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科教卫新闻

第 线

“医生，我现在敢出远门了”
国际罕见病日，听专家解析皮肤病中的罕见病

楼梯两侧绘满

鱼群，走廊上摆着

3D打印的鲸鱼模

型，就连窨井盖上

都是海洋生物的俏

皮模样……从寒假

开始，闵行区田园

外语实验小学（金都校区）的师生就开始准

备起一场盛大的欢迎仪式，只为了迎接一

个“大”朋友进校园。

“大”朋友不是一般的大，足有24米

长，它便是上海自然博物馆的镇馆之宝之

一——亚洲最大的长须鲸骨骼标本，这也

是这一标本首次在馆外展出。作为上海科

技馆馆藏进校园系列活动的一站，“鲸”彩

世界——“一平米”博物馆 ·长须鲸馆在该

校正式开馆。

体育馆内，巨幅半透明的帷幕隔出了

馆内1/3的空间。帷幕内侧，长须鲸骨架保

持着和自博馆里相同的姿势。仰望，海中

巨兽的每一个骨节清晰可见；俯身，数十张

科普展板从鲸鱼的演化、分类、生活特性等

角度，告诉孩子们“鲸鱼不是鱼”，而是一个

庞大的哺乳动物家族，等待他们去了解并

保护。孩子们还能通过AI互动装置，观察

鲸鱼泳姿，并抛出更多心中疑问。

让孩子们更觉神奇的是，现场视频告

诉他们，原来，这条长须鲸和上海有着特别

的缘分——2017年3月20日，一头巨大的

鲸鱼在浦东老港镇附近海域搁浅死亡，它

就是眼前这头长须鲸。上海自然博物馆工

作人员耗费22天，将鲸鱼就地分解，运送回

馆。历时四年，长须鲸骨骼标本制作完成，

并从2021年12月起在自博馆B2层和公众

见面。

“当初拼接的时候，我们就想到要用搭

积木的方式进行组装，方便日后拆装。”上

海自然博物馆标本修复师单鵾介绍，这一

标本由200多块骨骼拼接而成，整体重量约

3吨，其中15对肋骨，每根重达10至12

斤。自博馆闭馆后，工作人员开始通宵达

旦拆解这个大家伙，悄悄帮助鲸鱼“瞬间移

动”，再利用寒假时间，在田园外小的体育

馆现场，一点点将其复原。为了帮助庞然

大物“游”进校园，学校还特意对部分门窗

进行了拆装。

开馆现场，上海科技馆馆长倪闽景为

孩子们带来了一场名为《鲸鱼不是鱼》的微

讲座，并告诉孩子们一个秘密——上海自

然博物馆标本制作团队的叔叔阿姨们目前

正在制作一个新的8米长的鲸鱼骨骼标本，

未来也将和大家见面。“我们将博物馆的珍

贵藏品带到孩子们身边，也是希望更多的

孩子能够爱上海洋、爱上科学。”倪闽景

说。“捕捞让海洋生物数量锐减，海洋污染

使无数生命失去家园，气候变化更是给海

洋生态带来了难以预估的影响……为了我

们的未来，为了海洋生物的明天，让我们即

刻行动，投身于海洋保护计划，共同守护这

一片蓝色希望……”在“一平米”博物馆里，

孩子们用N次贴写下心愿，上海科技馆携

手上海市海洋局及颛桥学区，共同发起“守

护蓝色家园，共筑海洋未来”海洋保护计划

倡议书。

校长赵瑛群介绍，作为教育部首批全

国中小学科学教育实验校，学校将组织孩

子们化身“小馆长”深入解析骨标本的奥

秘，成为“小研究员”“小讲解员”，追踪海洋

生态的变迁，通过艺术创作演绎鲸歌的传

奇故事，在科创实践中设计海洋保护的方

案。一二年级写写画画，“跟着‘Fin

Whale’去探秘”；三四年级通过搜索资料，

寻找“保护长须鲸，守护海洋生物”的方式；

五年级则对思维能力要求更高，请孩子们

“洞察长须鲸百态，破解鲸游数学密

码”……老师还设计了一系列“鲸彩世界”

