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安徒生童话《海的女儿》里，

小美人鱼为了王子放弃美丽的鱼

尾，喝下女巫的药水换来人的双

腿，但每走一步都像踩在刀尖上

一样疼痛。在现实生活中，  岁

的男孩晓亮（化名）双足趾、双手

指末端反复疼痛，严重时无法上

学和行走，忍受着和小美人鱼类

似的苦楚，而他的痛苦则来自一

种罕见病——法布雷病。

昨天是第十六个“国际罕见

病日”，今年的主题是：分享你的

色彩。每个“万分之一遇见”的罕

见病背后，往往都有不为人知的

痛苦和挣扎。近年来，随着罕见

病越来越受关注，原本悲伤的故

事被投射了不一样的色彩。

罕见病种类多、发病率低、医

疗费用高昂，罕见病患儿家庭往

往陷入因病致贫、因病返贫的境

地，有的甚至成为压垮家庭的“最

后一根稻草”。昨天，在上海永达

公益基金会和上海市儿科医学研

究所联合发起的“罕动 · 新生”儿

童罕见病慈善救助项目启动仪式

上，上海市儿科医学研究所教授

张惠文说到晓亮的例子并介绍，

晓亮已成为上海首例享受沪惠保

儿童法布雷病酶替代治疗的受益者。

更多的罕见病患儿将因为“黑暗中的

一束光”，重获光明和新生。在“罕动 · 新

生”项目中，永达公益基金会捐赠的善款，

将定向用于救助遗传代谢疾病、神经肌肉

疾病、消化系统罕见病等困难家庭的罕见

病患儿，提高其治愈的可能性。

分享你的色彩，不只是社会各方对罕

见病患儿的单向奔赴。每段与罕见病相伴

的人生，都各有各的“至暗时刻”，但仍有许

多人用坚韧与乐观，点亮了属于自己的生命

色彩，让更多人了解罕见病，使每个生命获

得应有的尊严和价值。最近，在上海举办的

“罕·见”公益科普视频画展中，来自河北的罕

见病患者蓝剑儿带来了   多幅作品。画

中的男孩或长着透明的天使翅膀、或骑着魔

法扫帚；他的身后是水晶蓝的天空……他

的画里，时间是静止的，色彩是澄澈的；喜

怒哀乐化为云淡风轻，抚慰治愈着人心。

病罕见，但爱不罕见；每一种色彩，都

值得分享。

本报讯（特约通讯员 潘明华 记者

左妍）记者从昨天召开的全市卫生健康工

作会议获悉，2023年上海将围绕四大重点

任务，努力建设整合型、智慧化、高品质的

健康服务体系，推进卫生健康高质量发

展，为中国式现代化和韧性城市建设筑牢

健康之基。

● 持续做好重大疾病防控和公共卫
生工作
本市将优化疾控体系，启动实施第六

轮公共卫生体系建设三年行动计划，提升

监测预警、实验室检测、流行病调查、卫生

应急等核心能力；加强对疫情及流行毒株

变化的监测和预警，保持应急管理随时激

活状态。强化重大疾病防控，加强对艾滋

病、结核病等重大传染病和流感、人感染

H7N9禽流感、猴痘等重点传染病的防控。

● 全面推进医疗服务体系高质量发展
今年，上海将持续提升社区卫生服务

能力，强化社区基本医疗、公共卫生、健康

管理和康复护理功能，建设第三批20家

社区康复中心、30家中医示范站点、20家

园区健康服务点已纳入2023年市政府为

民办实事项目。同时，本市也将继续推进

公立医院高质量发展，重点是推进中山、

瑞金的国家试点工作和本市40家单位的

试点；推进中山医院综合类国家医学中心

建设，加快瑞金、龙华国家医学中心落地。

上海将持续发展国际医疗服务，启动

国际医疗旅游试点，遴选一批有竞争力的

医疗服务项目，加快向全球推广。

● 高标准服务国家和城市发展战略
今年将完成长三角耐药结核病协同防

治中心第一阶段建设，推进长三角新生儿

出生“一件事”跨省通办，开展三省一市卫

生应急国家队联合演练和季度公共卫生联

合风险评估，举办长三角首届职业健康技

能大赛和首次化学灾害医学应急演练。

