
医周健闻 集体活动提振罕见病患儿信心 类风关创新药适用于生育期女性患者

    罕见病是相对于常见病而言

的， 目前全球已知的罕见病有
7000多种，全球有 3.5亿罕见病患

者，近 50%的罕见病在儿童期开始
发病。其中只有 5%有药可医，仅有

不到十分之一的患者能获得针对
性的治疗。对于一个有罕见病患儿

的家庭来说，承担孩子的一生是百

分之百的生活重负。罕见病诊疗领
域有大量需求尚未得到满足，罕见

病患儿的现状尤其值得关注。

日前中国儿童少年基金会主

办了面向罕见病患儿及其家庭的

“‘武’彩童年 筑梦未来”夏令营。

在开营仪式上，华东师范大学特殊

教育系副教授曾凡林博士指出，由
于长期接受各种治疗，以及生理上

的不同，相当数量的罕见病患儿从
小就不合群，被孤立，悲伤、自卑、

避世的负面情绪与心理问题与生
理疾患叠加，又加重了病情，形成

了难以打破的恶性循环。这些患儿

需要走出家庭， 走到同伴中去，与
同伴、 老师建立广泛的社会关系，

感受集体的帮助和支持，共同克服
因疾病造成的心理障碍和心理压

力，培养积极乐观的心态，提高应

对疾病压力的能力。 袁缨
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    中国约有 500 万名类风

湿关节炎患者。类风湿关节炎
不仅会令患者的关节畸形、功

能丧失，严重的还会致使躯体
残疾， 令患者丧失工作能力，

甚至降低期望寿命。

类风关是可治可控的，在
药物治疗方面，既有传统的抗

类风关药物，又有高度靶向性
的生物制剂，适用于那些常规

抗风湿药物效果不佳、不良预
后因素较多的患者。近日适用

于中重度活动性类风湿关节

炎治疗的生物制剂培塞利珠

单抗注射液已获国家药品监

督管理局批准，该注射液还对
妊娠期和哺乳期女性类风关

患者有益处。

亚太风湿病联盟前主席、

中华医学会风湿病学分会前

任主委、北京大学人民医院栗
占国教授表示，类风湿关节炎

多发于女性，是男性患者的三
倍左右。对于有生育计划的女

性患者而言，用药选择更为重

要。新药的获批为我国类风湿
关节炎患者，尤其是生育期女

性患者提供了新的选择。虞睿

医护到家

    据临床统计，在我国常见的十大恶性肿

瘤中，血液肿瘤中的急性白血病与淋巴瘤均
位列前十位。血液肿瘤是起源于造血系统的

一大类恶性肿瘤的统称，主要包括白血病、淋

巴瘤和骨髓瘤等。虽然治疗血液肿瘤在临床

上已取得明显进步，但仍有难题尚待解决。
在近日举行的“第三届百济神州血液肿

瘤高峰论坛”上，中国医学科学院血液病医

院副院长王建祥教授分析，难题主要集中在
两个方面，一方面血液肿瘤分型复杂，以淋

巴瘤为例，按照世界卫生组织的分类，淋巴

瘤分型超过 70种，分类分型的复杂增大了
精确诊断和治疗的难度；另一方面各地的诊

疗水平、疾病全程管理与新药可及性等方面
存在差异，这些因素不同程度制约着 5年生

存率的进一步提升。因而，长期以来，血液肿

瘤留给人们的印象是医疗开支大，相当一部

分病人会复发、难治，甚至是治不好的。
随着临床研究水平与新药创制的发展

提速，近年来，情况有所改善，国内在血液肿
瘤领域开展大量临床研究项目，尤其是围绕

中国患者的需求设立更具针对性的临床试
验，治疗手段也从过去只有化疗，发展到靶

向、免疫治疗等多种方式结合，让许多病友

看到了希望。
王建祥教授特别强调了定期体检的重

要性。一般来讲，人没有症状的时候是不会

去医院看病的，不光是血液肿瘤，其他好多
肿瘤发现时都偏晚期。而体检可以帮助人们

筛查相当一部分早期患者，如慢性淋巴细胞

白血病、骨髓瘤。体检中最重要的项目之一
就是血常规，异常的血常规报告提醒人们及

时到血液科咨询就诊。至于通过血液肿瘤特

异性标记物进行早期诊断，这仍然是一大挑
战，也是科研方向之一。

即使确诊为血液肿瘤，或者血液肿瘤已
发展到一定的阶段，也并不意味着不可治

愈、不能治愈。靶向治疗以及免疫治疗都是
基于相对晚期的肿瘤进行的，已取得了相当

的成效。因此，患者不要失望，不要失去信

心，毕竟现有的手段能够治疗它。 柏豫
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肿瘤居家疗法帮助患者走出身心桎梏
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体检抽血别嫌麻烦
疾病预警可能潜伏

