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    本报讯（记者 郜阳）每年 2

月的最后一天是国际罕见病日。今
天，由国家儿童医学中心（上海）、上

海交通大学医学院附属上海儿童医
学中心牵头，联合新华医院、国际和

平妇幼保健院、上海市儿童医院、华
东师范大学和中国科学院脑科学与

智能技术卓越创新中心等核心单位

以及十多家跨省协作网络单位共同

组建的“上海市儿童罕见病临床医

学研究中心”正式揭牌。

罕见病单个病种患病率极低，
但种类繁多，有 7000多种，80%以

上是单基因或基因组突变所导致，
属于遗传性疾病。因此，罕见病往往

在出生时或儿童早期发病，具有病
情重、诊断难、误诊率高和可治性低

等特点，5岁以内死亡率高达 30%

以上，给家庭和社会带来沉重负担。

“上海市儿童罕见病临床医学
研究中心”将致力于以下工作：

■ 构建专业特色鲜明的临床
研究协作网络和技术应用推广网

络，推动研究成果在国内及国际的
引领和辐射作用；

■ 围绕上海市儿童罕见病注
册登记系统、分子遗传与生化酶学等

诊断技术平台、儿童罕见病多中心临

床研究平台等展开建设与优化；

■ 重点开展遗传代谢病、血
液、免疫等系统疾病的造血干细胞

与肝脏移植临床研究，开展特发性
肺动脉高压等心血管系统疾病的

药物和手术联合治疗，开展尼曼匹
克病等新药临床试验治疗效果评

价， 并在国家相关政策与医学伦理

指导下，适时开展地中海贫血、血友

病等疾病的基因治疗临床研究；

■ 多单位协同开展儿童罕见

病产前诊断和生殖干预研究，探索
出一套由多学科跨专业协同合作、

覆盖孕前乃至成人期的罕见病全
生命周期诊疗体系，真正做到对罕

见病的早期筛查、早期诊断、早期

干预、有效治疗与精准生育阻断。

国际罕见病日 揭牌

    2月 26日，在长宁区

虹桥街道古北市民中心，
居民代表、妇联、专业人士

等围绕如何让《中华人民
共和国家庭教育法（草

案）》更好落到实处等问
题，展开了热烈讨论。当

天，上海市长宁区虹桥街
道中国特色社会主义全过

程民主基层实践基地也揭
牌成立，以党建引领实践

基地、理论研究基地、宣传

展示基地为主要功能，以
立法意见征询、规划决策

意见征询、人民意见征集、
社区公共事务协商等为主

要内容。

多方参加
立法意见征询
“家庭教育的关口要

前移，等到成立家庭或到

办离婚时再说就太晚了！”
“如果父母没有履行

家庭教育责任，为什么要
向父母的所在单位通报？”

意见征询座谈会上，

就“草案”的一些立法与配
套制度问题，上海市通浩

律师事务所主任陆建律师
提出了很多专业看法。比

如，“草案”里要求未成年人父母积
极参加公益性家庭教育指导和实

践活动，“这里设置了家长的义务，
但家长是要上班的，是否有配套措

施，法律要仔细研磨，毕竟这?法
律对每个家庭的影响很大。”

多次参加立法意见征询的长

宁区人民法院法官顾薛磊表示，为
了让法律更加完善，更加具有可操

作性，立法在最广泛地听取民意。
能够参加这?法律的制定，能把心

声和困惑包括经验提交到全国人

大，感到很荣幸。

探索长宁虹桥
实践范式

虹桥街道是“全过程民
主”的首提地。习近平总书

记 2019年在考察古北市民
中心时提出：“我们走的是

一条中国特色社会主义政
治发展道路，人民民主是一

种全过程的民主，所有的重

大立法决策都是依照程序、
经过民主酝酿，通过科学决

策、民主决策产生的。希望
你们再接再厉，为发展中国

特色社会主义民主继续作
贡献。”

