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上海新闻

新学期伊始，患有罕见病脊髓性肌萎缩

症（SMA）的8岁少年维洛，体会到了将身体坐

直的快乐，回到校园，他可以端端正正地坐着

看黑板上课了。在上海新华医院SMA脊柱侧

弯诊治中心团队的帮助下，维洛的脊椎侧弯

从69度被纠正到了10度。国内首家SMA脊

柱侧弯诊治中心昨天在上海交通大学医学院

附属新华医院成立，今后，越来越多像维洛这

样的SMA患者将享受全生命周期的一站式绿

色通道服务，在专业治疗的支持下，患者的生

活质量将大大改善。

小小“钢铁侠”
不到1岁时，维洛被确诊脊髓性肌萎缩

症，这是一种罕见病，让本该在户外奔跑嬉闹、

茁壮成长的他，根本无法站立，也很难维持长

时间独坐，只有手肘前部和手指可以动。当时

医生诊断他活不过3岁，但家人的精心照料，让

他慢慢长大了。

小维洛没有被病魔打倒，他积极乐观又

聪慧过人，虽然没能上幼儿园，但读小学是他

一直以来的愿望。一年多以前，维洛开着爸

爸为他定制的电动轮椅，在妈妈的陪同下，来

到黄浦区卢湾一中心小学。现在的他，已经

是一名二年级的小学生了。因为维洛有一身

非常“酷”的装备，很多小伙伴都叫他“钢铁

侠”。维洛的故事被众多媒体报道，感动了无

数网友。

2022年1月28日，维洛在上海儿童医学

中心注射了第一针治疗脊髓性肌萎缩症

（SMA）的药物——诺西那生钠注射液，这是

全球首个SMA治疗药物，让家人看到了生命

的曙光。但随着病程的延长，肌肉支撑力量

不足，导致维洛的身体逐渐弯了下来，脊柱

侧弯严重，压迫到心肺，影响了维洛的生长

发育。

“躺平”的快乐
2022年10月，维洛一家来到新华医院脊

柱中心门诊，那也是维洛第一次见到新华医

院脊柱中心主任杨军林教授。杨军林与小儿

骨科、麻醉科、儿呼吸科、儿重症监护室、儿神

经内科等多科室MDT（多学科诊疗）团队会

诊，针对维洛的身体条件充分评估后，提出了

脊柱生长棒植入的手术方案。

“在维洛的脊柱里安装一个可调节长度

的金属支架，达到矫正脊柱的目的。今后，每

年做微手术延长生长棒的长度，直到生长发

育完全停止后，再做最后一次融合术。”杨军

林进一步介绍，脊柱生长棒植入手术不仅可

以矫正脊柱畸形，还可以通过增加胸廓高度，

促进肺部生长并改善肺功能。手术后，维洛

不但可以躺平、坐直，肺部功能也将大大得到

提升，曾经因咳嗽吃不下饭的现象也将大为

好转。

2022年10月27日，在周密的手术计划和

细致的围手术期准备下，维洛顺利完成了手

术。清醒后的维洛躺平了，也第一次真切地

感受到“躺平”才是最舒适的休息方式。

术后的影像学检查提示：维洛的脊柱侧

弯从69度变为了术后的10度。不过，“坏消

息”是坐直以后的维洛，身高高了很多，维洛

的爸爸给他特制的电动轮椅以及家里各种护

理用具都要重新升级，以适应维洛的新高

度。据维洛的妈妈介绍，经过数月坚持不懈

的康复训练，现在维洛恢复得非常好。

一体化标准流程
早在2020年，杨军林就牵头成立了上海

交通大学医学院儿科学院脊柱侧弯临床研究

中心，这也是目前国内最大的儿童脊柱侧弯

临床研究中心。同时，新华医院作为上海市

罕见病诊治中心，是全国罕见病诊疗协作网

的重要组成单位，SMA一直是新华医院罕见

病重点诊治病种。同时，针对SMA脊柱侧弯

诊治全流程，建立了完整的“遗传咨询-筛查-

诊断-保守-手术-康复”一体化标准流程及罕

见病诊治体系，新华医院在SMA脊柱侧弯

领域已具备比肩国内顶尖医院的学科团队

及技术力量。

杨军林透露，新成立的国内首家SMA脊

柱侧弯诊治中心，将针对SMA脊柱侧弯患者

组建SMA临床与科研中心，诊治内容除脊柱

侧弯矫正外，还包括遗传咨询、优生优育、生

长代谢、手术指导、康复诊疗、药物注射以及

心理疏导等，覆盖SMA患者的全诊疗周期以

及全生命周期。

本报记者 左妍

植入生长棒，少年维洛坐直了！
国内首家SMA脊柱侧弯诊治中心让罕见病患者看到希望

本报讯（通讯员 张翔 记者 江跃中）今

年2月20日，对63岁的王老伯来说，是个特

殊的日子。这位已经在外漂泊了27年的老

人，终于在这一天，由上海市救助管理站和

普陀区救助管理站的工作人员护送，踏上返

回家乡新疆的列车。

据新疆有关部门介绍，王老伯早在1996

年就离开了老家。2022年5月，他在上海普

陀区宜川路街道一小区地下车库被居民发

现。当时，王老伯身体状况不佳，行走不便。

他说自己没有家人，家在几千公里外的新

疆。街道工作人员将王老伯送往同济医院检

查身体，结果诊断他患有肺结核，医生建议转

至定点医院救治。随后，王老伯被辗转送至

奉贤区古华医院治疗。

2022年9月1日，普陀区救助管理站工

作人员将王老伯接回站内。在站内居住期

间，工作人员每天按时叮嘱老人服药，耐心照

料他的生活起居，关注他的心理状况。王老

伯经常念叨：“什么时候可以回家？”

