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日前，“百度血友病吧被卖事件”在网上炒得沸沸扬扬。作为一名进入百度血友病吧10
年的网友，伊川人“血海飘香、”和百度血友病吧有着不解之缘，他见证了百度血友病吧的变
迁，包括这次“百度血友病吧被卖事件”。

“百度血友病吧被卖事件”在网上炒得沸沸扬扬，我市血友病患者因此次事件更互助互爱

洛阳患者眼中的“血友病吧被卖事件”

此次事件发生后，记者联系到洛阳血友
病QQ群群主“Ⅷ统治洛阳侯”。虽然QQ群
友并不在百度贴吧活跃，但大家也从不同的
渠道知道了“百度血友病吧被卖”一事。

交谈中，“Ⅷ统治洛阳侯”介绍称，群内有
70余名群友，有患者也有患者家属，大家平时
相互交流，选择QQ交流是为了保护大家的隐
私，“毕竟大家都不希望自己的生活被打扰”。

事后，“Ⅷ统治洛阳侯”向记者要走了“血
海飘香、”的联系方式。“这么多年，‘学海飘
香、’身边连个患者朋友都没有，估计生活也很
不易，把他加到群里大家都认识一下。”他说。

比起有些患者，“血海飘香、”算是幸运
的。他如今在伊川县鑫鑫科技电脑店打工，38
岁的他作为维修学徒，在这里已经工作一年多
了，每个月还可以拿到1000多元的工资。

在“血海飘香、”看来，这次的百度血友病
吧事件对洛阳的患者来说“是祸也是福”。它
让社会都关注了这个群体，也让新患者不会
病急乱投医，“这件事让洛阳的血友病患者更
互助互爱，也希望其他地方的血友病患者看
到晚报的报道后，联系他们加入这个QQ群”。

影响：洛阳血友病患者
因此次事件更互助互爱

最近几年，“血海飘香、”觉得百度血友病
吧渐渐变样了。

“医疗广告变多了，并宣称能治愈血友
病，导致一些吧友被骗。”“血海飘香、”说，几
年前，曾有吧友轻信广告，赶到陕西看病，结
果一周时间就花去几万元。“血友病患者因
为无法从事体力劳动，多数人都没什么经济
来源，出现这种骗子，让大家很心痛。”

那时候，最主要且最有效的防骗办法，
是吧主有权限删除骗子的广告帖，并在群里
发声明置顶公示，以提醒吧友,防止上当受
骗。这种同骗子的斗争，老吧主“山东老八
路”在做，6年前上任的新吧主“蚂蚁菜”也在
做。作为普通吧友，“血海飘香、”能做的就
是给警示帖子顶帖。

上个月月初，“蚂蚁菜”的吧主身份忽然
被取消，取而代之的是一名有“专家”称号的
吧主。新吧主开始肆意发布医疗广告和未
核实的医疗信息，“蚂蚁菜”和5000余名患者
吧友却无可奈何。

“一时间，血友病病友赖以互相分享经
验、用于面对生活的贴吧社区，成了医疗机
构的聚宝盆。”“血海飘香、”痛心地说。

为了争回患者的地盘，原吧主‘蚂蚁菜’绝
望之际跑去知乎网发帖，写下一篇控诉百度买
卖贴吧的文章，得到数千名网友转发支持。

事情很快有了进展。1月12日，百度对
外发布公告称，百度贴吧所有疾病种类吧全
面停止商业合作，只对权威公益组织开放。

1月16日，百度再次对“血友病吧”一事发
表声明，表示“这一事件暴露了我们在贴吧商业
化运营管理上的失责和对吧友声音的忽视”。

记者了解到，目前，北京血友之家罕见
病关爱中心理事长关涛成为百度血友病吧
吧主，“蚂蚁菜”有了吧务身份，其他人员吧
务的身份也已恢复。此次事件后，百度血友
病吧引来很多网友关注，吧友从5000多人一
度增加到现在的11000多人。

虽然人多了，但在“血海飘香、”眼里，如
今的贴吧比起以前，已经不那么纯粹了。

老吧友讲述：骗子经常出没，
百度血友病吧被卖

“‘蚂蚁菜’现在是吧务，其他人
的吧务身份也都逐渐恢复，不过，
现在贴吧里太乱，我最近都没再关
注。”说这些话的时候，“血海飘
香、”拨弄着手机，打开了百度贴吧
软件。

“血海飘香、”真名叫侯国卫，38
岁，血友病患者，伊川人。7岁那年，
他的双腿逐渐变形，但久久没能查
出病因。

“那时候不知道患了血友病，只
要有小磕小碰，伤口就会出血不
止。”他后来才知道，这是血友病，一
种有凝血功能障碍的出血性疾病，
特点是伤口凝血时间长，如果是重
症患者，没有明显外伤也可发生自

发性出血。
这种病无法治愈，不传染，但有

遗传性。患者中以男性居多。
“血海飘香、”兄妹三人，他是老

大。他的妹妹不是患者，但妹妹的
两个儿子遗传了这种病，长子夭
折。他的弟弟在20岁那年，因为头
部磕伤最终不治身亡。他自己，多
次因胃出血被送往医院抢救，3次收
到病危通知书。

在弟弟去世前，“血海飘香、”在
郑州一家医院看到自己的病情诊断
书：血友病。因为太容易受伤，“血
海飘香、”初中便辍学，回家经营小
商店。

2006年，在家人支持下，他在

县城开了家音像店，买了电脑，因此
接触到百度血友病吧。

“我也想出去走走看看，但身体
吃不消。”心有大千世界梦想的他，
以古龙小说中一个章节的标题为自
己取名“血海飘香、”。“那时候吧友
少，掰着手指头都能数过来。吧主
还是‘山东老八路’。大家互相讨论
病情，分享自己的治疗经验，让其他
人少走弯路。”他说。

作为一名老吧友，“血海飘香、”
也常常发言，帮其他患者排忧，并把
自己的看病经历分享出来。在他看
来，百度血友病吧是个互帮互助的
精神家园，这里有病友互相答疑解
惑，有人定期科普疾病新知识。

身患血友病：小磕小碰就流血不止

为了防止跌倒，侯国卫的日常代步工具是三轮车
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是什么让中老年人的晚年生活更加精彩？是什
么让老爸老妈闲余之际不再无聊？是什么让中老
年人如此爱不释手？当然是专为中老年人量身定
制的多功能收音机：听歌、听戏、听小品、听相声、听
广播，功能齐全，让中老年人晨练、跑步、居家、旅
行，增添更多生活乐趣！

●听书机：精彩历史，跌宕起伏，场场惊心动
魄；古董收藏、刑侦纪实、相声小品，名家名段想听
就听！

●听戏机：京剧、黄梅戏、经典民歌，走到哪里
都能跟着哼小曲！

●跳舞机：广场舞舞曲精
选，超大扬声器，音质堪比广场
音响，广场跳舞健身好帮手！

●收音机：不用插耳机，
高度灵敏，大音量，一键收听
很便捷！

好消息！为丰富更多中老年人的晚年生活，即
日起，广大市民只需拨打400-618-6373升级会
员即可申领价值590元多功能收音机一部！因申
领者非常多，多功能收音机数量有限，请抓紧时间，
60岁以上老年者优先！

多功能收音机=听书机+听戏机+跳舞机+收音机

来电申领多功能收音机
拿起电话赶紧拨打 400-618-6373 申领，错过即是遗憾！