上海将进一步加快以新城为重点的

医疗卫生资源均衡布局，并加快市重大传

染病和生物安全研究院、市免疫治疗创新

研究院、上海临床研究中心、上海国际医

学科创中心和市病毒研究院等创新平台

建设。

在“一老、一小”健康服务支撑方面，

本市将实施老年心理关爱、营养改善、口

腔健康等专项行动，建设一批全国医养结

合示范区和示范单位；持续完善妇幼保

健、疾病筛查、诊断干预等妇幼健康服务

网络。

● 大力推进卫生健康治理现代化
上海积极做好卫生健康领域“十四

五”规划评估，强化数智赋能，实施“便捷

就医服务”数字化场景3.0，推进数字健康

城区、未来医院建设，推进郊区120救护

车医保车上移动支付，实现院前急救全覆

盖。同时，加快医疗人工智能在临床的应

用，发挥人工智能对医疗的赋能，提高向

全国乃至全球的辐射力。

据悉，2022年本市着力统筹疫情防控

和卫生健康事业发展，145家二级以上医

疗机构发热门诊应设尽设，全力以赴保健

康、防重症、降死亡。另一方面，本市坚持

服务国家战略、城市发展和人民健康，实

施“健康上海”行动，推进医疗卫生事业高

质量发展。市民健康服务获得感持续提

升，全面完成市政府实事项目，新建6个

医疗急救分站、45家示范性社区康复中

心、50家中医药特色示范社区卫生服务

站，扎实推进“便捷就医服务”数字化转型

2.0版，为群众提供更有温度的卫生健康

服务。

一本本精装的缩

印本，从新民晚报社党

委副书记吕晓慧的手

中递给各图书馆的馆

长们，一份份鲜红的捐

赠证书又从馆长们的手

中递回……昨天下午，

175套由新民晚报社和上

海图书馆于1992年联合

编辑、新民晚报社出版的

《新民晚报（上海新民报晚

刊缩印本）》被捐赠给上海

市、区、高校图书馆，以及长

三角地区多家省、市、县级图

书馆，捐赠仪式在上海少年儿童图

书馆（长风馆）举行。这些刊载着

1946年至1957年上海市民乃至中

国人民生活点点滴滴的资料，有了

新的归宿，为学术研究、史料保护

注入了新的能量。

找到“新家”焕发新生
《新民报》创办于1929年9月，

《新民报》晚刊（上海版）创办于

1946年5月1日，1958年4月更名

为《新民晚报》。此次捐赠的这套

缩印本囊括了从1946年5月至

1958年3月《新民报》晚刊的全部

版面，16开精装，一套24册，具有

很高的史料价值和研究价值。

30多年前，上海图书馆提供馆

藏的《新民报》晚刊原件，帮助新民

晚报社出版了这套缩印本；30多年

后的如今，这175套价值不菲的缩

印本找到“新家”。去年10月，新民

晚报社就与上图合作，为《新民晚

报（上海新民报晚刊缩印本）》的捐

赠工作寻找受捐的图书馆。昨天，

捐赠仪式正式举行。“这套缩印本

的原件就在我们上图，但需要长期

保存，不能随便看，影印出版之后

可以让更多普通读者阅读、研究。”

上图馆长陈超表示，“《新民晚报》

的定位是‘飞入寻常百姓家’，记录

的也是生活的方方面面，对历史、

政治、经济、文化的研究都很有意

义。这套缩印本，可以让广大读者

触摸到历史和文脉，感受到出版传

媒的力量。”

作为接受捐赠的10家高校图

书馆的代表，复旦大学图书馆党委

书记侯力强也表达了对于这套缩

印本价值的重视：“《新民晚报》对

于上海人来说是非常熟悉的一张

报纸，不仅有宏大的叙事，更有对

社会变迁、生活点滴生动活泼而又

真实的记载。复旦有很多师生都

在进行人文社科研究，他们要了解

上海，了解历史，《新民晚报》是一

个很好的渠道。”他还特别提到这套缩印本在学术研究

中有别于数字化资料的意义：“俗话说‘纸传千年’，实

物资料在史料保存、历史研究中会带来更强的可信度

和厚重感，有其独特的、不可替代的价值。”

