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员摇 引言

世界卫生组织 渊宰匀韵冤 预言信息是通往健康

的必经之路遥 健康信息素养是人们参与民主社会尧
维护与增进健康的必要因素咱员暂 遥 除了咨询专业医护

人员袁 网络也是大众获取医疗健康信息的重要途

径袁 大众通过网络获取健康信息来源主要有 猿 方

面院 从权威机构处获得的有关疾病或者症状的专业

信息袁 如英国国家医疗服务体系所推出的处方信息

服务曰 下载及在线查询医疗健康信息的应用程序

粤责责曰 查阅交互式在线资源遥 交互式在线资源可以

提供大量健康信息袁 如症状检查器或者可用来检测

和查询安全饮用水尧 身体质量指数尧 尼古丁水平尧
节食期间的卡路里计数尧 怀孕妊娠期尧 压力和抑郁

程度以及一些长期症状的各类指标计算器等袁 这些

信息可以帮助人们进行简单的自查袁 从而减少去医

院的次数遥 以上获取信息的方式使得大众在管理自

身健康状况方面拥有了更多的掌控权袁 有效地减少

了各类医疗机构的工作量和医护人员的服务压力遥
无论获取方式如何袁 信息都可以帮助人们提高自身

了解尧 治疗尧 应对和有效管理身体不适尧 长期疾病

和一般性的日常身体护理的能力遥
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圆摇 罕见病及其相关信息素养

