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2岁的灏灏面带笑容、捧着病历本，出现

在复旦大学附属儿科医院血液科医生蒋俊

晔的面前。妈妈王燕（化名）在一旁小心呵

护着，生怕孩子磕着碰着。

灏灏的额头上，有一块明显淤青，已经

大半年了却不见好转，这是典型的体内缺乏

凝血因子的表现之一。摔跤、滑倒、轻微擦

伤，甚至走路时的不小心磕碰，都可能让灏

灏出现淤青甚至血流不止，而这一切的根源

是——血友病。

作为一种罕见病，中国血友病患病率在

十万分之2.73到3.09之间。这群患者还有

个更为直观的名字——“玻璃人”。因为，他

们的身体如同玻璃般脆弱。

今天是第36个“世界血友病日”，在蒋俊

晔的诊室，一个个她与“玻璃儿童”间的故

事，让人动容。

孩子确诊那一刻，妈妈觉得
天塌了

一周两次，王燕都会准时带着灏灏到蒋

俊晔的诊室“报到”。从一开始，孩子一见医

生就哭，到如今，灏灏已能主动与医生“贴

贴”，医患之间颇为亲近。为了预防出血，灏

灏必须定期输注凝血因子，这是“保命”手段

之一。

血友病是一种罕见的X染色体连锁的

隐性遗传性出血性疾病，一般男性患病，女

性多为致病基因携带者。蒋俊晔介绍，这种

疾病大致可分为A型和B型，前者因缺乏凝

血因子Ⅷ，后者缺乏凝血因子Ⅸ。缺乏凝血

因子的身体极度脆弱，一不小心便可能关节

出血、肿胀，而对于成长期的孩童而言，一旦

关节出血过多形成血肿，便有可能出现关节

畸形，有致残风险。严重者若发生脑出血等

意外事件，甚至可能导致死亡。

在复旦大学附属儿科医院，每年定期随

访的患儿在数十名，年均门诊量约700人次，

灏灏便是其一。

灏灏出生于2022年4月，曾因窒息引起

脑瘫，尚在襁褓中的他到鬼门关走了一遭，

手背上留下不少针孔，隐隐出现血点子。“我

一开始真的没在意。”王燕说，大约两个月

后，才发现孩子手背上的淤青不但没有消

退，反倒出现了如血疱般的红疙瘩。又过了

段时间，孩子的右脸莫名肿了。

一家人带着孩子从甘肃赶到上海，一口

气连跑了好几个科室，医生都说“好像没什么

问题”，一直未能明确病因。但王燕心里着

急，就在灏灏11月龄时，腿上突然出现淤青，

身为护士的她忍不住想：“孩子会不会得了白

血病？”王燕赶紧带着孩子前往儿科医院血液

科就诊。检查显示，灏灏体内的凝血因子Ⅷ

浓度明显低于正常值。“好消息是：不是白血

病；坏消息是：竟然是血友病。”确诊那天，灏

灏正巧1岁。那一刻，王燕觉得天塌了。

与生俱来且伴随终身，这是
一场“持久战”

