
企业高管、社会精英、渐冻症抗争者、
斗士……蔡磊的经历让他被外界贴上了
很多标签，但是在段睿眼里，自己的丈夫
并没有因为一场疾病有什么改变，他始终
是原来的模样。

段睿和蔡磊至今都过着极朴素的生
活，更多时间是沉浸在工作中。他俩虽然
把赚钱作为很重要的事情，但生活水平却
几十年如一日。

“家里的事以前他都不懂，现在他也
都不懂。”尽管如此，丈夫蔡磊在段睿眼中

仍有着数不清的闪光点：“他是一个很有信
念、情绪很稳定的人。他的开心、他的骄傲，
并不是只有在优秀的时候、在春风得意的时
候，工作中哪怕遭遇很多打击，他也不会改
变最初的想法，做事情非常专注……”

段睿说，这恰恰是自己性格中欠缺的
部分，很少有人能够真正做到“不以物喜，
不以己悲”，是蔡磊治好了自己的“内耗”。

对于外界赋予蔡磊“渐冻症斗士”的
标签，段睿认为，从蔡磊做的工作来看，他
可能是一个斗士，但是从他完成工作的方
式来看，他一直都乐在其中。

在段睿心中，蔡磊一直都是一个很单
纯、很纯粹、很有趣的人，从第一天认识至
今，从没变过。

今年4月21日，蔡磊接受了央视采
访。采访中，他的口齿表达已经变得不清
晰。“我还是期待那一天，我快倒下之前，
干掉渐冻症。”蔡磊吃力地说出这句话时，
窗外满是初春的绿，阳光好得有些刺眼。

“给我的时间太短了，如果给我10年，秒
杀它。”蔡磊轻轻一笑。

据中国新闻网、央视新闻

新华社巴黎4月25日电 巴黎地标建
筑红磨坊歌舞厅风车25日凌晨发生叶片掉
落事故，但没有造成人员伤亡。

法国BFMTV新闻台援引从巴黎消防
部门获得的消息报道说，红磨坊歌舞厅风
车上的全部叶片于25日凌晨2时至3时掉
落。叶片砸到前厅和大门处，造成一定损
坏。目前，掉落在地上的叶片被防水布覆
盖保护，其他建筑没有倒塌风险，尚不清楚
叶片掉落原因。

红磨坊管理层对媒体表示，排除“有人
蓄意破坏”的可能。

法国媒体报道说，自红磨坊歌舞厅建
成后，首次出现这么严重的事故。所幸的
是风车叶片掉落发生在凌晨，红磨坊处于
停业时间。

红磨坊歌舞厅始建于1889年，其屋顶
上的红色磨坊风车是巴黎地标建筑。

据新华社电
“百川归海——沈
阳故宫院藏海上
画派绘画展”4月
24日在沈阳故宫
开展。展览选取
33件沈阳故宫院
藏海派名家作品，
展现了海上画派
多元、宽容、借鉴、
出新的特征。

沈阳故宫近
现代书画收藏较
为丰富，包括各时
期海派名家的作
品。本次展览展
出了赵之谦《牡丹
图》、丰子恺《饮水
思源图》、张大千
《柳荫仕女图》等
多幅名家作品。

在展览中，一
幅吴昌硕的《秋意

图》引得不少参观者驻足。沈阳故宫博物院
副研究馆员王喆介绍，《秋意图》是海派绘画
成熟深化期的代表作品。“秋日的黄菊、红叶
被巧妙安排在同一画面中，画中心用淡墨轻
绘一块竖石，将黄花、红叶很好地串连一体，
兼具艺术性和观赏性。”王喆说。

海上画派简称海派，是近现代中国美术
史上一个重要画派。“鸦片战争后上海被辟
为商埠，各地画人流寓于此，使上海成为绘
画活动中心。海上画派在继承传统的基础
上开拓创新，既从民间艺术中汲取营养，又
借鉴吸收外来艺术，其绘画风格纷繁，参与
画家众多，对中国近现代艺术产生了深远的
影响。”王喆说。

巴黎著名地标
“红磨坊风车”叶片掉落

33件海派绘画作品
亮相沈阳故宫

“渐冻症斗士”蔡磊之妻段睿：

有些事若做有些事若做，，就不在乎成败就不在乎成败

简单的妆容，脚上一双休闲布鞋，段
睿出现在记者面前时穿着朴素低调，笑容
明媚。

“我是一个心里藏不住事儿的人，经
常崩溃，也从不掩饰。”段睿在镜头前笑着
调侃自己的“情绪化”。正是这样一位常
常“崩溃”的妻子，在丈夫蔡磊患上渐冻症
后，毅然放弃一切，成为与他并肩作战的
队友。

