
“百度贴吧的血友
吧被卖了！ ”从事件爆
发到公益机构接管吧
主，用时不到 3 天！ 这
让许多人第一次见识
了血友病群体的巨大
号召力和影响力，也看
到 了 社 会 风 向 的 转
变———人们比以往任
何时候都更加关注与
呵护弱势人群，愿意为
改善他们的处境做些
什么。

然而，在这场风波
的背后 ，到底谁是 “血
友病吧” 的幕后买家？
夺回 “血友病吧 ”是否
就是血友病患者的最
终诉求？民间自助性公
益组织是否只能在这
样的事件中引起社会
关注？

� � 在中国，血友病患者群体很庞大，许多患者家庭都通过自救联盟的方式抱团取暖。 图为重庆血友之家的
一次聚会
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其实，此次血友病人夺回血友
病吧，并不能在多大程度上帮助到
他们自己。 血友们离欢呼的时刻还
远着呢！

血友病吧不必如此重要

“血友之家”的会长关涛表示，
血友病吧只是一个血友病人之间
互相慰藉的空间。 这个人群比其他
人更需要心理慰藉，归根结底是因
为他们患有一种共同的疾病，是一
种遗传性的、器质性的罕见病。 如
果没有这种疾病，或者我们找到某
种科学方法，能让他们像正常人一
样正常生活，那么血友病吧对于他
们来说就不那么重要了。

正常人的生活有各种可能，充
满了精彩：走路、奔跑、骑车、上学、
上班、打球、爬山、逛公园、交朋友、
上电影院、下馆子……如果有这么
多可能的安排，谁会经常去关注血
友病吧里有什么动向？ 血友病吧还
会如此重要吗？ 这些再普通、再正
常不过的事情，血友病人大多做不
了，他们只能宅在家里。 多数时候，
连个说话的人都没有。 在这种情况
下，一个属于血友病人的贴吧对他
们来说是异常珍贵的，他们可以在
里面跟那些有共同遭遇的人分享
一些东西，打发艰难的时光。

如果现在还没有治疗血友病
的方法 ，那没办法 ，大家只能帮到
这里 ， 做到今天这步就算是胜利
了。 但事实并非如此！

在已知的大约 7000 余种罕见
病中， 血友病是病因最为确切的一
种遗传性凝血障碍， 医生们早就掌
握了一种非常明确的治疗方法，完
全可以让他们过上与正常人一样的
生活，追逐各自的“中国梦”！也就是
说，血友病吧完全不必如此重要，前
提是他们能够得到充分的治疗。

血友病治疗方法简单明确

不要吃惊 ，确实如此 ，血友病
的治疗方法很简单 ， 治疗效果很
好。 只要终生定期注射一种特效药
物 ， 他们就可以像正常人一样生
活。 举个例子，1988 年出生的英国
自行车选手亚历克斯·多塞特 ，一
岁半的时候查出来患有重型血友
病， 在这种治疗方法的帮助下，不
仅没有残疾，还成为了世界上骑行
速度最快的人。 他每次出征参加比
赛的时候，都要带一大箱子这种特
效药，定期给自己注射。

还有一个事实可能更加令人
震惊，这种药物实际上一点儿都不
稀缺。 只要我们健康人愿意伸出援
手，中国能够提供给血友病人的这
种特效药的数量不仅可以满足全
部 10 万名中国血友病人的治疗需
要，甚至还能满足世界上其他 30~
40 万名血友病患者全部的治疗需
要，还绰绰有余！

在这样的情况下，中国血友病
人竟然很难得到这种药物的充分治
疗，这是一个匪夷所思的残酷现实。

中国血友病人生存现状堪忧

据血友病专家、协和医院的赵

永强教授介绍： 我国的 10 万名血
友病患者中，仅有 13000 多名患者
登记；仅有 3.8%的患者接受间断预
防治疗，仅有 3.4%的患者接受基本
预防治疗， 两项合计还不到 10%；
因缺乏良好治疗，血友病的致残率
高达 77.7%！

从全球范围看，血友病治疗用
药的分配极不均衡。 占世界总人口
15%的欧美发达国家占用了 75%的
药物供给，所以欧美发达国家患者
的治疗状况比我们好得多，绝大部
分患者都能正常生活，还出了一个
公路自行车世界冠军。 这并不是说
欧美患者抢占了本该属于我们患
者的药物资源，他们给自己患者用
的药物都是自己的。

