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医生一直说，这就是个奇迹。
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突然到来的孩子
让母女之间发生争执

今年春节前，邹斐来复诊时，带来一

个消息：她怀孕了。

“我的第一反应是说：恭喜。”浙大邵

逸夫医院皮肤科副主任医师金纳说，这

么多年下来，科室里的医生都熟知邹斐

的情况。但喜悦之下笼罩着阴霾。

“其实，我们非常意外，因为红斑狼

疮患者本身就不容易怀孕，她又是最严

重的一种。说实话，我们是万万没想到，

她能自然受孕。”对这个消息，程浩是喜

忧参半，“她这种情况的红斑狼疮患者，

孕产过程要经受非常大的考验，风险极

高。”

社会上往往认为红斑狼疮患者不可

以怀孕，这是不准确的。从医这么多年，

程浩接诊过无数女性红斑狼疮患者，她

们当中怀孕生子，甚至生二胎的都不算

少数，但那些都是病情相对稳定的患者。

“因为性激素水平改变，怀孕会加重

患者的病情，产生许多不稳定因素。”程

浩也遇到过一些怀孕的女患者妊娠期间

流产的，还有更惨烈的，孩子和妈妈最终

都没保住。

让程浩印象深刻的是，很多年前，一

位孕妇在快生产时才知道自己患有系统

性红斑狼疮，生产过程中，她因高血压子

痫发作突然双眼失明。

“她从来没看到过自己的女儿长什么

样。被成功救治的她对我说，‘医生，你能

不能帮帮我，让我看到自己的孩子？’”这个

请求让程浩心酸，但又无能为力。

“红斑狼疮患者是可以怀孕的，但是

一定要将病情控制住，让你处在稳定

期。”张新华对邹斐说，详细地告知了她

有关风险。邹斐一直知道，自己的疾病

可能无法生育，她以前也没考虑过这件

事，“但是，这个宝宝突然就来了。”

要不要这个孩子，邹斐和妈妈发生

了巨大的分歧。妈妈的态度很坚决，孩

子不能要。因为邹斐的病情会加重，她

守着女儿这么多年，好不容易看着女儿

长大，她不想冒任何风险。

邹斐的态度最初很纠结：她想留下

孩子，又担心自己的身体状况不允许。

但最终，她还是选择了前者。“因为，这可

能就是我做妈妈的唯一机会了。”

这样的分歧在母女之间持续了很

久，甚至僵持到程浩面前。

“看着挺不忍心的，我想了很久，对她

们说，如果你们愿意，我们会调动医院多

学科的力量，尽全力保驾护航。”程浩说。

在医生郑重的承诺下，望着女儿倔

强的神情，想起当初自己初为人母的心

情，邹斐的妈妈最终同意了。

小时候突发抽搐
21岁才查清怎么回事

邹斐患有系统性红斑狼疮，而且是

狼疮性脑病。这是红斑狼疮中最严重的

一种。

“根据患者描述，她应该是很小就发

病了，但一直没确诊。”浙江大学邵逸夫

医院皮肤科主任程浩说，从 2014 年开

始，邹斐就一直在她这里就诊。

邹斐是江西人，她记得自己10多岁

的时候经常会突发抽筋，刚开始是脸部，

后来是半侧身子。同时还伴随头晕头

疼。多年来，家人没少带她寻医，但一直

查不清所以然。

“有说我是脑部神经有问题的，也有

说我脑子里长瘤子的。”因为身体不便，

邹斐很小就辍学，跟着做生意的父母来

到杭州。

2014 年，邹斐因为抽搐加重，到浙

大邵逸夫医院就诊，在经过一系列检查

后，她被确诊为狼疮性脑病。

那个时候，邹斐才 21 岁，程浩对这

个女孩的印象是，“很漂亮的小姑娘，眼

睛大大，双眼皮。但是病情很严重。”

