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中青报·中青网记者 张曼玉

2013 年，正在读大学的毛毛 （化
名）发现自己常有疲劳感，以前爬楼梯可

以一步迈三阶的她需要扶着扶手上楼；四

肢不听大脑指挥，无法走直线，总是撞到

身边的同学；晚上睡不着，白天醒不了；

甚至有一次考试时，她把眼睛“贴”在电

脑上才能看清。毛毛觉得有点奇怪，但也

没有深究。直到一次体育课上，毛毛穿上

轮滑鞋后感觉身体重心不稳，有强烈的不

适感，她才去医院就诊，最后被确诊为多

发性硬化（MS）。
12月 20日，《2020中国多发性硬化

患者综合社会调查报告》（以下简称

《报告》） 正式发布。该调研项目由中

国罕见病联盟与北京协和医院共同发

起，毛毛作为患者代表在现场分享了这

段经历。

多发性硬化是一种免疫介导的中枢神

经系统慢性炎性脱髓鞘性疾病，好发于

中青年，是目前全球最常见的青壮年致

残性神经系统疾病之一。一旦延迟治

疗，会增加患者行动不便的风险，最终

可能导致残障。在中国，多发性硬化属

于罕见病，已在 2018年 5月被纳入《第一
批罕见病目录》。

“我们呼吁社会各界携起手来，为缓

解多发性硬化患者的药物可及性和可负担

性而共同努力，促进医生和患者的疾病

认知，降低误诊率，持续改善多发性硬

化的诊疗服务，从生理和心理两个维度

上帮助患者获益，从根本上提高患者生

存质量。”中国罕见病联盟执行理事长李

林康说。

近九成患者因多发性硬
化失业、失学

“人的神经就像电线，包裹在神经外

层的髓磷脂就像绝缘层一样起到保护和维

持神经功能正常传导的功能。当其受到自

身免疫系统攻击时，如果髓鞘脱失就会影

响神经信号的传导。由于中枢系统是人体

中的主要神经系统，多发性硬化患者临床

表现多样，常见症状包括：视力下降、复

视、肢体感觉障碍、肢体运动困难、膀胱

或直肠功能障碍等。”北京协和医院神经

科徐雁教授说。

由于多发性硬化是一种严重、终身、

进行性、致残性的中枢神经系统疾病，诊

治不及时可导致患者出现瘫痪、失明等严

重残疾。《报告》结果显示，超过 43%的
患者生活不能完全自理，需要他人照顾，

高达 88.5%的人因患有多发性硬化而失
业、失学，我国多发性硬化诊疗水平亟待

提高。

相对很多致命且当前无药可医的罕见

病来说，MS患者只要及时且坚持有效的
治疗，就能控制病情复发和进展，回归正

常生活。然而，在我国，多发性硬化患者

确诊周期长、难度大，而误诊和异地确诊

（优质资源集中在大城市，一些患者在家

乡普通医院无法确诊，需要长途跋涉去大

城市三甲医院才能确诊。——记者注）是
导致确诊时间长的首要原因。

北京协和医院神经科崔丽英教授呼

吁，在全国范围内，尤其是在医疗资源并

不发达的地区，对当地的医生进行长期、

系统的培训，提高基层医生对这一疾病的

认知，通过建立协作机制，对患者进行相

对集中的诊疗和双向转诊，充分发挥优质

医疗资源辐射带动作用，提高MS综合诊
疗能力，及早规范治疗才能使患者获得更

好的预后，防止复发。

近三分之一患者因担心
药物疗效和副作用停止用药

多发性硬化有急性发作期和缓解期，

其中缓解期的控制是治疗的关键窗口期，

患者需要长期使用疾病修正治疗药物

（DMT）治疗以降低复发风险，DMT药