探究活动，探索海洋奥秘，感悟“一鲸落万

物生”的生态智慧。

本报记者 陆梓华

本报讯（记者 左妍）今年

是《上海市公共场所控制吸烟

条例》（简称《条例》）实施15周

年。记者近日从市爱卫办发布

的《2024年上海市公共场所控

烟状况》白皮书获悉，本市公共

场所控烟状况总体保持稳定，

市民对控烟的认同和支持率

“节节攀升”，但一些重点场所

控烟“挑战仍存”，管理措施亟

需加强。

自2010年3月1日《条例》

实施以来，通过控烟监管与社

会共治相结合，上海控烟工作

不断向好，已形成立体化监督

网络。据统计，2024年控烟监

管 执 法 部 门 共 检 查 单 位

226563家，处罚单位888家，处

罚个人1010人。罚款金额分

别为2076260元和89440元，罚

款总金额为 2165700元，较

2023年有所提升。2024年全

市控烟志愿者共检查各类场所

111849户（次），向监管部门提

出处罚（罚款）建议115例，经

执法部门上门查实，实际采纳

108例，采纳率为93.9%。

2024年，市爱卫办委托市

健康促进中心开展《条例》实施

情况监测，监测全市16个区

1852个场所，共调查35563名

人员。结果显示，2024年法定

禁烟场所“无烟具”和“室内无

吸烟室”比例分别为96.9%和

99.8%，与2023年（97.0%和99.5%）基本持平。

但值得关注的是，与2023年（93.2%）相比，

“无烟蒂”场所比例下降1.7个百分点，为91.5%；

法定禁烟场所内吸烟发生率为13.0%，与2023年

12.4%相比，上升0.6个百分点，其中“休闲娱乐场

所”“楼宇”“餐饮场所”“公共交通工具及等候区

域”等重点场所吸烟发生率较高；同时，“对吸烟行

为有人劝阻或执法”的场所比例为39.9%，较2023

年下降10.7个百分点。其中“餐饮场所”“休闲娱

乐场所”和“楼宇”，出现场所吸烟发生率上升而对

吸烟行为有人劝阻或执法比例下降的情况，反映

场所控烟管理和禁烟执法需进一步加强。

市爱卫办表示，今后将进一步完善控烟措施，

确保控烟政策真正落地。

最
新
版
公
共
场
所
控
烟
状
况
白
皮
书
发
布

吸
烟
行
为
有
人
劝
阻
比
例
下
降

上海自博馆亚洲最大长须鲸骨骼标本首次进校园开展
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“医生，我现在终于敢出远门了！”周三下

午，华山医院的遗传性血管性水肿（HAE）专

病门诊，一位年轻患者激动地说。这是一种

皮肤科罕见病，身体经常发生水肿，而“喉头

水肿”所带来的窒息恐惧更是阻挡了患者出

远门的脚步。好在，经规范化预防治疗，控制

这种疾病已不再是梦。

皮肤是人体最大的器官，皮肤病的数量

超过了1000种，其中湿疹、皮炎、痤疮等较为

常见。而根据我国发布的两批《罕见病目

录》，涉及皮肤科的罕见病有19种。“我接诊过

的罕见病患者中，除了HAE，还有一种叫天疱

疮，也比较严重。这些罕见病不仅给患者带

来身心的双重挑战，也考验着医生的诊疗水

平。”今天是国际罕见病日，华山医院过敏和

免疫（变态反应）科主任骆肖群教授说。

过半数患者曾经历误诊
人体的免疫系统和皮肤疾病之间存在非

常复杂且紧密的关联，许多皮肤疾病难诊难

治，都跟人体的免疫系统有关。作为皮肤科

副主任、过敏和免疫（变态反应）科主任，骆肖

群教授的门诊号很抢手，她长期致力于变态

反应性皮肤病、自身免疫性皮肤病的研究和

诊疗，无数患者慕名前来。

每周四下午，华山医院门诊3楼13号诊室

外总是排起长队，患者们耐心等待“大疱病专

病门诊”开诊。

一位80多岁的阿婆2年前发病，先是口

腔黏膜起疱，后来皮肤上也长出了大小不一的

水疱，大如鸡蛋，小如葡萄，很快溃烂了，家人

带着老人四处求医，几经辗转找到了骆肖群。

“这是自身免疫性大疱病，很罕见，主要

发生于中老年人。患者没了皮肤，不能洗澡，

连衣服都穿不上，痛苦程度可想而知！”骆肖

群说。不过，规范服用激素就可以控制病

情。在家人的悉心照顾下，阿婆病情控制得

不错。来随访，老人高兴地拉开衣服给医生

检查：“疱没了！舒服多了！”