2018年，儿科医院血液科开出血友病专

病门诊，彼时，这是上海市卫健委指定的唯

一儿童专科血友病定点医院。与其他专病门

诊的繁忙不同，这个门诊的患者不算多，更显

其“罕见”的特点。

“由于症状表现多样，许多血友病患者在

找到这里前，都曾跑错科室、看错科。”蒋俊晔

举例说，有的患者觉得关节疼痛看骨科，或是

发现牙龈出血去看了牙科，而这些疾病的表征

背后，实则是血友病在作祟。

近年，随着认知和诊断水平的不断提高，

越来越多医生和患者开始关注到这一疾病。

“其实，血友病确诊不难，治疗也不难。”蒋俊晔

介绍，目前三级医院基本都能做到准确诊断，

血友病的替代治疗也从“按需治疗”转向“预防

性治疗”。如同糖尿病患者需定期注射胰岛

素、高血压患者定时服用降压药一般，在发病

前定期输注凝血因子可预防出血。

“诊断相对明确，治疗相对固定，可这疾病

有个特点——与生俱来、且伴随终身。”蒋俊晔

记得，曾有个孩子因注射疫苗后哭闹不止，被

爸爸揍了一顿，没想到伤口处当即起了很大的

血肿，把夫妻俩吓坏了。到门诊后，妻子怪丈

夫不该下“狠手”，丈夫则觉得冤枉，没想到最后

孩子被确诊为血友病，这下夫妻俩都沉默了。

这也是临床医生常感无力的时刻。蒋俊

晔见过不少家长的崩溃，也心疼于患儿无力的

求助。有的孩子因血友病自幼瘫痪，人生的梦

想就是出趟远门、看看这个世界。还有的家长

刚开始还对疾病满怀治疗热情，可后来看着每

年不菲的医疗账单，便渐渐“失联”了……

蒋俊晔深知，与血友病的战斗无疑是一场

持久战，消耗的不只是金钱，还有家长们的毅

力。这是残酷的现实，也是无奈的选择，包裹

着成年人的心酸。

治疗时的温暖，虽是微光也能
点亮希望

一年间，经历了“天塌下来”般的彷徨与无

助，王燕收拾心情，开始慢慢接受现实。为了

治病，她和丈夫带着灏灏常住上海。“孩子的爸

爸找了份工作，我全职在家照顾孩子。”王燕的

声音略显疲惫，2岁正是孩子好动的时候，可灏

灏则需要她全身心地看护。

有时在门诊上，王燕也会向蒋俊晔吐槽、

倒倒心里的苦水。每到此时，蒋俊晔总是耐心

回应。“沟通很重要。”她希望尽己所能，在诊疗

时给予患儿及其家庭一丝温暖。

每个月，蒋俊晔都会整理好预防性治疗患

儿名单，提前与药库联系准备好每个人的凝血

因子药量。如灏灏这般的低龄儿童静脉条件

不佳，当打针过程不顺利，她会特意联系有经

验的专科护士，尽可能“快、准、狠”地建立静脉

通路。

年幼的孩童尚不更事，却也能感受到医生

所散发出的善意。“从灏灏最开始的哭闹抗拒，

到如今一见到我就主动笑，这无疑是最好的互

动。”蒋俊晔说到这里，很欣慰。

对血友病患者来说，外界的一点点助力就

如同黑暗中的微光，可以引领他们向着希望前

进。“患者回馈给我的信任，其实也不断激励着

我，照亮我继续前行的路。”蒋俊晔不无感慨，

近年来，包括国产重组人凝血因子Ⅷ在内的凝

血因子产品陆续上市，给临床医生和患者提供

更充足的凝血因子供应和选择，同时也向“人

人可及”的诊疗目标迈出了更坚实的一步。

今天是世界血友病日，在复旦儿科血液科医生蒋俊晔的诊室，
一个个“玻璃患儿”的求医就诊故事让人动容

呵护“玻璃儿童”，让生命不再“易碎”

医线故事

■本报记者 李晨琰

普拉多博物馆也有一幅《蒙娜丽莎》？昨

天，这幅神秘画作现身浦东美术馆，由工作人

员从一只白色木箱中小心翼翼取出，揭开神

秘面纱，最终悬挂在为其量身定制的一楼展

厅C位。除了背景及色彩更鲜亮，它与珍藏

在卢浮宫里达 · 芬奇那幅旷世杰作《蒙娜丽

莎》尺寸完全相同，面貌如出一辙，尤其画中

人唇边那抹似有若无的神秘微笑，散发出穿

越时空的魅力，让现场观众屏气凝神，惊叹不

已。

与达 · 芬奇《蒙娜丽莎》“撞
脸”是巧合？

两幅《蒙娜丽莎》之间究竟存在着怎样的

渊源？承载着无数问号的这幅普拉多《蒙娜

丽莎》，将领衔4月23日起于浦东美术馆拉开

帷幕的“光辉时代：普拉多博物馆中的西班牙

往事”特展。这是普拉多博物馆于中国举办

的展览中规模最大的一次，同时也是为浦东

美术馆量身打造的特别项目，全球仅此一

站。在这个展览中，仅普拉多《蒙娜丽莎》一

件作品，即构成一个特别策划的聚焦单元，占

据一楼全部展厅，通过一系列摄影原作、复制

品和动画，引领观众深入探索其在修复前、修

复期间和修复后的历史，以及诠释它与卢浮

宫原作之间千丝万缕的联系。

普拉多博物馆是位于西班牙马德里的国

家级博物馆，馆藏普拉多版《蒙娜丽莎》与卢

浮宫原版《蒙娜丽莎》绘制于同一时期，且由

达 ·芬奇工作室的成员在他本人指导下绘制

而成，是已知达 ·芬奇《蒙娜丽莎》临摹画作中

最古老也最接近原版的一幅。

“这是展览首次聚焦普拉多版《蒙娜丽

莎》，详述其背后的传奇故事，我们感到很荣

幸。”此次展览的策展人、普拉多博物馆19世

纪绘画部的佩德罗 ·马丁内斯 ·普拉萨坦言。据

悉，展览的这一创新策展角度，即便亲赴普拉多

博物馆也无法看到，得益于中外艺术机构深化

合作的灵感碰撞。浦东美术馆董事长李旻坤透

露，借由这次展览，希望向中国观众呈现普拉多

博物馆众多精品，在展品选择上，除了鲁本斯、

戈雅等大师之作，特别挑选了这幅中国观众熟

悉并喜爱的《蒙娜丽莎》。

总计  幅油画真迹汇聚“光
辉时代”