“蔡磊破冰驿站创始人”——这是段
睿微博账号认证中的简洁描述，也是她帮
助蔡磊迎战渐冻症最直接的方式。

与其寻求企业融资不如自己挣钱。
2022年，在几经融资受挫后，蔡磊夫妇决

定以直播带货的方式试一试。从来没
有涉足过直播行业的段睿为了丈夫，
全身心地投入到了这份工作。

“做直播每个阶段都有不同的困
难，一开始找主播很难，后来自己播。”
没有任何能够展示的才艺，不懂技巧，

如何才能在直播间连续说上几个小时？
这个难题让段睿一度十分头痛。

相比蔡磊的情绪稳定，段睿说自己是
个“很容易崩”的人，不过她“崩”的时间很
短暂，很快就会调整好自己的状态，因为
后面还有大量的工作等着她去做。

“现在差不多每天都要工作15个小
时左右。”段睿说，自己一周要直播5天，不

直播的时间，她会拉着团队里的小伙伴选
品、收数据、排品，忙到飞起，这对于身体和
精神的挑战都是巨大的，“真的很累”。

如今，伴随着关注度的提升，“蔡磊
破冰驿站”已经拥有超过400万粉丝，
直播同时在线观看人数也超过万人。
更重要的是，直播间带来的收益正成
为渐冻症药物和治疗手段研发的重要
资金来源。

段睿的努力成果是有目共睹的，媒体
也喜欢把她称为蔡磊身后的坚强后盾。
但面对记者时，她却笑着说自己其实内心
深处蛮“躺平”的，只不过遇到问题后她依
然会选择去努力解决。“我不是一个野心
家，但是和蔡磊在一起以后，我改变比较
多的思维方式是，这件事情只要你认为
应该做，就不要去在乎成败，这让我的很
多观念变得和以前不一样。”

至于未来是否会亲自接棒丈夫的事
业，段睿说：“现在看有点远，我可能会试
一试，但是我对自己的能力是很清楚的，
蔡磊所统筹的工作不是努力就能够达到
的，需要你有很强的谈判能力，我还不具
备这样的能力。”

谈及直播间未来的发展，段睿表示，
“如果未来还有人在做攻克渐冻症的事情，
那我会继续做下去，让它作为资金来源。
如果不是的话，我可能想休息休息。”

争分夺秒与“死神”赛跑，段睿和蔡磊
的生活被工作填满，这让她很难抽出大把
时间陪伴年幼的儿子。但是对于成长的
陪伴，段睿有自己的理解。

“我妈妈也是事业型的人，我的成长
过程中从来没觉得妈妈欠缺了陪我的时
间。她会告诉我，并不是回家看电视就是
唯一的生活方式，工作加班也并不是一件
辛苦的事，因为你有你的梦想，你现在刚好
有脑力、有体力、有机会呈现，你应该感恩
这个机会。”段睿说，正是见证了父母那代
人的拼搏，看到他们每天都精神抖擞，展现
出同龄人中少见的活力，作为女儿也耳濡
目染学习了这种教育方式，那就是与子女

有更多的沟通，并且沟通的深度很重要。
蔡磊夫妇创业期间在经济上一直很

节省，至今他俩都没有独立的办公空间，
段睿的办公空间在同事中甚至是最小的。

有时需要安静地看一些数据分析时，
段睿会带回家做，这时儿子就会在她身边
跑来跑去，还会时不时地问妈妈在做什
么，段睿便会用成年人的方式对儿子耐心
讲解。“我不知道孩子听没听懂，反正我会
给他讲，然后他会以自己的方式理解。我
从来不把我的孩子当小孩看，我们之间是
不分高低的。我不知道我与孩子的沟通
在他的世界里会形成怎样的映射，但是我
知道儿子是很开心的。”
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我不是一个野心家，甚至经常“崩溃”

“从来不把我的孩子当小孩看”

从认识蔡磊起他就是这样的人

蔡磊、段睿夫妇（视频截图）

2019年秋天，41岁的
蔡磊被确诊渐冻症。在生
物医疗技术突飞猛进的今
天，这种罕见病的治愈率
依旧为0。绝大多数患者
将在2-5年内迎来生命终
点，但蔡磊不甘于此，他习
惯了挑战和玩命付出。2
个月后，他决定以自身为
武器，和渐冻症抗争到底。

蔡磊选了一条少有人
相信会成功的路——推进
药物科研，试图攻破渐冻
症，找到活命的机会。

他动用了自己全部的
人脉和资源，发誓“要么死
掉，要么干掉这个病”。这
是蔡磊的最后一战：搭建
数据库、寻求资金和科学
家支持、推动药物研发，为
数以万计的渐冻症患者提
供支持；他尝试直播带货、
撰写自传，并在去年打出
最后一颗子弹——联合
1000多位病友，捐献脑组
织和脊髓组织，供医学研
究使用。

“决战”渐冻症，蔡磊
组建科研团队研发药物，
每天工作16个小时以上。
“面对死亡，我还能为社会
做有价值的事情。”

一年前，他写下自传
《相信》，记录自己与命运
周旋的过程——怀疑、绝
望、不服、反击。

今年是蔡磊抗击渐冻
症的第五年，他的身体状
况严重下滑，但这位顽强
的斗士依然表示，期待在
倒下之前干掉渐冻症。而
在他身后，是妻子段睿的
默默支持。


