
坚持与奇迹：罕见病患者的抗争之路
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追剧时，被反派角

色“气得胃疼”;辅导孩

子功课，刚教完第一道

题就“气饱了”;有人一

旦生气或紧张， 就打

嗝、胃痉挛……似乎负

面情绪和胃疼之间有

着密切的联系，这是巧

合还是必然? 其实，大

脑与胃肠之间有条“情

绪专线”。

一般而言， 胃的

“本职工作”是消化，但

胃肠是最容易受情绪

影响的器官之一，被称

作“人体的第二大脑”。

胃肠和情绪二者

如何产生联系?这要从

“脑 - 肠轴” 这条连接

胃肠和大脑的“情绪专

线”说起。

“脑 - 肠轴” 中的

肠， 指的是肠神经系

统；脑，指的是脑神经系统，即中

枢神经系统，这两个神经系统每

时每刻都在进行信息交流，它们

共同组成的信息交流系统，就被

称为“脑 - 肠轴”。 因此，可以把

它理解为将大脑和胃肠连接在

一起的神经化学通道。 一般而

言，这个通道是双向的，这就

意味着大脑和胃肠可以互相

影响， 当二者工作不协调，或

其中一方出现问题，就会导致

“脑 - 肠”轴失衡，从而带来健

康问题。

上海市第九人民医院消化科

刘海林（主任医师）
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请坚持下去，不要放弃

爱笑、说话爽快，外人很难看出悠

悠（化名）是一名罕见病患者，她得的

罕见病名叫卡斯特曼病，别说大众，就

连大部分医生都没听说过这个病。

发现端倪是在 20 多年前。 2004

年，22 岁的悠悠在一家幼儿园当实习

教师。 有一天，她发现腹股沟两侧的淋

巴结突出，就去医院做了检查。 在活检

手术中，一个鹌鹑蛋般大的淋巴结从她

的体内被取出。一周后，报告显示，悠悠

得了一种罕见病———卡斯特曼病。

此病最早由美国医生本杰明·卡

斯特曼在 1956 年发现。 这是一种罕

见的淋巴增生性疾病， 发病率为每十

万人中仅 1~2人。 患者呈单个淋巴结

无痛性肿大，常伴有长期低热、乏力、

贫血等症状。之前，该病没有较好的治

疗方案， 血液科专家只能采用淋巴瘤

的治疗方案，除了放疗、化疗之外，悠

悠每天还要吃七八种药。即便如此，病

情依然控制不佳。 2024 年起，治疗该

病的司妥昔单抗被纳入我国医保，悠

悠服药的负担大大减轻。

“我们是不幸的， 但又是幸运的，

因为有一群医生在不断研究这个病，

也陆续有新药出现，”悠悠希望对更多

仍在与病魔抗争的病友们说，“请坚持

下去，不要放弃。 也许再坚持一下，就

能看到曙光。 ”