骆肖群告诉记者，自身免疫性大疱病，主

要包括天疱疮和类天疱疮，由于免疫功能紊

乱或合并肿瘤等其他疾病，患者体内出现针

对自身皮肤成分的抗体，引起皮肤剥脱并阻

碍正常皮肤的形成。初期皮损表现不典型，

超半数患者会经历误诊，尤其在非大疱期易

被误诊为皮炎、湿疹，大疱期易误诊为单纯疱

疹或者带状疱疹。如果长期误诊会延误最佳

治疗时机，引发多种并发症，甚至危及生命。

经骆肖群教授团队接诊过的天疱疮病人

约2000例，目前已形成了规范化的治疗模

式。无论医生还是患者，彼此间建立起如老

朋友般的深厚情感。在患者和家属看来，骆

教授与团队成员耐心细致，为他们提供了最

专业的支持。

“看到患者的皮肤从破溃到愈合，身体和心

情慢慢好起来，医生很欣慰。”骆肖群说，她研究

生阶段就跟着老师翁孟武教授主攻自身免疫

性皮肤病和变态反应性疾病的研究，这个专病

门诊是老师在上世纪90年代开出来的，如今代

代传承，她也经常在门诊教导自己的学生，要真

心、耐心对待患者，尽力帮助他们。

症状有点像“过敏”
近年来，遗传性血管性水肿（HAE）是骆

肖群持续关注的一种罕见病，其发病率约为

1/50000。这是一种罕见遗传疾病，患者由于体

内缺乏C1酯酶抑制物或其功能存在缺陷而导

致四肢、颜面、生殖器、呼吸道和胃肠道黏膜等

身体多个部位毫无征兆地发生急性水肿，喉部

肿胀时甚至可引发窒息，严重时可致命。

“传统的抗过敏药物、糖皮质激素及肾上

腺素等治疗手段对其效果甚微，直到近年来靶

向药物的问世，才为患者带来了新的治疗希

望。然而，因其罕见且认知度低，患者往往辗

转多个医院仍难以确诊。”骆肖群介绍，HAE患

者背后有着不为人知的辛酸，有人因误诊曾进

行过不必要的开腹手术，有人因窒息被紧急送

往急诊抢救……相关数据统计，每位HAE患

者最终确诊的平均时间长达9年，很多患者被

误诊为普通的血管性水肿或严重过敏反应。

每周三下午，HAE专病门诊都会接待来

自全国各地的患者。一位40多岁的女性患者

令骆肖群印象深刻。她的孩子曾因急性喉头

水肿未能及时抢救，造成不可逆脑损伤，十余

年来处于植物人状态，且时不时发作的唇部

和四肢肿胀让她十分揪心。“这位母亲最终也

被确诊为遗传性血管性水肿，虽然医生建议

同步开始治疗，但因经济困境，她坚持将治疗

优先权让给了孩子。”骆肖群很感慨，临床上

遇到的这些事，让她深感罕见病患者求医之

路的曲折与艰辛。作为医者，唯有竭尽所能。

“这类疾病即便在医疗专业人士中，也往

往缺乏足够的认知和了解，加之诊断手段的

受限，使得准确诊断的难度大大增加。”骆肖

群说。药物选择的局限性也是治疗中的一大

瓶颈，虽然新兴的靶向治疗为患者带来了一

线希望，但免疫抑制和感染的风险依然是无

法回避的挑战。

如今，通过各界的不断努力，国内HAE诊

疗水平正在逐步提高。2023年，华山医院成

为HAE中国诊疗能力规范化建设项目首批建

设单位，探索HAE患者就诊的创新模式，也为

其他罕见病的规范诊治提供参考模板。

本报记者 左妍

游

■ 展出的长须鲸骨骼标本历时4年制作完成 陆梓华 摄