为何不能充分供给特效药

“人凝血因子 VIII 浓缩物”，其
原料为健康人血浆。 我们知道，一
个正常人，随时都会有老化的凝血
因子消亡，随时诞生出新的凝血因
子，凝血因子的浓度始终保持在一
个适当的水平。 如果我们给出极少
一部分血浆， 不会有什么影响，肌
体很快就会生成新的凝血因子以
补足损失。 对于血友病人来说，健
康人的血浆就是他们的救命良药
的基础材料。

而加工血浆 ，从中提取出 “凝
血因子浓缩物 ”， 说起来是蛮困
难的 ， 但也不是什么大不了的高
新技术 。 目前我国多数血液制品
企业已经掌握这项技术 ， 产能也
足够 。 在用药经费方面 ， 政府也
给予了大力倾斜 。 现在 ， 血友病
人的凝血因子可以在报销额度之
内报销 。 因为大部分血友病人身
体残疾 ，没有工作 ，支付不起 ，所
以政府给予了特别的关照 。 在这
样的情况下 ， 凝血因子制品依然
严重短缺 ， 究其原因是我们没有
足够的血浆 。 血浆 ， 这是当前最
大的困难 ！

如果要达到治疗血友病的及
格线水平，我国需要的血浆量约为
1 万吨/年，但目前我国的血浆采集
量仅为大约 5000 吨/年 ， 缺口巨
大。

采集血浆难在哪里

采集血浆也不是技术难题 ，
我们有单采血浆术 ， 就是单一采
集血浆 ， 把其他比较难以恢复的
血细胞还给捐献者的技术方法 。
但现在只能采集到 5000 吨血浆 。
其原因有以下几点：

一是采浆点非常少 。 二是布
局不合理。 三是浪费严重。 四是激
励方法错误 。 五是社会对献血浆
存在认识误区。 问题还有很多，归
根结底 ， 是我们采集和加工血浆
的组织工作出了大问题 ， 其实就
是个管理的问题。

为了帮助血友病人 ， 夺回一
个血友病吧真的算不了什么 ，我
们本该做得更多、更好！ 发展血浆
事业 ，让更多的人参与血浆捐献 ，
努力提高血浆采集量 ， 为患者提
供充足的 “救命药 ”，这才是根本
的解决办法。

一夜之间，“蚂蚁菜”红了。
“蚂蚁菜”是四川攀枝花一名

家教老师张建勇的网名， 也是百
度血友病贴吧的第二吧主。 2016
年开头的这段时间以来，“蚂蚁
菜” 一直为血友病吧被百度转让
给“医疗骗子”一事四处奔走。

以贴吧为家的血友们

血友病是一种罕见病， 简而
言之， 是因先天或后天因素导致
血液里缺乏一种或数种凝血因
子。 目前无法根治，只能采取替代
疗法，即输入新鲜血浆，人体代谢
因子无法长存体内， 所以患者需
终身用药，以血为友。

“蚂蚁菜” 半岁时发现患病，
以血为友已有 37 年。 从小， 他的
生活就危机四伏———嗑瓜子不小
心咬伤嘴唇、 一不留神就肿胀起
来的关节，都有可能让“蚂蚁菜”
付出生命的代价。 小学六年级时，
顽皮的他在床上蹦跳， 不慎撞伤
踝关节，曾血流两个月不止……

很多事情，他默默藏于心。 小
时候， 他当兵当工程师当设计师
当发明家的梦想都因患病而破
灭； 读大学时不得不隐瞒血友病
史，“学校是有权拒绝你入学的”；
找工作时屡碰钉子， 最后当家教
谋生。 有病在身，三天两头出血，
鼻血一流一脸盆的感受也只有自
己能体会。

直到在百度贴吧，“蚂蚁菜”
碰到了一群跟自己一样的人。

相似的痛苦将病友们联系在
一起， 同样曾经应付过各种稀奇
古怪的出血， 同样曾经四处求医
听说有特效药就去尝试， 那些连
亲人都未必能理解的痛苦， 他们
都懂。 最开始，“蚂蚁菜”天天泡在
贴吧里，翻开每一个帖，关注、留
言、提问。 他是网吧活跃度最高的
用户，很快成为了第二吧主。

