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■ 本报记者 马珂

“我们需要共同推动，共享医学成果，
让每一个罕见病患者享受到我们的发展成
果！”3月28日，在博鳌亚洲论坛2024年年
会“关注罕见病，促进健康公平可及”分论
坛上，中国罕见病联盟执行理事长李林康
的发言以这句话结尾，引起现场掌声阵阵。

罕见病是世界各国共同面临的医学难
题，关乎全球3亿多名罕见病患者的健康
和权益保障。目前在疾病诊疗、医疗保障、
医疗资源配置、跨国合作、药品研发投入、
研究体系、人才培养等方面仍存在诸多挑

战。如何通过跨国合作提高罕见病诊疗技
术和药物的可及性？如何推动政产学融
合，构建更加高效的罕见病诊疗体系？与
会专家对此展开了讨论。

中国国际经济交流中心理事长毕井泉
表示，罕见病的突出问题是无药可用。现
在全世界上市的罕见病治疗药物只有800
多种，95%以上的罕见病无药可用，所以罕
见病的药物开发是一个科学上有意义，现
实中有需要，但经济上难度很大的问题。
毕井泉提出，各级政府应该设立罕见病专
项救助资金，医疗救助是医疗保障的兜底
措施。引导孕妇进行早期筛查，罕见病患

者中有半数以上属于遗传性质，对孕妇开
展普惠性的及早筛查，可以大幅减少罕见
病婴儿的数量，为家庭、社会解决大量的医
药费负担。

论坛中，京东集团原副总裁、渐冻症患
者蔡磊通过视频参与分享。蔡磊表示，虽然
渐冻症还未被攻克，但是“不是因为有希望
才去努力，而是因为努力才看到了希望”。

近期，蔡磊决定和夫人再捐助1亿元，
用于支持渐冻症的基础研究、药物研发和
临床医疗等科研项目，此举引发社会关
注。对此，蔡磊谈及初衷，由于患者群体较
少，药物研发风险高且成本高昂，长期缺乏

足够关注和资金投入。面对患者群体生命
救治的绝望和药物研发的困境，在所剩不
多的生命时间里，他选择再次创业，携手各
方对渐冻症发起挑战。

李林康表示，会议现场来了罕见病患
者代表，罕见病患者迫切需要诊断治疗。
这几年中国在罕见病上的诊断进步很大。
在诊断方面，应该和国际上进行经验分享，
同时要推动国际化疾病诊断指南和共识的
出台。罕见病无论从医疗、医保还是医药
方面，更多是全链条的工作，是一个系统工
程，缺了哪一块都不行。

（本报博鳌3月28日电）

“关注罕见病，促进健康公平可及”分论坛举行，与会嘉宾展开讨论——

如何破局罕见病“无药可用”？

■ 本报记者 邵长春

“数字经济最后一定是跟数据相关联，
这就需要海量数据的采集、传输和处理，而
如果没有通信技术，数据的处理、采集就无
从谈起，所以我始终认为5G、6G通信技
术+AI技术一定是未来5至10年的核心技
术。”3月28日，在博鳌亚洲论坛2024年年
会“融合与创新的数字经济”分论坛上，中
兴通讯董事长李自学如是说。

当前，数字经济正全面融入经济社会
发展的各个领域。在第四范式联合创始
人、总裁胡时伟看来，当前很多数据和数据
资产只是被采集了、被收集了、被存储了、
被统计了，距离数据要素作为全要素生产
力决定性的作用还有很大差距，“真正解决
行业数实融合还是要从行业的问题出发。”

百度集团执行副总裁、百度智能云事
业群总裁沈抖直言，技术关键是在哪里用、
用成什么样的结果。

“大量的对外通道都是在手机上，让手
机通往外部世界的功能更好，这是非常重
要的。”荣耀终端有限公司董事长吴晖说，
未来手机的形态可能会发生很大的改变，
但其本身很难被取代。

中国信息通信研究院院长余晓晖说，
中国企业体系庞大、产业庞大，有很多头部
企业、大型企业，它们的数字化水平很高，
但中国还有很多中小企业，中小企业的数
字化转型比较慢，这是未来中国要推动数

字经济发展非常重要的一环。“某种程度上
来说，如果能解决中小企业的数字化，我们
就可以赶上数字经济高质量发展的列车。”

新氧集团董事长兼CEO金星也表示，
数字化有三个阶段：信息化、网络化、智能
化，今天的AI新技术层出不穷，大家兴奋
的同时也一直等着AI技术落地。“在中国，
未来帮助大量中小企业实现数字化可能要
靠产业互联网。”

（本报博鳌3月28日电）

“融合与创新的数字经济”分论坛举行

数字经济正全面融入各领域

■ 本报记者 李梦瑶

线上购物、网络直播、数字文化……
“互联网+”时代，一系列新消费形态应运而
生，使得实体经济遭遇考验。变局之下，实
体经济何去何从？3月28日，博鳌亚洲论
坛2024年年会“实体经济的突围”分论坛
上，与会嘉宾展开热议。

“当前，对于一些企业而言，的确存在
需求收缩、订单不足的情况。”北京大学国

家发展研究院院长黄益平说。
困难客观存在，但办法总比困难多。

“我们现在需要采取制度型开放的措施。”
原外经贸部副部长龙永图认为，要想实现
实体经济的突围，一个重要原则就是解除
一切不合理的行政措施、行政限制，让市场
发挥作用。