为帮助王老伯尽快康复，早日归家，普陀

区救助管理站协调上海市公共卫生临床中心

金山院区，对他进行后续跟进治疗。今年2

月，王老伯出院，精神和身体都恢复得不错，

得知即将回到家乡后，他十分开心。

2月20日晚上9时，列车发车，40多个小

时的车程中，工作人员轮班值守，随时关注王

老伯的身体状况，在他服药、起居、吸氧、用餐

上无微不至的照料，让王老伯十分感动。

2月22日下午3时，乌鲁木齐市救助管

理站在王老伯一行到站后，第一时间与普陀

区救助管理站对接，王老伯眼含热泪，激动地

说：“到底是想了近30年的家乡呀！”工作人

员感慨，“看到王老伯这样开心，我们十分欣

慰，这也是救助工作的意义所在。”

“传递温暖，关爱救助”，是救助工作者始

终贯穿于工作中的信念。目前，王老伯已被

安置在乌鲁木齐市救助管理站，享受户籍地

政策保障。

在外漂泊27年，在普陀区被好心人发现救助

63岁新疆老伯踏上返乡列车
最近，以ChatGPT为代表的AIGC（人

工智能生成内容）火爆全球，许多人玩得
乐此不疲，美国科幻杂志《克拉克世界》的
总编克拉克却很苦恼。他一月拒绝了100
多篇投稿，全由AI生成。投机者被拉进
了黑名单，可二月涌来更多贪图稿费的
“南郭先生”，前三周就超过500篇。无奈
之下，投稿通道暂时关闭，克拉克说，不少
同行遭遇类似。
虽然耗费大量时间和人力，但至少

说明，编辑凭借经验和检验工具协助，让
“李鬼”现了原形。同理，大学生如果请
AI代写论文，严谨负责的老师也能看出
来。现阶段，ChatGPT还没法像人那样
思考和创作。
在脑科学研究领域，有许多待解之

谜。人类对自己大脑的认识尚且不深，人
工智能又去哪里学习并拥有人的创造力？
AI擅长把单一领域的任务做到极致，

比如阿尔法GO，实力早已碾压世界顶尖
棋手。相比纷繁复杂的世间万物，规则清
晰的围棋只是微小截面。棋手一辈子的打
谱练习量，AI半天就能赶超。但当范围扩
大到各行各业，学习量呈几何级数暴增。
被动接受“喂料”跟不上，自主深度学习便
成了无源之水。毕竟AI还不能自己决定
学什么，没有创造性思维。
人类弥足珍贵的“同理心”，目前AI也

没有。它们无法与我们在情感上真正互
动。对海量资料库的学习，始终是冰冷
的。不管它们在聊天中表现得多么俏皮可
爱，那些文字终究只是语义分析后对大概
率高频关联词的输出，没有温度。
认知和情感得分低，“体力值”直接为

零。ChatGPT很会聊天，但只能干聊；知
识渊博，却啥也不会干。一名保姆看似枯
燥重复的工作，就涉及非常灵巧、精确、复
杂的手眼协调，让它望尘莫及。另外，海量
投喂和学习训练已耗资百亿，再为它配套
打造一副“肉身”？且不说技术瓶颈，光投
资就是天文数字。
目前，ChatGPT还只是爱学习、善分

析的智能工具。第一个有思想、会创造、通
情感的AI何时出现？未来的科学家们，会
冒着被威胁甚至被征服的危险，去亲手打
造比自己聪明的机器人吗？

帮助社区卫生服务

中心医务人员提高药膳

制作理论与操作技能水

平，向社会传递“太极健

康”理念，2月 25日，

2022—2023年上海市

“乐百年”杯“太极健康”

药膳养生大赛决赛在上

海中医药大学中医营养

实训中心举行。大赛展

现了中医医院和社区卫

生服务中心在药膳开发

和制作方面的精湛水

平，获奖作品将以图书、

视频等形式，通过太极

健康实践基地向社区居

民和病患推广。

图为决赛现场，参赛
选手正在烹制药膳
本报记者 陶磊 易蓉

摄影报道
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本报讯（记者 孙云）上海市残疾人康

复协会第四届会员大会昨天举行，市残联党

组书记、理事长王爱芬当选为第四届市残疾

人康复协会会长。

康复是生命的重建，是残疾人和老人

最迫切的需求之一，上海现有60万名持

证残疾人和518万名老年人，康复服务需

求巨大。过去几年中，协会参与导盲犬两

项地方标准立项工作，完成《孤独症康复

服务标准》初稿起草和《脑卒中早期居家

康复护理手册》编写，成立上海市特殊儿童

康复训练专家指导委员会，不断健全特殊

儿童康复服务体系建设，连续举办科普作

品大赛、残疾预防论坛、治疗师技能大赛、

“阳光共融”关爱特殊儿童公益主题活动

等，在疫情期间也支持做好残疾人居家康

复、防疫物资发放等服务。王爱芬表示，新

一届市残疾人康复协会将着力提高康复工

作专业化、规范化、科学化水平，对标国内

外最高标准、最好水平，助推上海市残疾人

康复事业发展。

上海市残疾人康复协会昨换届