“蚂蚁菜”口中的“山东老八
路”则是他在贴吧里最钦佩的人，
50 多岁，患病时间更久，是血友病

吧的吧主。
在血友病吧，“山东老八路”

主要负责普及血友病常识， 分享
正确的治疗方案。 后来成为第二
吧主的“蚂蚁菜”则为病友或家属
打气鼓劲，做心理疏导。

然而， 各种医疗骗子混迹于
论坛，发布虚假广告，利用血友病
人及家属抓住救命稻草求医的心
理行骗。 但在百度血友病吧，“蚂
蚁菜”和“山东老八路”尽力不让
他们得逞。

“骗子一开始是直接宣传，被
我们删帖或批驳后，就私信联系病
友， 一些病友太绝望了就去尝试，
几个月后钱没了病情也重了。所以
吧主订了一个很严的规矩，要求所
有病友都不准留自己的信息，这样
能避免受骗。 ”“蚂蚁菜”说。

突遭变故的“家”

“蚂蚁菜”不太记得在知乎上
发帖曝光百度欲转让血友吧究竟
是哪一天了———实际上， 就是几
天前的 1 月 10 日。

那时血友病吧实际上已被转
让有二十多天。“蚂蚁菜”最初是
从第三吧主“小白”那里获悉这个
消息， 因为贴吧莫名多了个官方
吧主“血友病专家”，百度公开招
募贴吧合伙人、 贴吧即将出售的
消息陆续传来。

百度贴吧所有权归百度公
司，按照《吧主协定》，百度的确有
权随时撤换吧主。 有人说，血友病
吧不是第一个。 钢琴吧曾被卖了
70 万元。 牛皮癣吧去年也曾被转
让经营，但 3 个月后被收回。

不过，血友病吧的转让还是让
人无法理解， 这里是病友们的基
地，相互依靠的平台。 一旦新吧主
可以任意删帖、加精，所有内容一
手掌控———病友们不敢想下去。

更可怕的是，“直到前两天，
之前的吧管理被现任吧主全部清
除屏蔽， 我们才知道问题远比我
们想到的还复杂， 听说现在买百

度血友吧的人就是我们这个疾病
最有名的骗子。 ”1 月 11 日，关涛
向外界表示。

急了的“小白”问“蚂蚁菜”怎么
办。“蚂蚁菜”最初也想过退却，他自
己最近也焦头烂额。初为人父，宝宝
不到百日， 家里还有二十五六个要
补习的孩子。 但只有十几岁的“小
白”很坚定：“不行，我们不能让他们
把贴吧卖了，得抢回来。 ”

在“小白”感染下，“蚂蚁菜”
答应一试， 但心里没有抱太大希
望：“百度是什么公司啊， 看得到
我们吗？ 我们没权没势，血友病吧
只是一个 5000 吧友的小众吧。 ”

“蚂蚁菜”找到中国血友病协

会会长关涛， 后者答应替血友病
吧与百度沟通。“蚂蚁菜”还在贴
吧四处发帖求助。

然而， 关涛代表血友病协会
认领血友病贴吧的邮件石沉大
海，贴吧里声援的人不少，但除了
疾呼，人们束手无策。

去年 12 月下旬，“蚂蚁菜”和
“山东老八路”发现自己在贴吧的
管理权限被取消，后来还被封号。

“山东老八路”怒了，甩手退出。
1 月 10 日晚， 给学生上完课

的“蚂蚁菜”花了两小时写了呼吁
文章， 请求百度贴吧运营者把血
友病吧管理权限还给真正需要帮
助的血友病人， 然后贴上了网络
问答社区“知乎”。

意外的胜利

“蚂蚁菜”清楚记得，正是他
对“百度贴吧的血友病吧被卖了，
原吧主小吧主突然间全部被拿
下，如何看待百度这样的行为”这
个提问的回复， 后来引爆了知乎
乃至整个网络。