跨国寻求生命奇迹

下午 2 时，复旦大学附属儿科医

院研究型病房里，5 岁的女孩玛丽正

安静地睡午觉， 空气净化装置如同罩

子，将她和周遭隔绝开来。

玛丽来自俄罗斯， 她患上的溶酶

体贮积症，发病率不足百万分之一。这

是一种遗传性代谢疾病， 会引起器官

功能的障碍和衰竭。

今年的大年初一， 她完成了脐带

血干细胞移植，以终止疾病进展。尽管

已度过危险期， 血液科医护人员仍密

切关注着她的情况， 随时处理可能出

现的排异反应。

谈及过去两年多的治病经历，玛

丽的父亲塔吉亚说，这真是一个“向死

而生”的过程。“3岁时，玛丽突然出现

运动功能障碍， 从无法行走渐渐发展

到不能站立。 我和她妈妈很着急。 ”确

诊后，塔吉亚咨询了多国儿科专家，了

解到上海的儿科医院在干细胞移植方

面颇具经验。“只要活着就有希望！”几

乎没有犹豫， 塔吉亚一家决定带女儿

跨国求医。 儿科医院是上海市公立医

院国际医疗旅游试点单位， 从办理医

疗签证到抵达上海，不过三周，玛丽顺

利入住儿科医院并完成后续治疗。

几天前，血液科副主任钱晓文带

来了一个好消息， 玛丽情况稳定，预

计两周后即可出院。“感谢中国专家

的悉心救治，我们非常满意、非常感

谢！ ”塔吉亚连道两个“非常”，“我们

在医院旁边租了房子，以便后续复诊

和康复。 ”他充满信心，医疗技术进步

神速，只要坚持下去，生命的奇迹一定

会出现。 钟何
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医学技术大致可以分成三大类：

药物、器械和徒手（手法）。推拿是以中

医理论为指导， 以手法和功法为治疗

手段的一种徒手医疗技术。在治疗时，

医者用手或肢体的其他部位， 在患者

身体体表的不同部位进行手法操作，

以达成治病的目的。 推拿没有药物副

作用，也没有手术治疗的风险，更易被

百姓接受。

近年来， 徒手医疗技术已经逐步

向理论体系完整的手法医学发展。 很

多人不能理解， 既没有化学物质进入

人体，也没有病理物质被取出体外，推

拿是如何治病的？

通经络 推拿手法作用在经

络腧穴，通过良性刺激，改善经

络不通的问题，使患者恢复对身

体的控制能力。

和气血 推拿手法作用在人

体，调和气血运行，可改善局部

营养供应， 促进病理产物的代

谢，消除炎症反应，缓解疼痛。

理筋骨 推拿手法作用在肌肉、韧

带等软组织或关节时， 可调理软组织

的张力， 调整肢体的力线和关节的位

置， 从而缓解肌肉紧张、 恢复关节功

能，帮助身体自由伸展、灵活运动。

调脏腑 除前三个作用可间接影

响脏腑功能外， 推拿还有别于其他技

术，可以直接作用于脏腑。如针对腹部

脏器，可以通过直接的力学刺激，对脏

腑功能进行调整。

上海岳阳中西医结合医院 推拿科主任

孙武权
闵行区刘先生来信咨询：

听说用空气炸锅烹饪时， 会产

生一种叫丙烯酰胺的致癌物，

这种说法有科学依据吗？

上海市疾病预防控制中心

解强鸣回答： 丙烯酰胺是一种

强致癌物。 高碳水化合物的食

品， 在温度达到 120 摄氏度

时， 就会开始产生一些丙烯酰

胺。 事实上， 即使不用空气炸

锅， 用传统的油炸方式同样也

会产生丙烯酰胺。因此，只要合

理控制油温和烹饪的时长，就

是安全的。

答读者问

在儿童成长的过程中，发热和出

疹是较为常见的症状，这些症状往往

与猩红热、麻疹、风疹和伤寒等疾病有

关。 你知道吗，还有一种名为川崎病

的疾病，也会引起这些症状。

川崎病是一种以全身性血管炎为

主要病理改变的急性发热性出疹性疾

病，主要好发于婴幼儿。 该病最早由

日本川崎富作医师在 1967 年发现，

故而得名。

正如它的医学名———小儿皮肤

黏膜淋巴结综合征，会对皮肤、黏膜、

淋巴结产生一定的损害。 患者体温可

达 39~40 摄氏度，持续 5 天以上，抗

生素治疗一般无效。 同时还会伴有黏

膜炎的症状，如口唇红、干燥、皲裂，

口咽部黏膜弥漫性充血等。 发病后

2~3 天，会出现皮疹，呈弥漫性红斑

或猩红热样，但无水疱或结痂。 更严

重的是， 该病还会造成冠状动脉狭

窄、心肌梗死。

川崎症重在早诊断、 早治疗，早

期使用静脉注射大剂量丙种球蛋

白，可以有效预防冠脉病变，家长切

勿因为对输注血液制品有顾虑而拒

绝使用。

上海市第八人民医院 供稿

2 月 27 日， 来自上海轻音乐团和

上海茉莉花交响乐团的志愿者们，为市

北医院的患者和家属们带来了一场精

彩的音乐演出。该院“乐享健康”文化助

医公益行动同日启动，标志着该院志愿

服务再上一个台阶。

谈起该院的志愿者服务，党总支书

记张鶄如数家珍：“除了音乐疗愈，市北

医院的助医公益一直在路上。 ”