2019年 11月以来，虹
桥街道全国基层立法联系

点共就 16?法律草案召开
60余场座谈会，直接听取

近 700人次意见，上报意见
256条，其中 26条被采纳。

5年来 45?法律被采纳的
建议总数达到 51条。

虹桥街道爱建居民区
党总支书记徐秀表示，居民

区全过程民主理念已经深
入人心。去年，4个小区同

时开展精品小区建设，同时
召开业主大会讨论 4 项重

大事项，包括选聘物业公司、调整

物业费，确定精品小区建设方案和
一体化管理，没有全过程的民主，

也就没有业主大会的顺利通过。
全过程民主让“众人的事情由

众人商量”成为全过程民主的重要
实现方式，将人民民主的制度优势

充分转化为基层治理效能，探索党

建引领下全过程民主的长宁虹桥
实践范式，成为讲好中国特色社会

主义民主故事的基层窗口。
本报记者 屠瑜

    昨天，带给 80后许多童年欢

乐的“达叔”吴孟达因肝癌离世，终
年 68岁。春节前，音乐人赵英俊也

因肝癌病逝，终年 43岁。肝癌被称
为“癌症之王”，我国是肝细胞癌的

发病大国，占据全球肝细胞癌新患
病例数的一半以上。中国的肝癌患

者在首次诊断的时候，80%都是中

晚期肝癌。

肝癌发病率逐步下降了
“大众不要谈癌色变，也不要

讳疾忌医，预防和早期筛查、早期

发现和早期诊断非常重要”，复旦
大学附属肿瘤医院肝外科主任王

鲁教授介绍说，我国乙肝疫苗的大
规模普及之后，乙肝病毒携带率大

幅下降，且针对乙肝患者以及肝细

胞癌家族史患者的体检指南已获
得极大推广，因此，近年来肝细胞

癌发病逐步下降。
肝癌，包括原发性肝癌和转移

性肝癌。其中又分为肝细胞来源的

肝细胞癌和胆管细胞来源的肝内

胆管细胞癌。
由于肝癌的隐匿性生长，每半

年进行一次甲胎蛋白以及肝脏超声
检查是非常有必要的，能够最大限

度发现早期肝癌，早期肝癌仅接受
外科切除即有可能获得治愈机会

———比如，小于3厘米为小肝癌，切除

后5年生存率达到 50%-60%。

发现已是晚期了怎么办
如果发现的时候已经是晚期

了怎么办？王鲁介绍，各种新药不

断研发上市，近年来肝细胞癌治疗
方面的突破层出不穷，以外科治疗

为核心的综合治疗，包括介入、射
频、靶向、免疫治疗等，为肝细胞癌

的治疗增加了许多可能性。无法切

除的肝细胞癌患者，通过综合治疗
转化为可切除，甚至有患者通过有

效的综合治疗达到完全缓解。
不过，原发性肝癌中另一种类

型———肝内胆管细胞癌的发病比
例在缓慢上升。这一类过去的“小

众”肿瘤恶性程度更高，由于肿瘤

发展速度较快，发现时往往淋巴结
转移和远处转移更多，失去了手术

机会，因此在目前的临床实践中反
而成为了诊治重点。复旦肿瘤医院

肝脏外科率先在国际权威杂志报
道描绘了大规模国人肝内胆管细

胞癌突变谱，为寻找特异疗法提供
了可能。同时，在临床实践中寻找

到了有效的联合治疗方案，大大提

高了这一疾病的治疗效果。

“在以往的大众观念中，肿瘤
都肝转移了，就是没救了。随着医

学科学认识的不断深入，肝转移已
经不仅是可治，甚至是可治愈的

了。”王鲁说，切除肝转移的患者，
依从性较好地接受规范化综合治

疗后，5 年生存率可超过 50%，甚

至能够期望 10年 25%的生存率。

肝癌最爱找哪些人
需指出的是，肝癌的早期症状

非常不明显。因此，王鲁呼吁，肝癌

高危人群定期普查是及早发现、及
早诊断肝癌的重要手段。

