错过最佳治疗期，病情难
以逆转；即便诊断准确，全
球 已 知 的 罕 见 病 中 至 少
90%尚无有效治疗药物，药
品研发难度大、投入高、周
期长，大部分已有的罕见
病药品极其昂贵。

近年来，越来越多的国
际机构和民间组织关注罕

见病群体，组织互动活动、
加强科研力量，缓解他们因
病痛脱离社会带来的孤独，
为他们获取更多医疗资源，
帮助他们重获生活热情。

国际罕见病日设立于
2008 年 ，定 在 每 年 2 月 最
后一天，目的是为罕见病
患者群体在当地、本国乃
至在国际层面争取更多机
会。联合国可持续发展目
标 呼 吁 实 现 全 民 健 康 覆
盖，提倡国际社会向罕见
病人群提供平等的医疗条
件，希望研究人员和临床
医生携手促进罕见病研究
发展。

科普：走近罕见病

2021 年，渐冻症患者邓显松终圆大学梦。
新华社记者刘潺摄

中国在帕米尔高原架设光学望远镜
新华社乌鲁木齐2月22

日电（记者张晓龙）在日前召
开的新疆维吾尔自治区人民
政府新闻办公室新闻发布会
上，中国科学院新疆天文台
负责人介绍，为服务中国天
文发展战略需求，科研人员
已在新疆帕米尔高原地区勘
选出一处可与世界一流光学
观测站相媲美的台址，中国
第三大口径的通用型光学望
远镜项目将落户于此。

据中科院新疆天文台台
长王娜透露，帕米尔高原天

文台址资源勘查工作始于
2016 年，科研团队通过长时
间的台址监测，选中位于新
疆阿克陶县布伦口乡境内的
慕士塔格台址，着手建设慕
士塔格观测站。

“慕士塔格观测站海拔
4520米，最佳视宁度可达0.4
角秒，冬季的大气水汽含量
常小于 2 毫米，巍峨的公格
尔雪山阻隔了来自城市的灯
光干扰，这些优秀的光学天
文观测条件在国内少见，并
可与世界一流光学观测站相

媲美。”王娜说。
2020 年底，由北京师范

大学、中科院国家天文台南
京天文光学技术研究所、中
国科学院新疆天文台、新疆
大学四方联合协作的 1.9 米
光学望远镜项目在慕士塔格
观测站正式启动，该项目计
划在2024年6月建成并投入
使用，这也是目前中国第三
大口径的通用型光学望远镜
项目。

王娜说，新疆天文台未
来将发挥台站观测条件与地

理优势，吸引更多大型天文
科技项目落户，在天文前沿
科学领域做出更多原创性贡
献，力争把慕士塔格观测站
建设成为世界级天文观测研
究基地，并将其发展成南疆
地区重要的科普基地。

资料显示，新疆地处欧
亚大陆腹地，位于国际时域
天文观测网络的一个经度空
白区域，具备建设天文科学
装置的有利条件。帕米尔高
原地区常年寒冷干旱，气候
条件适合光学天文观测。

新华社东京 2月 26日电（记者钱铮）日本宇
宙航空研究开发机构、九州大学等日前联合发
布新闻公报说，通过分析“隼鸟 2”号探测器从小
行星“龙宫”带回地球的样本，他们发现其中含
有约 2 万种由碳、氢、氧、氮、硫等元素组成的有
机物分子，其中一些是组成生命不可缺少的氨
基酸分子。

分析结果显示，从样本中萃取的物质中包
含约 2 万种由碳、氢、氧、氮、硫等元素组成的有
机物分子。进一步用色谱法分析，研究人员发
现这些有机物分子中有氨基酸、羧酸、胺以及芳
香烃类的分子。特别是甲胺、乙酸这类高挥发
性有机小分子的存在表明，这些分子在“龙宫”
表面以盐的形式稳定存在。

研究发现，这些氨基酸分子中既有构成地
球生命体蛋白质的丙氨酸，也有不构成蛋白质
的异缬氨酸，而且左旋和右旋的氨基酸分子大
概各占一半。构成地球生命体蛋白质的氨基酸
分子全部是左旋的。

公报说，小行星表面暴露于高真空环境下，
被太阳光加热，被紫外线照射，还接受高能宇宙
射线的洗礼。这项研究表明，其最表层的有机
物分子被矿物保护，因而得以保留。在受到某
种冲击时，含这些有机物分子的物质会从小行
星表面剥离，以陨石或宇宙尘埃的形式被运送
到太阳系的其他天体上。

这项成果有助于研究地球生命的起源。有
一种学说认为，地球上的有机物是陨石从宇宙
空间带来的。考虑到“龙宫”样本中的氨基酸特
征不同于地球上的氨基酸，研究人员认为，今后
科研界还应分析来自其他小行星的样本。

相关论文日前发表在美国《科学》杂志上。
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联合国报告：2020 年全球孕产妇死亡人数近 30 万
约七成在撒哈拉以南非洲

新华社日内瓦 2 月 23
日电 世界卫生组织等联合
国机构 23 日联合发布的一
份报告显示，2020 年每两分
钟就有一名女性在怀孕或
分娩期间死亡，约 70%的孕
产妇死亡案例发生在撒哈
拉以南非洲。

这份题为《孕产妇死亡
率趋势》的报告指出，研究
人员追踪了 2000 年至 2020
年 全 球 孕 产 妇 的 死 亡 情
况。报告估测 2020 年全球
孕产妇死亡人数为 28.7 万，
这与联合国可持续发展目

标 2016 年生效时的 30.9 万
相比仅略有下降。

孕产妇死亡案例主要
集中在世界最贫穷地区和
受冲突影响的国家。2020
年，约 70%的孕产妇死亡案
例 发 生 在 撒 哈 拉 以 南 非
洲。在 9 个面临严重人道
主义危机的国家，每 10 万
孕产妇中有 551 人死亡，而
世界平均水平为 223 人。

报 告 显 示 ，2016 年 至
2020 年，欧洲和北美洲地区
的 孕 产 妇 死 亡 率 增 长 了
17%，拉丁美洲和加勒比地
区 孕 产 妇 死 亡 率 增 长 了
15%。同时也有些地区孕
产妇死亡率出现大幅下降，
澳大利亚和新西兰孕产妇
死亡率下降了 35%，中亚和
南亚地区孕产妇死亡率下
降了 16%。

导致孕产妇死亡的主
要原因有大出血、高血压、
与怀孕有关的感染、不安全
人工流产的并发症等。这
些因素在很大程度上是可
以预防和治疗的。

联合国人口基金会执
行主任纳塔利娅·卡内姆
指出，有关部门应紧急投
资于计划生育，填补全球
90 万 名 助 产 士 的 短 缺 。
世卫组织总干事谭德塞表
示，有关部门迫切需要确
保女性在分娩前后都能获
得保健服务。


