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! ! ! !本报讯（记者 施捷 通讯员 夏琳）时值
“世界罕见病日”之际，上海儿童医学中心罕见
病诊治中心今天成立。据悉，中心将聚焦先天
性血液系统疾病、免疫缺陷和遗传代谢疾病、
心血管疾病等罕见病种，以分子诊断和移植治
疗为特色开展罕见病诊治研究。

公认罕见病近!"""种
高 !"#血征、粘多糖征、威廉姆斯综合

征、石骨征……罕见病是指那些发病率极低的
疾病，又称“孤儿病”。据权威统计，目前国际上
公认的罕见病近 $%%%种，约占人类疾病种类
的 &%'。另中华医学会医学遗传学分会在上
海组织召开的“中国罕见病定义专家研讨会”
上初步达成的我国专家对罕见病定义的共识：
即成人患病率低于 (%万分之一，新生儿中患
病率低于万分之一的疾病为罕见病。
专家表示，中国目前罕见病总患病人数超

过 &)*%万。约有 *%!的罕见病是遗传缺陷所
致，其中一半患者在出生时或者儿童期即可发
病，且病情进展迅速，死亡率很高。目前只有不
到 &!的罕见病已有有效治疗方法，给患者家
庭造成巨大痛苦。

联合门诊!无缝衔接"

早在 &++*年，上海儿童医学中心疑难杂
症门诊在国内最先开展了多科联合诊疗模式
（#,-），由郭迪、吴圣楣、黄荣魁、冯树模等老
一辈儿科专家组成的专家团共同为疑难杂症
患者看诊。迄今为止，这里共诊治病例近 .%%%

人次，其中疑难罕见病例 &/($人，涉及 /)%种
罕见疾病，覆盖儿科血液、遗传代谢、内分泌、

心血管、神经、肾脏、呼吸、消化等各亚专业。
自 0%&0年，儿中心与哈佛大学波士顿儿

童医院合作成立分子诊断联合实验室，对 /%%

多种罕见病的基因开展检测，初步明确了这些
疾病中国人群的基因突变谱，为减少误诊、优
化治疗方案和早期预防提供了强有力的支撑。
在罕见疑难病联合门诊的诊疗现场，能及时
实现国内外最新医学文献的查阅，邀请文献
检索专家参与对部分疑难病例开展更加深入
的临床诊治信息查找和分析比较。该门诊真
正实现了从实验室到临床，从文献到实践的
无缝衔接。
“罕见病诊治中心”主任、血液肿瘤科主任

医师陈静表示，目前通过造血干细胞移植的手
段，已经可以治愈或有益于部分罕见病的治
疗。其中包括：先天性血液系统疾病、免疫缺陷
病、遗传代谢病等。上海儿童医学中心血液1

肿瘤专业下设一流的骨髓移植病房和专家
技术团队，自成立至今，已开展异基因造血
干细胞移植 (&. 例（罕见病占 !"#$%），在罕
见病移植治疗中，先天性血液系统疾病、免
疫缺陷病和遗传代谢病分别占 0*2.'、
.)2/'和 0(2/'。移植成功率和移植总数均
位列全国儿童专科医院首位。目前，先天性
免疫缺陷和酶缺陷类罕见疾病通过骨髓移
植可以治愈或部分改善。

市罕见病防治基金会名誉理事长、市儿
童健康基金会名誉理事长谢丽娟上午为诊治
中心揭牌。上海儿童医学中心向上海市罕见
病防治基金会捐赠人民币 &0万元。同时，上
海儿童医学中心罕见病患儿家庭俱乐部宣布
成立。

! ! ! !本报讯（记者 施捷）以肝肿瘤和心血
管病医疗综合楼为主体的复旦大学附属中
山医院“东院区”，将于下周一正式启用。
自此，这家全国著名的三甲医院将形成以
枫林路为中轴线的东西两大院区新格局，
枫林路以西为综合医疗服务区，枫林路以
东为特色优势学科区和教学、科研基地。
中山医院“东院区”是上海市重点学科

建设发展计划以及徐汇区枫林生命科学园
区的重要组成部分，也是上海市重大工程，
总投资 &(2+*亿元，建设时间历时近 )年。
总建筑面积 &*万余平方米的院区，南临斜
土路，北临清真路，东临小木桥路，西临枫
林路，由沿斜土路及枫林路的肝肿瘤和心
血管病医疗综合楼、沿清真路及枫林路的
科技楼等组成，整个建筑包括地上约 &&2*

万平方米和地下（三层）约 )2)万平方米。
随着连日来上海市心血管病研究所、

复旦大学肝癌研究所的入驻，中山医院“东
院区”的肝肿瘤和心血管病临床医学医疗
综合楼将设肝肿瘤临床医学 $个病区、心
血管病临床医学 +个病区，以及 &+间手术
室和 .个重症监护室（!34）。

! 从 "月 &日起!凡至中山医院的肝

肿瘤和心血管病的患者!将在斜土路 !$'(

号的"东院区#门诊部挂号就诊$

作为全国“百佳医院”，中山医院目前
拥有 &*个国家临床重点专科，其中肝肿瘤
和心血管病的诊治更是享誉国内外，在国
内乃至国际上都处于领先地位，是上海市
临床医学中心的“重中之重”项目。“东院
区”的建成可谓如虎添翼，不仅大大改善了
医院的教学和科研条件，而且也将大大改
善患者的就医条件。