普拉多博物馆馆藏中总计70幅油画真迹

都将汇聚在“光辉时代”特展，其中16件作品首

次离开西班牙，9件首次离开普拉多博物馆，超

半数参展作品首次巡展至亚洲。这些展品横跨

16至20世纪，包括约50位欧洲杰出艺术家的

代表作品，不乏提香、委罗内塞、格列柯、鲁本

斯、苏巴朗、委拉斯开兹、牟利罗、里贝拉、戈雅、

福图尼、索罗拉等殿堂级大师。除了围绕《蒙娜

丽莎》的聚焦单元，展览还包括十个主题单元，

从宫廷庆典、王朝政权、神话故事、精神信仰、民

众生活等诸多方面，深入解析西班牙从查理五

世统治时期到20世纪初近五个世纪的历史、社

会和政治演变。8幅来自戈雅的杰作，将使他

成为本次展出作品数量最多的艺术家。

此次于申城亮相的这幅《蒙娜丽莎》早在

17世纪就被列入西班牙皇家藏品清单，后于

1819年随着普拉多博物馆成立被收入馆藏，并

一直陈列于该馆展厅内。本次展览为这幅作品

史上第二次离开普拉多博物馆。此前它仅在

2012年前往卢浮宫展出时短暂离开过一次。

关于它更多的秘密，也恰由那次“旅行”而开启。

2011年，为了将自家的《蒙娜丽莎》出借至

法国卢浮宫参加次年的达 ·芬奇主题展览，普拉

多博物馆对其进行了修复与研究。2012年初，

普拉多版《蒙娜丽莎》的修复和研究成果发布在

艺术界引发轰动。修复前，画面背景是一层漆

黑。修复后，画面背景黑色颜料下存在着的一

层彩色风景画得以显露。同时，红外反射成像

技术揭示，普拉多版《蒙娜丽莎》与卢浮宫版《蒙

娜丽莎》的预备草图在创作细节上完全吻合。

这表明，普拉多版创作者不仅复制了卢浮

宫所藏画作的大部分预备性底稿，还临摹了

达 ·芬奇在创作过程中对原作的修改。研究也发

现，尽管这两幅作品几乎同时创作，它们的创作

技法和水准存在一些差异。卢浮宫的《蒙娜丽

莎》采用了晕涂法，而普拉多版《蒙娜丽莎》未使用

该技法，画中人物眉毛、睫毛等轮廓线条显得更

加清晰明确，唇部在灰色底色之上交织着白色

和红色笔触，则展现了一种精妙的渐变技巧。

将于浦东美术馆启幕的“光辉时代”特展可谓中外艺术机构深化合作的一次尝试

首次聚焦普拉多版《蒙娜丽莎》的传奇故事
■本报记者 范昕

“图书与直播间带货的联系越来越紧密，图书市场

已经发生了结构性重塑。”在谈到短视频和直播电商的

快速发展对图书消费市场的影响时，人民文学出版社副

总经理王秋玲如是说道。随着短视频平台的兴起，图书

出版市场迎来了更加多元和活跃的趋势。昨天，抖音电

商在北京举办“直播间里的全民阅读”活动，公布了令

人瞩目的销售数据：2024年第一季度，抖音电商平台

图书销售量突破1.5亿单，日均售出图书超过200万册。

这一数据的背后，是直播电商作为新兴渠道的崛起，

为出版行业注入了新的活力。据第三方报告显示，短视

频和直播已经成为新书首发的重要平台，销量前100的

图书中，新书占比显著。麦家的新书《人间信》在抖音电

商首发后，迅速成为平台最受欢迎的新书之一。

直播带货的崛起为图书出版市场带来了新的增长

点。据北京开卷信息技术有限公司的数据显示，2023

年中国图书零售市场规模达到912亿元，同比增长

4.72%。短视频电商已成为第二大图书销售渠道，推动

了出版行业零售市场的回暖。中国书刊发行业协会理事

长艾立民表示，电商平台和出版发行界的合作，不仅扩

大了图书阅读人群，也推动了出版行业的创新发展。今

年第一季度，短视频电商渠道成为唯一实现码洋同比增

长的渠道，增幅达到31.15%。新书在兴趣电商的表现

尤为突出，多个类别的新书进入销量前30榜单。抖音

电商的数据也印证了这一趋势，图书挂车短视频播放量

超216亿次，带货直播观看量超39亿次。

特别值得一提的是，00后群体在图书消费方面的

潜力巨大，买书数量同比提升187%，偏爱心理学、小

说、文学类书籍。王秋玲发现，人文社利用抖音平台的

自营店铺和合作达人推荐好书，成功实现了图书销量的

大幅增长。社会科学文献出版社则通过抖音电商的自播

模式，实现了销售额的显著提升。中国社会科学院大学

互联网法治研究中心主任刘晓春认为，直播电商降低

了阅读门槛，激发了潜在读者的兴趣，促进了优质内

容向出版业的“回流”。

今年一季度抖音平台图书销量
超1.5亿单，日均售书逾   万册

短视频电商助力阅读“回流”