为了更好地服务于老年病人的就

医便利， 医院和彭浦新村街道合作，在

社区招募了 28位有爱心、 社会经验丰

富的居民，组成助医志愿者服务队。 经

医院的专业培训后， 他们穿上橙红马

甲、面带微笑，在市北医院门急诊大厅，

电梯口，挂号、取药窗口和输液室等，主

动为患者指引路线。他们时而主动上前

搀扶行动不便的患者， 时而帮患者挂

号、付费、取药，—路引导陪伴。

医院还开设了助聋手语门诊，不仅

安排了专业手语翻译辅助患者就诊，还

专门配备了多名经过手语培训的助医

志愿者和医务志愿者，从排队挂号到辅

助检查、取报告、付费、拿药等环节全程

陪同患者。 医院还通过手机 App 在线

预约、设立聋人病人等候专区、制作手

语门诊的标识及易拉宝等，为听障人士

开通了绿色就医通道，使他们的就诊环

境和条件得到了很大的改善。

张鶄介绍， 在提供人文关怀的同

时，市北医院也在智慧化建设方面不断

发力。医院引入了自助挂号、分层收费、

报告查询打印、电子分诊叫号等一系列

现代化设施，提升了就医体验，确保每

一位患者都能顺利就医。

通讯员 喻文龙

心梗患者最典型的表

现是胸骨后压榨样疼痛，

同时伴有发热、 面色苍

白、 心慌、 气促和出冷汗

等症状。 其实， 还有一些

非典型的心梗症状， 容易

让人忽视。

腹痛 上腹痛为主要表

现， 易被误诊为急性胃肠

炎、消化道溃疡、胰腺炎、

胆囊炎等。 老年人如在上

腹痛的同时伴有呼吸困

难，皮肤、手指、嘴唇等处

颜色发青，心律不齐等，需

要考虑急性心梗的可能。

牙痛、下颌痛、颈肩痛 由心脏

疾病引起的牙痛， 医学上称之为

“心源性牙痛”， 常表现为牙痛剧

烈，但疼痛部位不确切，且服用止

痛药不能缓解， 颈部放射痛或者

胸背部刺痛也常有发生。 患者如

伴有大汗、面色苍白、濒死感，应

立即送医。

无痛性心梗 多见于老年人，

特别是糖尿病患者。 心梗发生时，

常表现为上腹部不适、心悸、憋气、

低血压、休克等。 主要是因为糖尿

病患者或老年人植物神经功能减

退、疼痛敏感性差等。 余莉

每年 2 月的最后一天是国际罕见病日，对大多数人来说，“罕

见病”是一个陌生的名词，但对那些与病魔抗争的患者和家庭来

说，却意味着无数个日夜的煎熬和期盼。

近年来，随着医学的进步，越来越多的罕见病新药和新疗法

相继问世，为患者带来新的希望。

心
梗
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不止于保健，推拿亦可治病

儿童发热出疹，警惕川崎病

乐符传递温情 公益筑梦健康
近日， 艺人方大同不幸离

世。 据悉，2010年他曾因操劳过

度出现气胸而数度住院。什么是

气胸？ 导致气胸的因素有哪些？

“气胸”也称“爆肺”，湖南省

胸科医院内三科唐颖婧副主任

医师介绍：“正常情况下肺和胸

壁之间是没有气体存在的。如果

受到过大的外力，肺部表面的大

疱或肺膜会被穿破。简单说就是

肺破了个洞，气体进入胸膜腔以

后压缩肺部，就造成了气胸。 ”

一旦突发气胸， 患者会明

显感到胸痛、“上不来气”，严重

者甚至会发生失血性休克，威

胁生命。

唐颖婧介绍， 相对来说，瘦

高体型的人更易发生气胸。 因为

他们肺的体积比较大，承受的肺

的压力也大一些，肺组织也相对

薄弱一些。

想要避免发生气胸，除了远

离烟草外， 还要尽量避免熬夜，

保证充足的睡眠， 避免情绪激

动、剧烈咳嗽、抬举重物、便秘、

憋气等。 值得注意的是，气胸若

经常复发，可以选择手术治疗。

据 光明网

瘦高体型更易患气胸
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