! 新综合楼设施齐全!拥有肝肿瘤和

心血管的专科门诊%介入治疗%手术治疗监

护%住院病房%周转病房等!设置有心血管

病的急救绿色通道! 还有可直通屋顶的直

升机停机坪!可实现保&心#护&肝#一站式

医疗服务$

据了解，基于强调人性化服务的设计
理念，围绕中央庭院布置建筑单体的中山
医院“东院区”，充分利用周边的城市道路
组织交通，快速便捷，易于识别。由于与现
有的“西院区”隔路相望，新老院区间由跨
越枫林路的两条架空连廊和一条可以通车
的地下通道连接，令物流、设备等资源得以
共享。为缓解就医停车难的问题，院区充分
开发地下空间，建造了千余个停车位。“东
院区”的建成，是中山医院向建设医学、教
育、科研、管理、服务一流的大型综合性医
院迈出的重要一步。

! ! ! !本报讯 （记者 陈浩 通讯员 周诗旻）0
月 0)日，本报 5+版《垃圾桶发现一弃婴》报
道了发生在松江区新桥镇茜浦路 )%% 弄 /(

号楼下令人唏嘘的一幕。经民警多次上门走
访，锁定了租住在此的外来务工人员宋某
（女）为嫌疑人员。0)日下午，宋某前往新桥
派出所投案自首。

经初步调查，宋某于 0月 0.日上午 &%

时许，在暂住地的卫生间内产下男婴后，将其
放入红色布袋内，遗弃在居民楼下的垃圾桶
内。目前，宋某已被依法采取刑事强制措施，
案件还在进一步调查中。

! ! ! !本报讯（记者 左妍 孙云）昨天凌晨 /

时许，松江区小昆山镇鹤溪街一网吧内，一名
男子连续上网 &+小时后突然吐血死亡。目前
警方已排除他杀可能。
监控画面显示，事发前这名男子正坐在

电脑前，还不时与邻座的男子交谈。不久男子
突然吐血，自行拿纸巾擦拭后，起身准备离
座，但一弯腰又连续大口吐出鲜血。邻座男子
见状赶紧离开，寻求他人帮助。随后，男子在
周围人的帮助下，坐在网吧沙发上，不久便昏
迷过去。有人拨打了 &&%和 &0%，医护人员到
场确认吐血男子已死亡。法医勘察死者患有
肺结核。警方提示，上网者尤其是游戏一族，
要注意劳逸结合，切勿长时间上网。

! ! ! ! 为纪念毛泽东
“向雷锋同志学习”题
词发表 (0 周年，一个
《雷锋精神代代传》的
专题收藏展近日在上
海市和田中学开幕。
千余件实物和图片及
宣传画，让学生们进
一步了解雷锋同志的
生平和事迹。提供展
品的上海收藏家房冠
龙先生6还将一批与雷
锋相关的书籍捐赠给
该校师生。

图为房老伯向师

生们介绍展品

杨建正 摄影报道

新桥弃婴母亲投案自首

松江男子连续上网猝死

聚焦!罕见病"开展特色治疗
上海儿童医学中心今成立!罕见病诊治中心"

中山医院东院区正式启用
肝肿瘤和心血管病患者下周看病请!东移"

雷锋展
进校园

原!"世纪报系多名高管
今被移送审查起诉

! ! ! !本报讯 据央视报道，记者从上海公安机
关了解到，原 0&世纪传媒股份有限公司总裁
沈颢等 /%余名犯罪嫌疑人今天被移送检察
机关审查起诉，涉及罪名为强迫交易罪、敲诈
勒索罪及非国家工作人员受贿罪、职务侵占
罪等多宗个人犯罪，涉案金额上亿元。

! ! ! !本报讯（记者 马丹）“国宝”大熊猫究竟
还剩多少只？它们又居住在哪儿？今天上午
《全国第四次大熊猫调查报告》新鲜出炉，披
露了“国宝”们的生存现状：截至 0%&/年底，
我国野生大熊猫种群数量已达 &*).只，比
第三次调查时增长了 &)2*7，其中，四川省
是大熊猫“人口大省”，“人口”为 &/*$只，占
全国野生大熊猫总数的 $.2.'。
此次全国大熊猫“人口普查”开始于 0%&&

年。/年多的时间里，0%%%多名科研人员走访
了四川、陕西、甘肃三省 &*市（州）)0县（市
区）、./)万公顷面积的区域，采集到了宝贵的
数据。和前几次调查不同的是，此次调查还首
次加入了 ,85识别技术。
调查结果显示，我国大熊猫保护已有了一

定的成效，野生种群数量稳定增长，全国野生
大熊猫种群数量比第三次调查增加 0)*只；其
次，大熊猫的栖息地范围也明显扩大，增加到
了 0(*万公顷，分布在了四川、陕西、甘肃三省
的 &$个市（州）、.+个县（市%区）、&+)个乡镇，

分布县数量比第三次调查增加了 .个，栖息地
面积增长 &&2*'，潜在栖息地面积增长 )2/'。
此外，全国圈养大熊猫数也增长到了 /$(只。
不过，国家林业局副局长陈凤学在新闻

发布会上说，由于人为的干扰和自然的隔
离，大熊猫栖息地破碎化程度非常高，被分
割成了 //个板块，无形中让大熊猫变成了
//个种群，这样对大熊猫的发展、生存构成
了严重的威胁。据调查，目前全国大熊猫栖
息地内有 /&+个水电站、&//+公里的道路、
0)*2$公里的高压输电线。

首次用#$%技术摸清大熊猫家底
我国野生大熊猫种群数量达!"#$只# %$&$'在四川省
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