■本报记者 卫中

将于4月23日起亮

相浦东美术馆的这幅

《蒙娜丽莎》早在17世纪

就被列入西班牙皇家藏

品清单，后于1819年随

着普拉多博物馆成立被

收入馆藏，并一直陈列

于该馆展厅内。本次展

览为这幅作品史上第二

次离开普拉多博物馆。

本报记者

叶辰亮摄

复旦大学附属儿科医院血液科医生蒋俊晔在看门诊。 王炬亮摄

（上接第一版）

在主办方看来，3个主会场，是“花展与

‘生态之城’‘人文之城’建设的一次同频共

振”。例如，上海植物园是花展“原点”，将

园艺之美传播开去；徐汇滨江从“工业锈

带”转变成“生活秀带”“科创绣带”，代表

人文艺术之美；临港新片区象征年轻与活

力，通过“繁花”展现生态的繁华。

将视线聚焦徐汇滨江，便能发现约

15.8公顷展区里的小小匠心和文化意

蕴。以“长三角花园”为例，其设计灵感和

意境均源于西岸美术馆展出的名画——

杭州展园“富春山居 生态浙里”源于《写

生珍禽图》，南京展园“山水雅集”源于《山

水合册》，嘉兴展园“灵岩山色”源于《灵岩

山色图》，上海展园“沪赏山水”源于《兰亭

修禊图》，南通展园“幻境桃源”源于《桃花

源》……徜徉在“名画花园”中，润物无声

的是中国传统文化之美。花展期间，这里

还将组织花艺课堂、花漾集市、街头艺人

表演等文化互动类活动。

临港新片区主会场也将围绕320公

顷环湖公园带生态空间基底，以春花秋

色花海作为主会场，同时将临港中心、顶

科公园、滴水湖环湖80米景观带、滴水湖

南岛、航海博物馆打造为5个主题节点。

主办方介绍，城市主题节点设在城

市重要交通枢纽、地标性中心绿地、城市

景观公交路线、市民园艺中心等区域，通

过园艺景观布置、海报花艺打卡点和流

动花车等灵动变幻的形式，成为花展与

城市链接的重要窗口，让市民在不经意

间与花展“撞个满怀”。

花香四溢
本届花展的主题花为“花中皇后”月

季。在中国文化中，月季象征长乐、长

春、长安、长寿、永恒、吉祥，又名“长春

花”“月月红”，是历代《岁朝图》的标配，

也是花鸟画名家笔下常画常新之物。

本届花展上，多个月季名品将亮

相。譬如，以杂交茶香月季和低维护景

观月季出名的法国玫昂月季、被玫瑰协

会世界联合会的最高奖项评选为“世界

最喜欢的玫瑰”的龙沙宝石等。

未来，上海植物园将作为链接中城

功能区和西岸滨江功能区联动的重要支

点，成为一个四通八达的“中央公园”。

当下，上海植物园正加快推动“边界空间

上融入城市、核心职能上服务城市”。两

者协同发展，能将滨水空间和公园生态

资源转化为激发地区活力的核心要素，

实现滨江与腹地开发相互呼应，同时丰

富科创街区配套服务。

“花香四溢，丰盈整座城市。”主办方

这样注解本届花展。

全城花事将与市民“撞个满怀”
（上接第一版）在位于锦绣路合欢路的出

入口，“破墙”后，市民从上图东馆过个马

路就能走进公园。而在锦绣路长柳路的

出入口，这里原先有一段较高的栅栏，如

今栅栏高度降低，中间新增一条入园小

径。以往，住在对面的居民需绕行10分

钟才能到达公园，现在可以从小径入园。

结合此次改造，园方还设置春花、夏

荫、秋色主题停车场。在公园1号门附近

的春花停车场，原本这里的跑步道与停车

场之间有一处隔离矮墙，停车场与公园之

间还有一道围栏相隔。接连拆除两道屏

障后，公园与街区相接的区域变得十分敞

亮，停车场、绿化景观也全部升级。

精细化设计升级安保措施
公园打开围墙、实行24小时开放之

后，管理部门的压力毫无疑问会增加，比

如安保力量如何保证、环卫和绿化如何

后续保养，这都需要精细化设计。

对于世纪公园来说，占地约140公

顷，拥有大面积的草坪、森林、湖泊，尤其

是林区区域的管理面临很大挑战。