而在中国国际经济交流中心副理事
长、国际货币基金组织原副总裁朱民看
来，对于企业而言，更重要的是找准定

位，考虑清楚“我在哪儿”“要去哪儿”？
他认为，制造业数字化、绿色转型等变
化，为企业创造了巨大的发展空间，“我
们要不断满足消费者新的需求，同时提
高各种效率。”

讨论过程中，人工智能、大数据、云计
算等新技术被频繁提及。

“实体经济要想实现突围，技术是最大
的一种变革力量。”中国工程院院士、清华
大学讲席教授、清华大学智能产业研究院

（AIR）院长张亚勤认为，其中包含数字化、
智能化两个纬度，“新的实体经济，也是数
字经济。”

对此，博鳌亚洲论坛机构理事，vivo
执行副总裁、首席运营官胡柏山深以为
然。“为什么现在手机销量有所下滑？因为
新的技术升级，不足以让一些用户觉得换
机是必然。”他认为，实体经济突围，需要不
断用科技创新满足用户需求。

（本报博鳌3月28日电）

实体经济如何突围？与会嘉宾展开热议——

技术是最大的变革力量

■ 本报记者 孙慧

知识产权是经济增长和发展的强大催
化剂，在改善民生和保护地球方面也发挥着
关键作用。在全球加快绿色转型发展背景
下，如何彰显知识产权、创新和创造在实现
可持续发展目标以及造福人类的核心作用？

3月28日，在博鳌亚洲论坛2024年年
会“知识产权促进可持续发展”分论坛上，
与会嘉宾对此各抒己见，碰撞思想火花。

博鳌亚洲论坛秘书长李保东在分论坛

致辞中指出，科技创新是全球可持续发展
目标的希望，越来越多的国家和企业在研
发上加大投入。“推动科技创新，需要为创
新者、创造者提供一个有利的知识产权生
态系统。”

世界知识产权组织总干事邓鸿森指出，
要促进全球可持续发展目标实现，需要突出
知识产权推动科技创新的重要性。知识产
权涉及各行各业，世界知识产权组织希望能
够通过知识产权发展推动社会发展。

国家知识产权局局长申长雨说，可持

续发展是关系人类未来生存和发展的重
要议题，依靠科技创新实现绿色发展已经
成为全球共识。中国坚持以科技创新推
动产业创新，风电、光伏、电动汽车、锂电
池等绿色产业蓬勃发展，这背后有很多专
利在支撑。

申长雨介绍，中国正在积极建设绿色
环保产业知识产权运营中心，推进专利开
发许可制度落地实施，加快绿色低碳技术
成果的转化。

中国科学院院士姜培学说，世界知识

产权组织建立WIPO GREEN数据库，为
绿色技术的交流推广提供重要平台，有利
于绿色技术在全球范围内共享应用，已经
成功促成多项与农业生产和粮食安全相关
的绿色技术合作。

邓鸿森认为，要整合各领域的绿色低
碳技术促进全球可持续发展。中国在技术
整合方面有非常强的能力，可以将多种先
进技术整合起来，用于医疗、新能源等领
域，这种技术整合趋势值得其他国家学习。

（本报博鳌3月28日电）

与会嘉宾围绕知识产权如何促进可持续发展展开热议——

突出知识产权推动科技创新的重要性

■ 本报记者 陈子仪

作为全球第二大经济体、
世界经济重要的增长引擎，中
国经济的发展备受关注。中
国经济下阶段增长前景如
何？实现中国式现代化，未来
在改革开放上如何发力？3月
28 日，在博鳌亚洲论坛 2024
年年会“中国经济展望”分论
坛上，国内外嘉宾分享自己的
看法观点。

在德勤中国主席蒋颖看
来，2023年，中国政府交出的
经济“答卷”非常扎实和亮
丽。2024 年，中国经济发展
有很多有利因素。一方面，中
国的工业体系非常完整；另一
方面，中国的人口红利还很
大，中国是最大的数字人才国
家。

具体要如何推动中国经济
发展？与会嘉宾不约而同谈到

“新质生产力”。
中国人民大学党委书记张

东刚表示，要做好“新质生产
力”这篇文章，“新”的核心是原
创、创新，全球的科技工作者应
该团结起来。

北京大学光华管理学院
院长、金融学教授刘俏表示，
无论是“高质量发展”“新发
展 阶 段 ”，还 是“ 新 质 生 产
力”，这些概念都在强调技术
革命性突破和生产要素配置
的重要性。在提升全要素生
产率的关键领域和行业，如果
面临资金短缺的问题，中国的
财政政策和货币政策仍有较
大的空间，可以更加积极地发
挥作用。

亚洲开发银行首席经济学
家朴之水表示，建议中国政府
进一步采取措施来提振消费者
信心，例如通过提高居民收入
水平、优化社会保障制度等方
式来激发消费潜力，推动经济
持续健康发展。

（本报博鳌3月28日电）
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3月28日，博鳌亚洲论坛2024年年会“中国经济展望”分论坛
举行，论坛结束后嘉宾被媒体围着采访。 本报记者 王凯 摄

3月28日，博鳌亚洲论坛2024年年会“实体经济的突围”分论坛举行。本报记者 王程龙 摄


