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浙大二院医学遗传科病房门口，刚从精神科回来的琳琳（化名）母女遇到了

主治医师刘功禄和护士长包营晓，母亲手上拿着刚测完的心理量表评分。

“焦虑的分下降了不少，抑郁还是有点高。”

“慢慢来，这才第三次治疗，后面会一点点好起来的。”

病区负责人、医学遗传科党支部书记吴志英教授说，这里的病人大都患

有神经遗传方面的罕见病，罕见病因其稀少又被称为“孤儿病”，他们在饱受

病痛折磨同时，通常也伴随严重的心理创伤。

“所以我们在诊疗中会尤其注意患者和家属的情绪，加入心理疏导，希望

他们的内心不要像孤儿那样孤单无助。”

一用药，二用爱
一座座罕见病孤岛连起来

上个月，浙大邵逸夫医院“小心肝”全省肝病筛查公益联盟相继在金华

武义第一人民医院、舟山普陀医院、江山市人民医院挂牌成立。这是浙大邵

逸夫医院普外科、超声科、肝病感染科三个党支部努力了三年多的结果。

他们走遍全省 11 个地市，服务 2300 多名患者，为 200 多人次筛查出相

关的肝脏疾病：脂肪肝、肝硬化、肝胆管结石、肝血管瘤、早期肝癌等。

“这个活动的参与者都是党员，利用业余时间，希望用自己的专长为全省

的肝病防治工作做一些贡献。”浙大邵逸夫医院普外科副主任、党支部书记梁

霄有更大的期待：用支部的力量把这个公益活动推向全国，让更多人受益。
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20 岁的琳琳长得眉清目秀，但

一双大眼睛总是刻意躲闪旁人的目

光，偶尔说几句话，语速极缓慢，让

人听起来颇费劲。

她是一名肝豆状核变性患者，

正在浙大二院接受第三次排铜治

疗。这是一种常染色体隐性遗传的

铜代谢障碍性疾病，铜障碍会引起

肝硬化和脑变性疾病，常表现为运

动障碍、步态异常、讲话困难、吞咽

障碍等症状。

琳琳在12岁那年确诊,随着疾

病的进展，不仅开始出现肢体、语言

上的症状，连情绪也在无形之中被

操控、扭曲。

进入高中，她出现了严重的厌

学情绪，最后只能辍学在家。其间，

她曾尝试去驾校学车，但肢体的僵

硬又让她不得不放弃。

一次，家里亲戚聊天时关心问

道：“你学车学得怎么样了？”不料一

下戳中了她敏感的内心，她瞬间情

绪崩溃：他是不是在嘲笑我？大家

是不是都觉得我特别没用？为什么

我什么都做不好？

那次之后，她被确诊为双相情

感障碍，情绪时常在抑郁和躁狂之

间交替变换。

一句关心却被当作嘲笑

本报记者 吴朝香 通讯员 王家铃 李文芳

“在全省做肝病筛查科普这个想

法起源于2019年。”作为肝脏外科专

家，梁霄日常门诊中经常接诊到很多

肝癌中晚期的患者，他习惯问对方一

个问题：为什么这么晚才发现？

“患者的回答基本是两个方面：

一是觉得自己身体一向很好，从来

没去医院检查过；二是说自己以前

也检查过，没发现异常。”

在梁霄看来，这都说明基层民

众需要科学、专业的肝病筛查服务，

也需要增强肝病筛查的意识。

梁霄所在的普外科党支部有

40 多位党员，纷纷表示愿意下沉到

省内有需要的县乡，免费提供肝病

筛查服务，同时做一些科普，“肝病

筛查需要抽血、做超声检查，所以我

们联合了超声科和肝病感染科党支

部，大家可以说一拍即合。”