针对这些难点，公园从技防、人防两

方面入手。首先，在原监控设备基础上，

对新增的人行出入口、道口等重要部位

新增二三十个监控设备，满足人流统计、

技防要求。同时，公园重点区域、监控盲

区布置50个巡逻打卡点，每天有专人负

责，确保园区安全。

夜间减弱灯光保障周边
居民休息

当然，仅依靠园方的努力远远不够，

游客的文明行为对于维护公园环境同样

至关重要。世纪公园已制定《24小时开

放公约（试行）》和《夜间开放地图》，规划

了适宜的夜间游园路线，希望游客在灯

光照明较好的区域游园。这些区域不仅

有良好的照明设施，还有完善的监控系

统和救援设施，能够在最大程度上保障

游客安全。

夜间游园时段采用限制开放模式。

每日18时至22时推荐以散步、休憩、纳

凉等相对安静的休闲活动为主；每日22

时至次日6时，公园中不得开展使用乐

器或者音响器材的健身、娱乐等活动，禁

止搭帐篷和天幕、宿营。

公园内设置噪声敏感控制区，全天

禁止开展人声合唱以及使用音响设备、

乐器等开展的有声娱乐活动；噪音敏感

区、生态敏感区、野生动物栖息地等区

域，夜间将临时封控游园。

公园还将在22时游客量减少后减

弱灯光，并采用单侧路灯的方式，减少对

周边居民的光污染和噪音干扰。

世纪公园5月起  小时开放

对急性心肌梗死患者

来说，尽早开通堵塞的血

管才能阻止心肌的不断坏

死，以挽救生命。近日，

上海市浦东新区公利医院

胸痛中心通过“一键启

动”胸痛救治绿色通道等

举措，成功救治了一名急

性心梗患者。从患者抵达

医院大门到心内导丝通过

（即“D2W”时间），仅

耗时8分钟，刷新了该院

及本市有报道的心梗救治

最快纪录。

王 先 生 今 年 54岁 ，

家住金桥地区，近日一个

午后，他突然感到胸闷、

乏力、头晕。爱人发现

后 ，立 即 拨 打 了“120”。

当日下午3时24分，公利

医院“胸痛中心微信群”

接到王先生的心电图，

心血管内科胸痛中心团

队迅速给出诊断，这是

“急性下壁心肌梗死”。

心血管内科主任许嘉鸿

立即决定，实施“双绕

行”，即绕行急诊室抢

救、绕行心血管重症监

护病房，直接将病人送

入心血管介入导管室，

胸痛中心绿色通道随即

启动。

15时37分，患者直

接由“120”送入该医院

导管室，胸痛中心团队已

就位；15时38分，复查

心电图提示急性下壁心肌梗死，予以用药；15时43

分，完成桡动脉穿刺，并开始冠脉造影，明确为右冠状

动脉近端急性闭塞；15时45分，导丝通过，“罪犯”血

管开通，救治完成。

王先生平日身体不错，但烟抽得凶，每天吸烟量达到

40根。许嘉鸿提醒，吸烟是心血管疾病的独立危险因

素，在没有其他危险因素的情况下，单吸烟一项就可能导

致血管损害从而导致心梗。他同时提醒，市民如果突然

出现胸闷胸痛、呼吸困难等，千万不要强忍、拖延，应立即

拨打“120”，到就近具有急性胸痛救治能力的医院救治，

不要耽误宝贵的救治时间。

在心梗救治中，时间就是生命。此次之所以能完成

极速心梗救治，也得益于高效的信息化救治体系。作为

国家首批胸痛中心，公利医院与周边5公里内的8个社区

建立了胸痛急救网络，实现“患者未到、信息先到”，不断

努力缩短“D2W时间”。另据国家胸痛平台统计，公利医

院胸痛中心今年一季度的平均“D2W时间”达到48.8分

钟，优于国际标准水平（90分钟）。

男
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院
疾
速
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仅
用
了
8
分
钟
，救
活
了
！

■本报记者 唐闻佳