网帖一发，“蚂蚁菜” 像是被
钉子钉在了电脑前。 他向网友解
释血友病吧的困境， 各路关注纷
至沓来，“我心里特别温暖， 一边
流泪一边回帖”。

先是不歇气地回帖， 然后是
兴奋过度睡不着，连续 30 多个小
时，“蚂蚁菜”不眠不休，用自己的
方式保卫血友病吧。

越来越多的网友回帖， 不少
自媒体也在关注， 朋友圈里几乎
被“知乎”的“血吧之问”刷屏。

1 月 10 日， 很多得知情况的
网友和“蚂蚁菜”一起“讨伐”百
度。 1 月 11 日的微信数据显示，标
题提到百度的文章有 88 篇， 其中
阅读数最高的前 7 条都在吐槽百

度“卖”贴吧，而 37 篇吐槽百度的
文章总阅读数超过 30 万。

在百度平台， 血友病的搜索
指数也飙升到 3 万， 这是自 2011
年有百度指数以来的“血友病”最
受关注的一次。 在“知乎”，为“蚂
蚁菜”点赞的网友接近 3 万。

曙光就这样出现了。 1 月 12
日上午， 百度公司公开宣布所有
疾病吧停止商业合作。 此前一天
下午，百度主动联系关涛，表示将
血友病吧暂时交给“血友之家”管
理。

“蚂蚁菜”很意外，却没有太大
的激动， 他把胜利归结于“运气
好”。 也没想到自己突然间就“红”
了的“蚂蚁菜”说，网上还有许多帖
子等着他回复。“必须回复，这是大
家的关注。 ”他斩钉截铁地说。

1 月 16 日是蚂蚁菜的生日。
血友病吧的回归算是一份美好的
生日礼物。

这不是第一个被卖的
疾病类贴吧

贴吧被卖不是第一次， 如网
友所说的各种考试吧、小说吧、钢
琴吧，但此次疾病类贴吧被卖，挑
战道德底线， 被斥为“食人血馒
头”，鲁迅先生所说“满本都写着
两个字‘吃人’”更可以用在此处。

然而这也不是第一个被卖的
疾病贴吧。 根据知乎作者 ytytytyt
的不完全统计，不孕不育医院吧、
股骨头坏死吧、 癫痫吧、 帕金森
吧、血友病吧、湿疹吧、牛皮癣吧、
恐艾吧、增肥吧、肝病吧、怀孕吧、
白癜风吧等重要健康保健类贴
吧，均已被非正规医院、专家或个
人承包。

“血友病吧被卖” 是否侵权？
病友自己建立和维护的贴吧，仅

因为使用的是百度的平台， 平台
运营方就可以全握生杀予夺大
权？

类似网络贴吧、 群组的所有
权、使用权怎样界定？ 很遗憾，记
者暂时没有找到相关的法律法
规。 某知名互联网公司审核负责
人表示，所有权肯定是平台方的。

实际运营中， 群组的管理权
限开放程度视各网站自己的规则
而定。 以百度贴吧而言，有详细的
《贴吧协议》《吧主制度》， 根据这
些制度， 吧主显然不具有丝毫抵
抗百度贴吧官方的能力。“撤销吧
主”这一条中，有两条“不认同百
度贴吧价值观， 不积极配合百度
贴吧推出的相关官方活动” 就可
以涵盖所有问题。

那么， 平台是否可以允许不
正当医疗机构或个人发布欺骗信
息， 误导患者？ 这一点则显而易
见，百度无疑是需要承担责任的。
相关法律规定见《互联网医疗保
健信息服务管理办法》、《互联网
信息服务管理办法》。 技术并不可
耻，但技术不可用来做可耻之事。

背后买家成谜

时至今日， 血友病吧的幕后
真实买家仍然是未知。

在两个月前空降于贴吧内的
名为“血友病专家”官方吧主，在
近日撤销原吧务组成员后， 发布
一则声明称，“血友病专家” 是百
度公司给的专用名称， 受百度公
司委托管理该吧， 并引入了 6 名
专家顾问团队： 陕西医大血友病
研究院院长刘陕西、 第四军医大
学西京医院血液科教授杨岚等。