圆郾 员摇 罕见病

目前袁 各国对罕见病认定的标准存在一定差

异袁 我国尚无罕见病的官方界定标准遥 欧盟公共卫

生委员会依据流行病学标准患病率袁 将罕见病定义

为 野可能给患者造成生命威胁的或者慢性退行性疾

病且每 员园 园园园 人中患有这类疾病的人数不超过 缘 人

的疾病冶 咱圆暂 遥 美国 叶罕见病法案曳 依据患病数袁 定

义罕见疾为 野所有患者或者受影响群体不超过 圆园
万的疾病或高于 圆园 万但药物研制和生产无法商业

回报的疾病为罕见病症状冶遥 据罕见病基金会统计袁
现在医疗领域已经得到确诊的罕见病有 苑 园园园 多种袁
而还有更多的罕见病类型至今仍未得到确诊遥 罕见

疾病信息素养面临的主要问题是由于人群较少袁 因

而通常有关研究项目在申请研究经费时总是被排在

其他研究项目之后袁 很难得到足够的资金赞助遥 针

对罕见病建立和开发循证医学证据常常会被业内研

究人员所忽略袁 有关罕见病的循证医学临床信息也

非常稀少袁 使其很难被确诊遥 而受专业基础尧 检索

技巧尧 年龄等因素的影响袁 一些患者自身往往也很

难通过网络途径获取相关信息遥
圆郾 圆摇 罕见病信息素养

有效全面地了解和掌握相关的信息能够在很大

程度上帮助身体状况不佳者或患者与自身疾病做斗

争袁 然而即使在 宰藻遭 圆郾 园 的时代背景下袁 患有罕见

病的患者仍然很难找到任何与自身情况相关的医疗

健康信息遥 目前袁 一些国家和组织已经开展了相关

罕见病信息素养的项目袁 圆园园远 年法国发布等价存在

计划袁 承认在罕见病情上缺乏信息袁 建议建立参考

文献中心来处理该问题遥 圆园员圆 年英国卫生署已发布

罕见病计划袁 计划建议通过建立专家中心对罕见病

作出诊断遥 美国罕见疾病国家组织旨在通过教育尧
倡导尧 研究和服务计划袁 确诊尧 治疗和治愈罕见疾

病遥 圆园员猿 年欧盟公共卫生委员会推出针对罕见病信

息素养面临挑战的具体措施袁 包括院 尽量确保各类

罕见病在所有的公共卫生信息系统中都有存档袁 有

足够的信息记录可供查找曰 创建欧洲参考文献网络

系统袁 连接各个国家内部的医疗专业中心袁 以促进

专业医护人员之间的信息共享和专业知识交流袁 相

关人员如果在本国无法得到有效专业的护理和治

疗袁 帮助其了解去哪里就诊或寻求更加系统专业的

帮助曰 鼓励业内专家学者和研究人员积极开展更多

有关罕见病的研究项目咱圆暂 遥

猿摇 罕见病相关信息素养面临的挑战

猿郾 员摇 确诊困难

猿郾员郾员摇 困难的原因摇 标准化的药物试验需要按照

规定持续进行一段时间袁 接受这类药物测试的受众

人群也需要达到规定数量袁 由于患有罕见病的患者

人数一般不多袁 罕见病药物市场通常规模较小袁 达

到规定数量受众人群格外困难遥 政府在对于申请拨

款的科研项目做价值评估时袁 往往会根据相关药物

测试的结果作出判断袁 因此一般受益人群最多的项

目将更有可能得到政府拨款遥 有关罕见病的研究项

目往往很难申请获得政府的资助袁 导致在罕见病领

域严重缺乏相关的专业信息袁 长期缺乏专业信息会导

致医护人员对罕见病的确诊时间被无止境的延长遥
猿郾员郾圆摇 目前常规诊疗方法摇 目前大部分的专业医

护人员都按照业内惯例采用比较传统的诊断方法袁
如向患者询问病情来作为常规的诊断和治疗方法袁
该方法只能向罕见病患者提供一般性的医疗信息来

帮助患者处理自身症状遥 如果罕见病患者的症状与

其他疾病类似袁 极有可能需要很长时间才能得到正

式确诊遥 上述情况被称为马和斑马的区别院 大多数

疾病都属于常见疾病并且大多数患者的情况都比较

典型袁 都属于 野马冶袁 而对于属于 野斑马冶 的患者袁
常常需要接受多个专家的诊断袁 直到所有可能性都

被排除才能确诊袁 在确诊之前治疗的重点是控制病

情和症状以及疼痛管理袁 而不是寻找治疗方案咱猿暂 遥
在没有明确诊断的情况下袁 医护人员要给罕见病患

者提供有效的治疗很困难袁 甚至连提供专业的信息

支持也是困难重重遥 患者日复一日无止境地生活在

不知名的病痛折磨中袁 日常活动受到严重影响袁 身

体和精神均将承受痛苦和压力遥
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猿郾 圆摇 医患检索罕见病信息困难