肝癌最爱找哪些人？首先是经
常熬夜的人，熬夜会让肝脏疲惫不

堪，也会降低免疫力，已经感染肝

炎病毒的人群熬夜会加重病情。第
二，负面情绪多的人，悲观、愤怒、

焦虑、抑郁等负面情绪会伤肝。第
三，不良饮食习惯的人，包括长期

嗜酒、长期高脂饮食等，饮酒越多，
脂肪肝也就越严重，诱发肝纤维化

甚至肝硬化，最终转化为肝癌。第

四，慢性肝炎患者。第五，有肝癌家
族史者。此外，生活在肝癌高发区

的人群也要注意，黄曲霉毒素是导
致肝癌发生的一个重要因素。

复旦肿瘤医院肝脏外科主治医
师周嘉敏表示，保肝护肝，要保证睡

眠充足，不熬夜，不乱吃药，要戒酒，
饮食有度，并控制脂肪，高危人群定

期检查肝功能。 首席记者 左妍

吴孟达查出肝癌不到 3?月去世敲响警钟

肝癌凶险，预防和早期筛查很重要

    本报讯（记者 江跃中 通讯员
丁婉星）全区就医实现看诊、开药、
检查、收费、取报告一站式服务；长

征镇实现用一张网、一个平台、一个
公众号、一个数据中心就可管理楼宇

园区；曹杨新村街道各大公共服务场
所的一台“防疫速通机”，实现了人、

证、码的一体化检测，帮助老年人跨

越“数字鸿沟”……这样的数字应用
场景，在普陀区已建成 500多个，覆

盖经济、生活、治理三大领域。
记者昨天从普陀区数字化转型

暨“数智普陀”启动大会上获悉，该
区运用数字化方式助力解决城市发

展和治理难题已取得实效，上海报
业集团、华东师范大学、中国移动、

华为集团等一批企业和组织，昨天

与普陀区签约合作，成为“助攻”普

陀数字化全面转型的队友。
经过近两年的建设，“智联普陀

城市大脑”平台已经布设了近 12万
个传感器，经传感器“神经元”网络

实现互联、物联和数联，并依托覆盖
全区各委办局、各街镇、各片区及社

区（楼宇、园区）的处理终端，开发了

涵盖 34 项处置流程、46 类应用场
景的智能化工作平台。

今年 1月 6日，普陀区在全市
率先启动数字化转型应用场景征

集。“要在先发优势的基础上，聚焦
普陀特色数字化应用场景发力，打

造上海数字化转型的‘普陀实验
室’。”普陀区委常委、副区长姚汝林

说。普陀区开展大调研，围绕教育、

卫生、养老等多个人民关切的议题，

征集解决方案和需求清单。截至 2

月 23日，全区已形成各类数字化应

用场景需求 50个。在昨天的大会
上，普陀区“数字应用场景解决方案

清单”和“数字应用场景需求清单”
正式对外发布，并以投票和点赞的

形式征集公众意见，目的是“揭榜挂

帅”，引导市场主体参与。
在首批 100项数字化应用解决

方案清单中，有路面井盖监测、户外
设施数据共享平台、智慧酒店、智慧

教室、人才引进数据分析、智能金融
数据平台等，涉及“衣食住行游购

娱”及社会治理等各领域。通过清单
的发布，鼓励更多的企业将产品真

正投入到真实需求中来。

500多个数字应用场景利好民生
普陀区启动“数字化转型”，上报集团等全力“助攻”

    华堂王氏宗祠位于浙

江省嵊州市金庭镇，是全
国重点文物保护单位，始

建于明正德七年（公元
1512年），系为祭祀王羲之

三十六世孙王琼夫妇而

筑。建筑朝南，面积约1800

平方米。古朴的庭院中，两

株红梅掩映其中，衬托出
古宅新春的气韵。

王樟林 摄
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古宅新春

上海市儿童罕见病
临床医学研究中心