物对预防复发和延缓疾病进展非常重要，

是该病国内外指南及共识一致推荐的缓解

期标准治疗药物。而目前，临床上已有的

药物并不能满足患者的治疗需求。

毛毛告诉中青报·中青网记者，对于

患者来说，选择药品不能完全看减少复发

的概率，因为药品作用到每个人身上是不

一样的，有些患者甚为副作用而停药。

《报告》显示，在 117名曾经使用DMT药
物之后又停药的患者中，因为药物本身的

原因而停止治疗的患者比例达到 1/3，其
中 18.8%的人因为该药效果不理想或者换
了其他的药物而停药，15.4%的人因为对
药物不耐受、副作用大而停药。

“好几种药，包括现在在国家医保名

录内的口服药是明确了不能在妊娠期使用

的，这种病又好发于 20—40岁的青年女
性，这时候的我们是有生育需求的。虽然

我现在还没有男朋友，但是保不齐明年就

闪婚了，所以会比较担心。”毛毛向记者

讲述了她的担忧。

“多发性硬化患者需要个性化的治疗

方案。目前，在我国已经上市的DMT药
物中，可供患者选择的药物种类少，因药

物治疗需求未被满足而停止治疗的患者占

比高，临床亟须有效且安全的治疗新方法

来延缓疾病的至残进展。”首都医科大学

宣武医院神经内科董会卿教授说。

经济与心理负担成为MS
患者不可承受之重

除了极高的复发风险，疾病还给患者

及其家庭带来了极大的经济和心理负担。

《报告》显示，患者平均年龄仅有 34岁，
60%以上的成人受访者拥有大专及以上学
历，本该成为家庭支柱的他们，却有近九

成因为疾病而失业、失学，无法为家庭和

社会作出更多贡献，还要为此支出高昂的

治疗费用。另外，在患者心理健康状况的

评估中，有不同程度心理问题的多发性硬

化患者比例达 83%，超过 90%的患者对未
来人生存在不同程度的恐惧感。

“2018年全年，受访的 656位多发性
硬化患者的平均自费医疗支出超过了 4.6
万元，占其家庭年平均收入 45.18%，已
经超过了灾难性医疗支出的警戒线（即家

庭自付医疗支出占家庭支付能力的 40%或
以上），显然在经济承受能力和家庭内部

关系上造成了巨大的压力。”香港中文大

学董咚教授说。

毛毛告诉记者，一些患者打针打怕

了，皮肤和心理上都有很大压力，干脆换

成口服药，但是每个人的体质不一样，换

药后会出现身体不适。还有一些患者出于

经济压力，也不得不换药。“患者用一种

药可以保持稳定，理论上是不应该轻易换

的。药品不会马上起效，可能要等 3—6
个月，在这期间，我们有复发的可能，大

家内心会非常忐忑，另外也担心药品是否

真的对每个人都有效。”

尽管换药存在一定的风险，但是先前

所用的药退出医保后，毛毛权衡之下还是

换了药，“按照北京的报销比例，我以前

每年只需要自费承担不到 2万元，没有报
销的话每年大概要花 10万元左右，压力
挺大的。”长期注射、服用药物的过程

中，毛毛和病友们总结了个小技巧，一般

情况下，注射药物需要隔天一次。他们偶

尔会 3天注射一次，疾病没有复发过。
“这是没有办法的办法”。

北京病痛挑战公益基金会秘书长王奕

鸥呼吁社会对MS患者给予全方位的关爱
和支持：“多发性硬化目前从诊断到治疗

都面临诸多难题，疾病诊疗水平的提升离

不开多方的支持和关注，呼吁社会各界发

挥力量，健全救助保障体系，增强他们对

抗疾病的力量和信心，帮助他们积极融入

社会，拥抱健康生活。”