    对于患者来说，目前常用的肿瘤治疗方

法，包括手术、放化疗等均是由医生向患者
的单向治疗，如何帮助患者及其家人主动获

悉肿瘤相关知识的最新进展，如何有针对性
地配合治疗，以及开展居家看护，对提高肿

瘤综合治疗疗效起着非常关键的作用。
张俊教授表示，肿瘤治疗不单单是医护

患的关系，还有家庭和社会。很多时候，经

历、能力和与亲人之间的情感，制约了病人
的治疗。我们见过太多痛心的故事，太多肿

瘤患者因家属坚持隐瞒病情，无法以主动积
极的态度接受肿瘤治疗。家属用心良苦，但

未必对治疗有益，其实，更多患者是知情后，
反而以更为积极的态度面对疾病。要知道

“肿瘤是一种慢性病”，尤其是对于不符合手
术指证的晚期肿瘤病人而言，“带瘤生存”的

理念以及相应手段已经创造了令人振奋的

生命奇迹。以结直肠癌为例，结直肠癌的早

期诊断率较低，有近一半患者首诊即为晚
期，大多以延长生存及提高生活质量为治疗

目标。新型的高选择性口服分子靶向药物，
为一部分晚期结直肠癌患者提供了“带瘤生

存”的治疗选择，一改过去一、二线标准治疗
失败后无药可用的困境。所以，即便罹患结

直肠癌也不要害怕，即便是中晚期也不要轻

易放弃。
在对抗疾病的过程中，患者不应置身事

外，更不是孤军奋战。不少医院的肿瘤专科
已经开设多学科协作门诊，组建多学科协作

团队，为患者量身定制个体化诊疗方案，多
方携手努力战胜病魔。患者及其家庭对肿瘤

本身要有正确的认知，和肿瘤专科医生保持
积极的沟通，明确肿瘤相关治疗可能带来的

获益和风险，及时处理肿瘤治疗过程中出现

的不良反应。

癌症患者和家属最怕看不到希望，最怕
未来的生活里尽是提心吊胆，张俊教授深谙

患者及其家属的心态。为此，瑞金医院肿瘤
科医护人员现阶段致力于创建“四无”，帮助

患者走出肿瘤治疗的身心桎梏：一“无痛”，
尽可能降低癌症带来的病痛；二“无呕”，采

用适宜的药物控制和减少治疗过程中出现

的胃肠道不良反应；三“无饿”，在治疗中尽
量避免承受营养不良和极度消瘦；四“无

丑”，通过各种有效的方法减少患者因治疗
副作用引起的容颜改变。

张俊教授倡议广大患者充分信任医生以
及治疗团队，保持阳光的心态，积极地接受治

疗，同时进行营养、心理和运动干预，学习照
护与调理的方法，科学规范地开展综合康复，

有信心、有尊严地生活。 魏立 本版图片 TP

和许多慢性病一样，“三分治七分
养”同样适用于癌症。癌症康复主要依靠
的是疾病自我管理和家庭科学照料。上
海交通大学医学院附属瑞金医院肿瘤科
主任张俊教授创新性地提出“肿瘤居家
疗法”概念，为肿瘤患者及其家人提供科
学、有效的专业指导，核心内容已结集成
书出版发行。目的是提高患者及其家庭
的生活质量，延长肿瘤患者的生命。

    肛瘘这种疾病如果任由发展，

不仅不会自愈，还可能越来越严
重。因为肛瘘内口如果不能得到处

理，就会有污物源源不断地进入瘘
道中，因此肛瘘很难自行愈合。随

着反复感染，简单的肛瘘可能会变
得复杂。这样一来会增加患者治疗

过程中的痛苦，还会增加治疗的难

度，降低治愈率。因此，我们主张患
了肛瘘之后应该尽快手术治疗。

治疗肛瘘的手术进展

肛瘘是指与肛管或直肠腔相
通的瘘管，肛瘘是肛门直肠周围脓

肿破溃后形成的。瘘管一端通于肛
管内肛腺的感染灶，称内口；另一

端通至肛门周围皮肤，称外口。肛
瘘的形成是肛门直肠周围感染发

展的必然结果。

目前国内的肛瘘治疗方法以
中医为主。主要分两种：瘘管切开

和挂线。因为肛周脓肿和肛瘘可
能沿着组织间隙向各个方向蔓

延，因此如果瘘管分支，手术中遗
漏分支瘘管和感染灶必然导致复

发。手术后一般切口敞开。这些疗
法的创伤相对比较大，痛苦也相

应较大。尤其是挂线疗法，多数采
用橡皮筋挂线，目的是通过慢性

切割的方法保护肛门括约肌功
能，但痛苦很大。

精细化的手术能在一定程度
上减少痛苦和肛门功能的损伤。

而我们现在主要开展的是国际
上最先进的视频辅助肛瘘治疗

术（VAAFT），俗称“肛瘘镜”，是直接在瘘道
里操作，沿着瘘道顺藤摸瓜直达内口，避开

了肛门括约肌和周围软组织，是真正微创的
手术。

肛瘘的治疗进展是从剧创到小创，从推崇
治愈率到治愈的同时更好地进行肛门功能的

保护，再进一步是几乎不损伤括约肌和软组织
的微创手术。

患者如何与医生配合

因为肛瘘是一种变化多端的疾病，外口位
置不定，也有多发外口，瘘道走行方向不定，内

口位置和数量也有差异。所以肛瘘的治疗不可
能像痔疮和肛裂那样可以做模式化的手术。因

此，根据不同的病情，肛瘘病人有精准治疗的
需求；精准治疗要以精准诊断为基础。

我们建议复杂的肛瘘一定要在术前做详

细的检查和评估。我们目前常规在手术前对
肛瘘进行 MRI检查、肛门直肠腔内彩超、肛门

直肠测压等，精确评估复杂肛瘘的病情和肛
门功能。

肛瘘病人手术后注意事项

肛瘘镜手术之后，伤口基本不需要做特

殊处理。但还是有些注意事项，首先，注意观
察术后肛周软组织有没有红肿和伤口的引

流，这提示有无瘘道内的术后感染。其次，杜

绝腹泻和便秘，腹泻和便秘可能诱发内口的

感染。另外，保证充足的睡眠，提高自身免疫

力对术后恢复非常重要。最后，养成健康的饮
食习惯，避免辛辣刺激、避免酒精饮品对于术

后恢复也有一定的帮助。
林谋斌[同济大学附属杨浦医院（杨浦区中

心医院）副院长、普外科主任]