猿郾圆郾员摇 患者摇 由于医护人员也缺乏罕见病的专业

信息袁 一些罕见病患者只能自身到互联网上查询相

关医疗健康信息遥 帮助患者获得管理自身健康状况

的主动权遥 研究表明在患者得到正式确诊后袁 主动

使用互联网检索医疗健康信息的频率显著上升袁 患

者将更有针对性地检索遥 而在确诊之前袁 患者主动

上网检索医疗健康信息的频率则相对较低咱源暂 遥 从信

息获取的角度分析袁 在得到诊断结果后袁 患者可以

有效利用正确的关键词来进行信息检索袁 如果没有

这些信息袁 患者只能是使用一些大致描述自身症状

的模糊关键词来进行信息检索遥 大量证据表明袁 在

上网检索信息的过程中袁 如果所查找的疾病的表现

症状并不常见袁 则往往更有可能找到相关的正确信

息袁 相对而言那些表现症状比较常见的罕见病袁 找

到正确的医疗信息困难程度则要大得多咱缘暂 遥 栽怎泽贼蚤灶
渊圆园员园冤 和 悦葬则责藻灶贼藻则 渊圆园员员冤 研究表明袁 相对于老

年人和教育程度低的人袁 年轻人和受过高等教育的

人更倾向于通过互联网检索医疗健康信息袁 老年

人尧 较低收入群体和受教育程度较低群体则很少通

过互联网访问医疗健康信息咱远暂 遥 据统计袁 我国罕见

病患者群体的教育水平偏低袁 只有少数患者具有大

专或大学学历咱苑暂 袁 多数罕见病患者自身的信息素养

能力与意识需要引导与提升遥
猿郾圆郾圆摇 医护人员摇 医护人员是患者获取专业的医

疗健康信息最权威的首选来源之一遥 研究表明检索

的效率和效果是由检索人员的专业知识基础来决定

的袁 医护人员有更好的专业知识基础来支持检

索咱缘暂 遥 在疾病没有得到确诊之前袁 能否在线检索找

到准确的医疗信息在很大程度上取决于医护人员个

人的信息素养及临床经验袁 尤其是准确选择检索关

键词和筛选相关信息的能力遥 许多专业医护人员在

检索罕见病医疗信息时面临着与患者一样的困境袁
月藻葬造藻泽 渊圆园员员冤 指出一些医护人员通常没有时间或

技能检索医学文献袁 并且一些人并不愿承认自己对

于某种疾病知识的匮乏袁 导致继续以盲区进行临床

实践咱缘暂 遥 据统计除外部特征明显的白化病外袁 有近

半数的罕见病患者甚至曾经被误诊咱苑暂 遥

源摇 对策

源郾 员摇 普及罕见病知识袁 建立罕见病临床信息数据库

对于社会大众对罕见病知识缺乏袁 政府部门尧
罕见病组织应通过大众传媒袁 举办罕见病日等宣传

活动袁 使大众了解罕见病成因尧 类型与罕见病患者

生存状态袁 只有大众了解了更多的罕见病知识及罕

见病患者生存状态袁 更多的人力尧 物力才会参与支

持到罕见病的相关研究遥 目前袁 我国没有形成罕见

病的标准定义袁 有关部门应尽快确定罕见病标准以

制定罕见病病种目录遥 此外袁 应在罕见病目录的基

础上袁 通过政府渠道开展全国调研摸底袁 收集尧 整

理罕见病患者数量尧 类型尧 特征等信息袁 建立罕见

病临床信息数据库遥 目前一些发达国家已经通过国

家层面建立了罕见病信息的权威网站和数据库袁 如

圆园员园 年美国罕见病研究办公室 渊韵砸阅砸冤 发起筹备

全球罕见病登记尧 生物样本和临床数据交互于一体

的标准化数据资源中心遥 欧盟建立了 韵砸孕匀粤晕耘栽
网站袁 其中包括患病率尧 致病机制尧 临床特点和病

因学信息袁 这些信息将会使疾病认知最大化并为卫

生服务提供者尧 患者和研究人员提供文献支持遥 截

至 圆园员圆 年 员 月袁 该网站已有 缘 怨缘源 种罕见病信

息咱愿暂 袁 我国可以借鉴发达国家的经验袁 尽早打造我

国罕见病临床信息数据库遥
源郾 圆摇 推广罕见病网络信息交流平台

罕见病患者对于自身的疾病有切身的体验袁 并

且随着患病时间的增加袁 对所患的疾病表现症状以

及处理症状的方法有所体会遥 罕见病患者极有可能

会久病成医袁 自己变成相关疾病的医疗信息专家和

信息提供者遥 某种情况下袁 掌握了相关信息且有亲

身体验的患者甚至能发挥专业的医护人员和研究人

员的作用咱怨暂 遥 宰藻遭 圆郾 园 环境能帮助罕见病患者通过

社交媒体相联系袁 目前欧洲有 员 苑园园 多个不同的患

者组织袁 在提供信息尧 帮助患者尧 增加研究经费和

改善治疗服务质量等方面发挥着重要作用遥 如欧洲

罕见病保护伞组织 渊 耘怎则燥责藻葬灶 韵则早葬灶蚤扎葬贼蚤燥灶 枣燥则 砸葬则藻
阅蚤泽藻葬泽藻泽袁 耘哉砸韵砸阅陨杂冤 袁 其网站拥有 远 种语言版本
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渊 英语尧 法语尧 德语尧 西班牙语尧 意大利语和葡萄

牙语冤 袁 是欧盟和各成员国政策尧 先进的儿科疗法

和孤儿药尧 患者案例等信息的重要来源咱愿暂 遥 当前我

国各类罕见病患者聚集到网络社区的基本模式是院
匝匝 群聚袁 核心成员线上线下的积极推动袁 建立相

关网站尧 论坛袁 罕见病社会互助组织咱员园暂 遥 我国已经

建立了一些罕见病友的网络信息交流平台袁 如中国

共济失调病友协会尧 蝴蝶结节性硬化症罕见病关爱

中心等遥 但为罕见病提供信息支持的方式仍然极不

协调袁 如何扩大宣传力度袁 使基于网络社区的罕见

病信息共享模式惠及老年人尧 较低收入社会群体和

受教育程度较低群体是今后政府和民间组织推广尧
发展罕见病网络信息交流平台需关注的问题遥
源郾 猿摇 改进医院信息服务工作

摇 摇 一方面工作流程改进遥 目前大部分罕见病还没

有在业内得到一致定论袁 或并未被收录到相关医疗

信息系统中袁 医院信息服务工作者可以将罕见病编

码收录到相关医疗信息系统中袁 配备充分详细的信

息记录以便医护人员日后进入系统查看曰 在相关的

行业内的论坛上及时发布与特定罕见病相关的信息

检索技巧和方法袁 帮助同行来处理相关的罕见病信

息检索等问题遥 另一方面工作方法改进遥 需要为罕

见病案例提供信息支持的医院信息服务工作者需要

明确袁 为长时间等待没有得到准确的诊断结果的患

者尧 已经被确诊为患有罕见病的患者尧 患有一些较

为常见疾病的患者提供信息支持是截然不同的过

程袁 需要完全不同的信息检索技巧遥 由于疾病的致

因不同袁 罕见病信息服务支持需要考虑特定的疾病

类型与表现袁 服务人员需要特别的专业知识和训

练袁 罕见病患者往往患有多种并发症袁 罕见病的诊

疗可能涉及多个学科袁 对医疗服务的专业协调性也

具有极高要求袁 医院的信息服务工作者应通过自主

学习尧 终身学习不断提升自己医学专业的水平遥
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