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备受关注的 2022 年北京冬

奥会前不久刚刚落下帷幕，冬残

奥会又即将开始。回顾过去十几

天的这届奥运盛会，中国体坛最

大的收获之一，恐怕就是一批新

偶像的诞生。

众人印象里，练体育，是个

“苦”差事。过去的年代，我们最讲

究的是什么？“三从一大”——从

严、从难、从实战出发，大运动量训

练。强调最多的，是能吃苦。唯

有这样，才能出成绩、拿金牌。

这当然不能否认。我们的

“女排精神”，铿锵玫瑰的“女足精

神”，包括举重、跳水、体操等一大

批项目的崛起，都是用汗水甚至

血水铸就的。搞体育，最容不得

所谓的“走捷径”，一定要经历过

千锤百炼，并且能坚持到最后的，

才会成功。

但仅仅强调一个“苦”字，是

不够的。有的时候，甚至会有副

作用。就我过去这些年所接触过

的，有不少运动员，在性格方面过

于内向，面对大众不善表达。

这一届冬奥会，感触很不一

样。苏翊鸣等年轻的00后几乎

一夜爆红，成为“全民偶像”。为

什么有这么多人喜欢他们，想知

道他们的故事？不仅仅是因为他

们在成绩方面，能够摘金夺银、创

造历史，更因为他们在赛场内外，

所展示出的是阳光、开朗、有趣的

形象；他们面对镜头时，敢于展

现、善于展现；他们是立体的、个

性的、真实的、富有感染力的存

在。这样的冠军、这样的偶像，更

加有示范作用，更加能教育、激励

年轻人成长。

究其原因，与他们的成长经

历有很大关系。他们在训练中当

然也吃了不少苦、受了很多罪，但

他们所接受的教育，尤其是家庭

教育，塑造了一个更全面的人。

所以在面对重压时，更能用“玩”

的心态去面对。

相信未来，中国体坛会有更

多新一代偶像涌现，影响和引导

青少年从小爱上体育、投身体育。

■ 市民正在南京西路献血屋进行成分献血 本报记者 徐程 摄

上海捐献单采血小板最多的

个人，捐献单采血小板已累计455

人份！这是记者从昨天“热血暖

申城——2021年度成分献血者感

恩纪”活动上听到的故事。上海

市血液中心透露，2021年申城成

分献血募集量稳步提升，全年共

入库单采血小板7.6万余人份，较

前年同期增长32%。

大家熟知的一种献血方式叫

“全血捐献”，除此之外还有“成分

献血”。目前我国通行的成分献

血主要是单采血小板——借助血

细胞分离机采集献血者血液中的

血小板，同时将其他血液成分回

输给献血者体内。单采血小板被

称为“黄色血液”，主要用于救治

一些因各种原因造成的血小板数

量减少或功能异常的患者。据介

绍，血小板在正常人体血液循环

中的平均寿命为7-11天，献过成

分血的捐献者在2周后即可再次

成分献血，4周后可献全血。

自上海开展成分献血以来，

越来越多的市民开始关注并参与

成分献血，部分献血者常年坚持

参加成分献血，累计捐献单采血

小板超50人份的成分献血者已达

1600人，其中4位捐献单采血小板

超过了400人份。记者获悉，1人

份指250毫升富含血小板的血浆，

通常是病人一次治疗量。

为了给成分献血者提供更好

的献血体验，过去一年，上海市血

液中心也对成分献血服务进行了

优化和提升，将原有的4个成分献

血点增加至6个，同时在中心本

部、南西献血屋和七宝献血屋增

设了成分献血采集位，并推出成

分献血精准预约服务，减少大家

的等候时间。此外，上海市血液

中心还与社会优质资源积极展开

合作，创新成分献血宣传招募形

式，通过趣味性、时尚性的宣传方

式科普成分献血，吸引更多年轻

人关注和参与成分献血，并将其

融入健康生活的一部分。

据悉，在上海这座医疗资源

较为集中、医疗技术水平持续发

展的超大城市，血小板临床需求

大，供需依然存在一定缺口。上

海市血液中心透露，将持续向社

会普及和推广成分献血知识，打

破献血误区，同时呼吁更多市民

关注、了解并最终参与成分献血，

为亟待血小板救治的患者送去生

命的礼物。 本报记者 郜阳

这份“黄色血液”同样能挽救生命

走出“C型人生”

2021年申城入库单采血小板7.6万余人份

她曾呼唤死亡
如今重获新生

重燃希望
扎西吉的故事不仅仅是医生

书写的，她“罕见”的人生得到了很

多人的帮助。

2018年的朋友圈发出后，引

起了内蒙古鄂尔多斯市税务系

统的一名税务干部武女士的注

意。她决定尽最大能力帮助扎

西吉站起来。

武女士是在做公益活动的时

候遇到扎西吉的，此时的扎西吉

患有严重的脊柱侧弯，常年卧床，

家庭贫困，无力治疗。看到朋友

圈后，武女士说服绝望的扎西吉

去北京看病，但因其病情复杂，脊

柱侧弯严重，且合并限制性通气

功能障碍，辗转多地，也未能得到

有效的治疗。最终来到上海，找

到了新华医院脊柱中心的杨军林

主任。

新华医院的SMA多学科团队

为她进行了MDT会诊，确诊为

SMA-Ⅲ型，制定了相应的治疗方

案，杨军林决定为她进行脊柱侧弯

矫形手术，并为她申请新苗公益慈

善基金的救助。

今天，是世界罕见病
日。多年来，社会各界对
罕见病诊疗进展的持续关
注，在一个23岁藏族女孩
身上得到了集中体现。
2018年，她在朋友圈里呼
唤死亡，而最近，她的心里
升起了一轮红日。
扎西吉23岁，来自甘