“搬家”的路 有人守护
在与全市以及长三角诸多省市县级图书馆取得捐

赠意向之后，运输成为了这批缩印本抵达“新家”路途

中的最后一道难关。这批总重约5000公斤的书籍要安

全稳妥地运到沪苏浙皖的100多家图书馆内，不是一件

易事。一筹莫展之际，中通快递承担了这份重任，中通

上海静安四部的几位“小哥”成为“护书使者”。相比以

往运送的物品，这批30多年前出版的历史书籍承载着

非凡的文化和史料价值，这让“小哥”们感受到了不一样

的责任和使命，他们决心要确保这些书在物流途中得到

万无一失的保护。

前天中午12时30分，网点负责人徐开亮就带着徐

鹏、曹炳全、杨信保、吴金惠4位快递员和司机张喜中，

从延安中路839号的新民晚报老大楼“接”上首批近

30套捐赠书籍，回到位于长寿路822弄87号的网

点。他们要负责将这套尘封多年的珍贵书籍拆封清

理，按照套装整理好，仔细裹好厚厚的填充物保护，

再装箱运送。一箱6公斤，一套书就要装整整4大

箱。首批近30套书的打包运送工作，就让他们一直加

班到了午夜。“小哥”们看似有压力，心里却更有动力：

“因为我们‘护送’的，不仅是书，更是文化，是历史，是

‘无价之宝’。” 本报记者 吴旭颖
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上海确定今年卫生健康高质量发展重点任务

解锁更多智慧医疗场景

本报讯（记者 屠瑜）记者从昨天

召开的2023年上海市医疗保障工作会

议上获悉，本市将继续做好新冠肺炎疫

情防控医疗保障工作，加大对基层医疗

机构、“互联网+”医疗服务支持力度。

发挥本市作为全国新冠治疗药品首发

价格受理单位作用，促进新批准药品快

速进入市场，引导形成合理价格，强化

供应保障。

本市将促进多层次医疗保障体系

建设，稳步推进职工医保门诊共济改

革，增强门诊共济保障功能。完善医疗

救助体制机制，全面推进医疗救助“免

申即享”。深化长期护理保险试点，优

化评估标准和管理流程，推动本市评估

与国家标准相适应衔接，开展绿色通道

评估机制的试点应用，聚焦关心关爱失

能老人，提升长护险经办服务水平。

本市将协同推动分级诊疗体系建设，

支持区域医疗中心和区域紧密型医联体

发展。完善对家庭医生签约居民医保费

用的激励约束机制，加强慢病健康管理，

促进提升基层医疗卫生服务能力。完善

医保引导患者基层就医的做法。

本市将以数字化转型优化经办管

理服务，建设电子处方流转中心，持续

推广医保电子凭证应用，全面实施大学

生持卡就医直接结算，优化跨省异地就

医结算服务，扩大异地门慢特就诊医院

范围。加强医保服务协议管理，有序扩

大定点医药机构覆盖面。在深化医保

支付方式改革方面，将推进中医优势病

种按疗效价值付费试点扩面，深化康

复、精神、护理等长期住院按床日付费

试点。

在促进长三角医保公共服务便利

共享方面，加快推动长三角诊疗项目、

医疗服务设施目录统一。落实长三角

药品联合招采中选结果。探索示范区

内定点零售药店异地购药直接结算、医

疗费电子票据线上报销、异地就医基金

监管等工作。

让老百姓更有“医”靠
本市将全面推进医疗救助“免申即享”

新民随笔

为了让残障人士更好地融入社会，平等参与、享受社会发展成果，《上海市无

障碍环境建设条例》今起正式施行。在上海有这样一家特殊的书店，盲道从人行

道一直延伸到店里。店内展示盲文书籍、可触摸书籍和电子阅读辅助设备，导盲

犬也能进店，这就是位于南昌路的新华书店“逆光226”非视觉文化书店。去年底

开业以来，吸引2000多名读者，深受残障人士好评。 本报记者 刘歆 摄影报道

逆光书店
向光而行