6 名专家均来自西安。 1 月 11
日，除了刘陕西以外，其他专家接
受自媒体丁香园电话咨询时均表

示对此事不知情。 唯有刘陕西自
称， 确有被邀请作为患者咨询专
家之一，具体情况不了解，但自己
并非“血友病吧”管理者。

随后，有媒体指出，刘陕西成
立的两家民营机构疑为“血友病
吧”真实买主。 这两家机构为陕西
医大血友病研究院， 及其设立的
附属医院———西安新城医大医
院。 刘陕西曾在西安交通大学第
一附属医院供职， 退休后成立上
述两机构。

一位西安新城医大医院办公
室刘姓主任称，刘陕西年逾 8 旬，
不便接受采访， 医院及此事等事
宜已全权由其负责。 他称，刘陕西
及两家民营机构均没有参与到百
度贴吧售卖事件中， 而真正的买
家，是一家西安医疗管理集团。 但
对于该集团的具体名称， 这位刘
姓主任未透露。

他声称 ，一周前，自己接到
一个陌生电话。 对方自称是一家
西安医疗管理集团， 已承包了
“百度血友病贴吧”，目前是“血
友病吧”负责人，邀请刘陕西做
顾问专家，为血友病患者就医学
问题方面答疑解惑。 刘陕西同意
了做顾问。

关于刘成为顾问专家后的报
酬事宜，“这次电话还没有细谈，
只说以后再说， 结果没等再有第
二次通话， 就出现‘血友病吧事
件’，我们卷入了漩涡其中。 ”上述
刘姓主任说。

医院与研究院为同一个官方
网站，分别于 12 日、13 日发表《声
明》中称，两机构与“血友病吧”被
卖没有任何关系，“刘陕西本人不
会上网，更不懂什么叫贴吧。 ”声
明中还称， 鉴于部分媒体报道有
重大误解，从即日起，谢绝一切媒
体电话采访。

百度二度回应

1 月 13 日晚，百度 CEO 李彦
宏在公司内部发声表示： 用户体
验高于短期利润从来都是百度的
信条，放松对用户体验的追求，甚
至对钻百度空子的个人和机构采

取了掩耳盗铃式的容忍非常危
险，需要坚决整治。

在这次内部讲话中， 李彦宏
表示：“为了让人们放心地使用百
度，我们为登陆用户买了保险，如
果因为在百度上搜到信息而受
骗，我们会赔付，我们确实也为此
付出了不少补偿费。 为了让骗子
不出现在百度搜索结果当中，我
们构建了庞大的销售监察团队、
反作弊团队， 不断完善我们的用
户反馈机制、商户分级机制、跟监
管机构的联动机制等， 因为我们
知道，只有这样，我们才能赢得用
户的信任，把用户服务好了，公司
才会好。 ”

这并不是李彦宏第一次“放
狠话”。 2011 年，针对百度文库版
权问题， 李彦宏也曾明确表示：

“我在公司内部的态度很明确，如
果管不好，就关掉百度文库。 ”

1 月 16 日， 百度官方微博再
次发布声明称， 此事件暴露了百
度在贴吧商业化运营管理上的失
责， 现已采取积极行动弥补相关
问题。

声明表示， 针对血友病吧一
事，百度已正式回应表示，百度贴
吧已经与所有病种类吧全面停止
商业合作， 只对权威的公益组织
开放。 同时，针对血友病吧机构吧
主运营问题的投诉， 百度贴吧已
经开展调查， 并快速做出决策撤
换了原吧主。 并且百度还承诺，欢
迎广大网友的批评和监督， 百度
将坚决维护广大吧友的利益，不
允许任何人靠贴吧坑蒙拐骗。 对
百度贴吧管理不到位的地方，将
进行及时整改。

对此次贴吧事件的处理，北
京新阳光慈善基金会秘书长刘正
琛表示， 贴吧需要打造成病友交
流的社区，得到专业的就医指导。
百度病种类贴吧选择只与相关病
种领域的专业 NGO 合作，能使得
相关病种类贴吧得到更规范化的
管理， 也能使得贴吧的内容更专
业、更客观，让贴吧成为一个更好
的平台，使广大病友受益。

（据现有报道整理 ，部分内容
来自本报记者王会贤）

比夺回血友病吧重要 100倍的事
■ 杜向军 血液问题独立研究者血吧之问：谁对卖“血”负责？