温州、台州、金华、湖州、萧山、

衢州、武义、普陀⋯⋯这支肝病筛查

的小分队每次活动都选择在周末，

每次集结十余位党员医生，放弃休

息，带上便携式超声仪等设备，热火

朝天地做公益。距离近的当天来

回，距离远的，就停留一晚。

“我们尽量选择早一点到目的

地，因为抽血检查需要空腹，不能让

大家等太久了。”梁霄说。

这样的筛查很受基层民众的欢

迎，每次参与的人数都有100多人，

最多的时候要超过200人。

放弃休息，下沉基层做公益

2022年中国医师节特别报道·闪亮的支部

浙大二院医学遗传科党支部 浙大邵逸夫医院普外科支部联合超声科支部

、肝病感染科支部

他们的筛查工作做得很细致：

抽血、B超检查、肝病预防和治疗的

科普，以及流行病学调查，同时还为

基层医疗机构的医护人员做超声检

查的培训。

“基层患者的肝病筛查肯定还

要靠基层，我们希望通过这样的培

训能让基层在这方面做筛查更标准

和科学。”梁霄解释。

“肝病比较隐匿，像肝癌，早期

的确没有什么症状，一旦有症状

的，很多都进展到了中晚期。所有

的疾病都需要早防早治，基层很多

患者，都不知道自己的肝脏有问

题，更谈不上预防。”梁霄记得有位

大伯筛查出脂肪肝，他自己一点都

不知道，日常生活中依旧抽烟、喝

酒，吃东西也比较油腻，又很少运

动，“长此以往，肯定会加剧疾病的

进展。”

随着项目的推进，梁霄和支部

的同事们还争取到一部分公益基

金，为筛查出的经济困难的肝癌患

者提供一些资金支持。

前段时间，一位70多岁的男性

肝癌患者在确诊后，本想放弃手术

治疗，最后公益基金拿出5000元治

疗费，为他化解了燃眉之急，如今他

已手术成功出院。

今年 7 月，“小心肝”全省肝病

筛查公益联盟在舟山普陀医院挂牌

成立。梁霄和党支部的同事们有一

个更大的梦想，未来这个联盟能走

向全省甚至全国，“推动全国肝病尤

其是肝癌的早诊早治，用公益的力

量倡导全社会关注病毒性肝炎、脂

肪肝的防治工作，提升基层民众对

肝病的认识。”

成立“小心肝”全省公益联盟

今年年初，琳琳症状明显加重，

开始出现言语模糊、双手抖动、咀嚼

费力、流口水等情况，当地医院推荐

到浙大二院接受进一步治疗。

第一次门诊时，吴志英就觉察

出小姑娘情绪上的消极和低落，“罕

见病需要长期甚至终身的治疗，这

个过程极其折磨意志，所以我们在

门诊、查房时一定会‘察言观色’，留

心患者和家属的情绪变化。”

头颅磁共振显示，琳琳的两侧

尾状头部、壳核、丘脑及中脑背侧多

发异常信号，说明肝豆状核变性已

经导致了脑部病变。

吴志英解释说，她的双相情感

障碍，一方面和长期患病累积的精

神压力有关，另一方面代谢性脑病

也会加剧情绪的问题。

考虑到母女俩是从外省赶来

的，她叮嘱病房的医护优先安排床

位，进行排铜治疗。

住院期间，主治医生刘功禄安

排了一次多学科联合会诊（MDT），

邀请精神科医生评估琳琳的精神状

态。那次的评估结果“惨不忍睹”，

焦虑和抑郁的分值都极高，于是临

床治疗加入了镇静催眠类药物，并

辅以心理疏导。

但琳琳的情绪还是猝不及防爆

发了。有一天她突然大哭起来，大

声斥责妈妈不关心她，又胡乱说了

一些自我贬低的话。护士长包营晓

发现后，及时将母女俩暂时分开，先

柔声细语抚平了女儿激动的情绪，

再和母亲长谈了半个多小时。

人的崩溃可能就在一瞬间，这

种场景在医学遗传科病房时有发

生：一位父亲不耐烦地殴打儿子，母

亲在一旁哭得泣不成声；丈夫无法

接受妻子有遗传学疾病，在她住院

期间提出了离婚⋯⋯

“罕见病家属的情绪问题和病

人一样值得关注，必要时我们也会

对他们进行心理干预，这对病人的

治疗也很重要。”包营晓说。

吴志英说：“我们的目标是帮助

罕见病患者和家属摆脱病魔，减少残

疾，尽可能身心健康地回归社会。”

治疗中加入心理处方

罕见病患者和家属就像一座座孤岛

，漂浮在看不到尽头的海面上

。我们希望把它们一个个连接起来

，互相依偎依靠

。

我们想通过

﹁
精准帮扶

+ 公益助力

﹂
的形式

，更有针对性地对海岛民众常见的肝病问题进行公益筛查与管理

。