程浩解释，红斑狼疮是自身免疫性

炎症性结缔组织病，系统性红斑狼疮则

是全身各个器官都可能发病，比如头部、

心肺、肝肾、肠胃等，造成脑水肿、心肺积

水、血管栓塞、骨梗死等各种严重并发后

果，死亡率很高。

“狼疮性脑病是中枢神经系统受损，

头部血管病变，患者出现头痛头晕、抽

搐、意识障碍、肌无力等症状。”邵逸夫医

院风湿免疫科副主任医师张新华说。

因为长久没有对症治疗，邹斐当

时的情况是，脑组织已出现坏死，这也

是她头晕头痛、老是摔跤的根源。同

时她还伴有视神经受损，这也导致她

总是看不清东西。而这些损伤都是不

可逆的。

在浙大邵逸夫医院确诊后，邹斐就

认准了程浩，在她这里定期治疗。

“治疗要使用糖皮质激素，又不能用

太多，毕竟激素也有副作用。但她的情

况比较严峻，激素的量一减，病情就复

发。因此，需要一点点减量。”

最初，邹斐要用 20 片激素，程浩最

终帮她减量到 2 片，这样用了五六年的

时间。在这个漫长的过程中，病情也出

现反复，邹斐始终积极地配合治疗。

总体情况在变好，邹斐感觉头部没

那么容易晕痛了。这期间，她跟随父母

回到老家定居，但仍坚持每个月坐火车

赶来杭州复诊。

到今年年初，邹斐的总体情况趋于

稳定，脸上的红斑也淡了。

9月15 日，27 岁

的邹斐（化名）升级做

妈妈了，她形容见到

女儿的第一眼，“看着

她红扑扑的小脸，有

一种很奇妙的感觉。”

邹斐早就给女儿

取好了小名：小奇迹。

这个 5 斤重的女

婴模样漂亮，各项指

标都很健康，超出很

多人的预期。

“程医生一直说，

这就是个奇迹。我怀

孕是奇迹，平安度过

孕期，直到她安全出

生，都是奇迹。”

这个叫小奇迹的女婴
让很多医生牵肠挂肚

给出这样一个建议，程浩其实压力很大。邹斐在她这

里随诊多年，她看着这个女孩慢慢长大，不仅熟知她复杂的

病情，也了解她坚韧的性格。“有希望，还是想争取一下的。”

尤其是，在这些年的治疗过程中，程浩并没有让邹斐服用过

不利于胎儿发育的药物，这为孕育生命创造了有利的先决

条件。

为了邹斐和小宝宝，医院发起了数次多学科会诊：皮肤

科、风湿免疫科、妇产科、脑外科等相关科室组建起专家团

队，进行了充分评估，制定了详细的方案。

怀孕期间，邹斐每月来复查时，程浩都要多问一句产科

检查结果，她不仅担心邹斐的病情，也操心胎儿的发育，一切

平安，她就长舒一口气。“我们整个科室都牵挂着邹斐和小家

伙，科里同事怀孕的时候，我们都没这么紧张和关心过。”

在此期间，邹斐也确实遭遇过几次惊险：反复发了多次

单纯疱疹。

“红斑狼疮患者发生疱疹病毒感染是非常危险的，因为

很容易继发颅内感染，那就是致命的。”程浩说。

幸运的是，由于控制及时，邹斐挺过了一次次危险，病

情没有出现恶化，胎儿也健康生长。

“像她这样的孕产妇，怀孕期间，重度先兆子痫、大量蛋

白尿和胎盘功能不良，导致胎儿宫内生长迟缓的几率会明显

增高。”邵逸夫医院副院长、妇产科主任医师张松英教授说。

程浩坦言，整个孕期都像奇迹一样，在多科医生的用药

调整下，原先担心的那些最坏的情况都没有出现。

9 月 15 日，分娩产程开始的时候，邹斐曾出现抽搐，产

科医生当机立断，及时实施剖宫产，小奇迹就这么平安地来

到了妈妈身边。

“我刚工作的时候，红斑狼疮患者要怀孕生子，几乎是

很难想象的。但现在，随着医疗技术的不断革新，治疗手段

日益丰富，尤其是综合医院发挥多学科合作的优势，即便是

红斑狼疮重症的患者，也有机会当妈妈。”张松英教授感叹。

邹斐刚刚怀孕时，金纳医生脱口而出：“恭喜！”程浩说

的却是：“恭喜只是开始，后面的路还很长。”

最后，他们帮助邹斐走完了这段路。

“希望小奇迹以后也能延续奇迹。”邹斐声音亮亮地说。

她，27岁，患红斑狼疮重症，却意外怀孕

生，风险极高；不生，可能永失机遇

亲爱的小奇迹
谢谢你让我成为妈妈
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可爱的小奇迹在医生怀里
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