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呐“罕”

及 HAE 科普传播，需要患者出镜拍

摄时，她也会多方寻找符合要求的

患者。在她看来，让患者坚持治疗、

长期治疗，这很重要。

去年，阿婷开设了小红书账号

“小高不太高（HAE 患者）”，开

始在自媒体上做科普，遇到很多疑

似病友来询问自己到底是不是得了

HAE——这更让她觉得科普这种罕

见病非常有必要。她想起自己当年

刚发病时的困境：网上什么都查不

到，家人搞不懂，医院也无法说清。

现在许多找到她的病友，也在经历

她当年同样的困境：长期得不到确

诊，父母担心，自怨自艾，行动受限，

有的是学业受到影响，经常三五天

上不了课，有的是工作受到影响，

任何涉及体力的团建、集训都不敢

参加，因此影响了职场发展。

最近，阿婷正准备以“脱口秀”

的形式，去讲述 HAE 的症状及对患

者生活的影响。为什么要采用脱口

秀？阿婷说，患者组织之前也拍过

vlog，呈现过三位患者的故事，但传

播的效果未达预期。既想让大众了解

HAE，也不想传播一种悲苦的情绪，

所以决定选择脱口秀这种喜剧的形

式。她希望，喜剧的表达能够让公众

印象更深刻一点，让更多的医生能够

愿意去了解 HAE，从而让更多患者

可以尽早得到确诊，得到治疗。

最后，阿婷说：“相较于十年前，

HAE 患者的医疗条件已经得到了很

大的提升，从原先只有一家医院到

现在全国 50 多家医院可以确诊，从

原先只有激素药物预防到现在国外

预防药急救药进入国内医保，从原

先水肿发作时的无能为力到现在可

以实现‘0 发作’，所以即使确诊为

HAE，也请您不要害怕！”

断为 HAE 患者。同时阿婷的基因检

测报告显示：她的变异位点临床意

义未明，如果阿婷需要做三代试管

进行胚胎筛查，还需要找到一个变

异位点一模一样且确诊为 HAE 的患

者才行。

尽管备孕之路比旁人更为艰辛，

阿婷依然算是幸运的。她曾遇到过

女性病友，在谈婚论嫁前夕突然确

诊，男方来问：能治愈吗？回答是

不能，不能治愈，就被分手了。

而她本人在恋爱三个月时向男

友坦陈了病情，说：“如果你想分手，

我也能理解。”但男友在详细了解病

情后，反而挺无所谓地对她说：“你

这个病除了咽喉水肿有危险，其他还

好，不严重。”可能是因为紧张，再

加上当时生病免疫力下降，坦白的第

二天她就咽喉水肿进了医院，被男友

当面见到了发病时最危险的情况，但

对方依然不离不弃。男友还帮着她瞒

着自己父母，到 2021 年有了急救药

才告知。而公婆的反应也让阿婷感觉

到很暖心：“他们会问我肿了难不难

受，痛不痛，会心疼我。”

用脱口秀去做更好的科普

这些年，在家人的支持下，阿

婷慢慢从那个“藏起病情”的人，

变成了走到幕前的人。去年，她开

始尝试做 HAE 的科普工作，“开始

做这件事以后，变得愿意和别人分

享自己的疾病”。

当年确诊后不久，阿婷就进入

了 HAE 病友群，目前群里有 200 多

人——按照 5 万到 10 万分之一的发

病率以及中国的人口基数，全国应该

有 2 万左右的患者，但目前确诊的只

有五六百人，还有大量的病人徘徊在

各个医院科室间，反复寻觅真相。

成为科普志愿者之后，阿婷参

加了国际HAE患者组织组织的会议，

每个季度在线上参加交流会，了解

不同国家 HAE 患者的现状与困境；

在国内，她参与过线下线上的医患

交流会并承担相关志愿工作；国内

急救药预防药进医保后，她尽快跑

通开药流程并告知上海的患者；涉

　　按照 5 万到 10 万分之一的发病率以及中国的人口基数，全

国应该有 2 万左右的患者，但目前确诊的只有五六百人，还有
大量的病人徘徊在各个医院科室间，反复寻觅真相。

下 图：2021 年 HAE

患者年会。