肃省甘南藏族自治州，她
的人生是“C型”的，她因
罹患脊髓性肌萎缩症导致
脊柱侧弯 110?，腿脚无
力，无法正常行走。2018
年7月30日，她发了一条
朋友圈：“我想意外死亡，
没人在乎的死亡，就像没
人在乎我的到来……”而
如今，在上海交通大学医
学院附属新华医院脊柱中
心接受手术治疗后 100
天，她发消息给主刀医生
杨军林教授：“恢复得不
错，伤口也不疼了！”现在
的她，可以挺直腰杆地坐
着，不再需要用手臂力量
支撑身体，她的双手终于
拥有了一定自由，吃饭也
正常了。

增强信心
扎西吉的手术虽然仍然有术

前麻醉风险、术中置钉风险、术后

并发症风险等，但医生们带着扎西

吉闯过来了。出院的时候藏族女

孩为杨军林教授献上了洁白的哈

达。这两天，她又给医生们发来了

恢复的视频。

少女变得阳光起来，心怀希

望地看待这个世界。杨军林说：

“长期以来脊柱矫形手术被视为

重度脊肌萎缩症的‘禁区’，而如

今，则需要改变SMA‘无法治愈

等于无法治疗’的观念，树立综

合治疗能够改善病情的新理念

和信心。”

他表示，当侧弯度数小于50?

时，可以采取保守治疗，延缓脊柱

侧弯进展，但当侧弯度数大于50?

时，建议患者尽早手术，改善生活

质量，避免发展为更严重的脊柱侧

弯。对于存活的Ⅱ型和Ⅲ型SMA

患者，随着病情的加重，90%以上

会发生脊柱侧弯，因此需要引起家

长的重视，早期发现、早期治疗尤

为重要。同时，现在治疗SMA的

药物已经问世，可以通过药物延缓

疾病进程。

本报记者 左妍

突破禁区
脊髓性肌萎缩症（SMA），是一

种罕见的遗传性神经肌肉疾病，活

产婴儿的发病率约为1/10000，人

群携带者频率约为 1/40-1/60。

SMA患者由于染色体 5q上的

SMN1基因致病性变异，造成运动

神经元存活蛋白（SMN）缺乏，导致

脊髓前角运动神经元变性，进而引

起严重的肌肉萎缩和无力。这是

一种会导致身体残疾的隐形遗传

病，患病人会随疾病的发展出现身

体无力、运动功能丧失直至呼吸衰

竭而死亡。随着病情不断进展，还

会引发脊柱侧弯，导致身躯倾斜，

只能用手勉强撑着坐在轮椅上或

卧在床上，严重脊柱侧弯还会压迫

心肺等脏器，进一步降低呼吸功

能，危害患者的生命安全。

近年来，新华医院逐步完善了

SMA的多学科综合诊疗，还突破国

际“手术禁区”，完成了十余例严重

脊柱侧弯合并重度呼吸功能障碍

SMA患者的脊柱矫形手术，建立了

成熟、完善的脊柱矫形手术流程，

治疗过的脊柱畸形最大度数达到

176?，技术水平在国内外领先。杨

军林说：“以现有的技术条件，患者

大多可以接受手术治疗！”

华山医院罕见病中心成立依托三大国家医学中心

本报讯（记者 左妍）复旦大

学附属华山医院依托三大国家医

学中心、40多个优势学科，今天建

成了华东区域最有影响力的罕见

病诊疗研究中心，全方面提升罕见

病预防、诊治、教研能力，为更多患

者和家庭带来希望。

华山医院罕见病中心工作小

组主任、神经内科神经肌病组牵头

人之一、神经内科主任医师赵重波

介绍，疑难罕见病的诊治是华山医

院的传统，这里常是罕见病患者的

最后一站，在全球7000余种罕见

病中，一半以上都是神经系统疾

病。然而，罕见病中有药可治的仅

占5%，更多的还没有治疗方案。

医院党委书记邹和建指出，罕

见病中心实现了从单兵种作战向

多兵种作战的转变，多学科深度融

合实现罕见病诊治全环节质的飞

跃。未来，中心将建立覆盖诊前、

诊中、诊后的医疗服务体系，陆续

开设罕见病专病门诊、罕见及疑难

病多学科门诊；建立高效、规范、多

学科融合罕见病诊疗模式，提高疾

病诊治水平与患者满意度；建立完

善的慢病管理/随访体系、临床研

究队列；建立各个专科相关罕见病

诊治联盟，利用该网络开展大样本

的罕见病研究，建成区域内规模最

大、诊疗水平最高、学术成果最多

的青少年与成人罕见病诊治中心，

整体提升我国罕见病诊疗水平。