可致瘫痪、失明，这种疾病好发于中青年

中青报·中青网记者 张曼玉

出现腹泻便秘反复交替、便血，伴随

腹痛、体重下降等情况，一定要高度警

惕，不要轻易当成肛肠疾病。

不久前， 20 多岁的北京姑娘杨雯
（化名） 被诊断为结直肠癌。她不敢相

信，这种好发于 50岁以上中老年人的疾
病居然发生在自己身上。杨雯曾长期在国

外学习，饮食方式趋同于西方，多食肉、

少蔬果。回国后，她特别喜欢约上朋友或

家人去烧烤店痛痛快快地大吃一顿。

根据杨雯的描述，中日友好医院普外

科副主任医师花瞻找到了可能导致她患病

的原因。花瞻分析，可能是由于杨雯摄入

的瘦肉、脂肪过多，肉类烧烤产生的热解

物中含有多种诱变剂，诱发基因改变，最

终让她患上结直肠癌。

花瞻告诉中青报·中青网记者，结直

肠癌的发生是多个基因突变积累的结果，

目前，医学界认为至少有 7个基因与结直
肠癌的发病相关。近些年，结直肠癌的患

者有年轻化趋势，绝大部分患者是结肠黏

膜长了息肉、腺瘤，经过长时间、多步

骤、序惯性基因突变而发生癌变。然而遗

憾的是，在此过程中出现的症状并没有引

起人们的足够重视，往往病情一经发现就

已经非常严重。比如杨雯，她出现便秘腹

泻交替的情况已经两年多了，但一直没在

意，也没去做筛查和治疗。直到肚子鼓起

来，能摸到包块，并伴随疼痛，才来医院

就诊。

花瞻介绍，结直肠癌常见的症状有三

种：起病隐秘的慢性症状、肠梗阻的急性

症状，还有比较严重的穿孔症状。“起病

隐秘的慢性症状最值得大家关注，大多数

患者的表现是粪便中或粪便上有血；大便

习惯改变、大便变细；有腹泻或便秘症

状，有时二者会交替出现；腹部绞痛，伴

有呕吐，大便排出后，疼痛会有缓解；体

重无缘无故减轻；持续的疲劳感。出现这

些情况超过两个星期，有可能已经患病

了，建议找医生做筛查”。

筛查有几种方法，常用的是做大便检

查，看是否有潜血。大便检查比较简单，

可以在体检时完成，成本低，患者没什么

痛苦，但在早期发现患病方面比较差，敏

感性低，特异性低。如果肠内长的是腺

瘤，由于腺瘤不容易出血，有可能发现不

了早期病变，导致漏诊。还有一种传统的

筛查方法是做钡灌肠，现在用得比较少，

操作比较复杂，耗时长，也会出现假阳

性，对小的腺瘤和息肉不敏感。

花瞻告诉记者，想早期发现疾病，结

肠镜是“金标准”。尽管这是当下最可靠

的办法，但是一些患者仍然不愿意做此项

筛查，觉得仪器要通过肛门，比较害羞、

怕疼、或者不愿意为清洁肠道做前期准

备，比如说要提前吃一些泻药和电解质散

剂。“其实做结肠镜没有那么难受，大家

不要过于恐惧。尽早筛查，得到结果，自

己也心安。”花瞻说，即便筛查出患癌也

并非无可救药，手术是解决结直肠癌最主

要的方法，一般在早期经过手术治疗，患

者可以痊愈。及时切掉发现的息肉、腺

瘤，定期复查，一般不会对生活造成什么

影响。

花瞻表示，目前的虚拟结肠镜检查，

仍有一定局限性，可能筛查不出早期的疾

病，腹部CT可能也检查不出，最好的预
防办法是大家平时养成良好的生活习惯。

针对结直肠癌的高危因素，花瞻提出

了几项建议。根据自己的年龄、身体情

况、家族史等，评价风险高低，定期筛

查。“结肠镜检查作为常规筛查手段可以

推荐给 45岁以下的成年人。有近亲属患
结直肠癌或息肉的人，应该在 40岁时开
始筛查，或在亲属被诊断的最小年龄前

10年开始筛查。有直肠出血等相关症状
和卵巢癌、子宫内膜癌、乳腺癌的个人或

有家族史的妇女，也需要在 45岁之前开
始筛查。不太常见的遗传性结肠癌需要从

青春期开始每年做一次结肠镜检查。结直

肠息肉、腺瘤完全切除的人应该每年进行

一次结肠镜检查，至结直肠状况明确后，

可以每 3到 5年做一次结肠镜检查。本人
有溃疡性结肠炎、克罗恩病的，至少每年

做一次检查，查看疾病进展和是否癌变。

一般人从 45岁开始，5—10年做一次筛查
就可以了，有不良生活习惯和有结直肠癌

症状者，更不能忽视”。

在饮食方面，花瞻建议吃低脂饮食，

多吃蔬菜、水果和高纤维食物，避免吃高

脂肪的食物。肉类以禽类和鱼肉较好，减

少摄入脂肪、瘦肉，尤其少吃烧烤、火锅

等。不要过量饮酒或吸烟。“如果你喝

酒，每天饮酒不能超过 30克”。
“糖尿病、肥胖也是结直肠癌的危险

因素。身体质量指数 （BMI） 数值大于
30，患结直肠癌的风险将提高 1.19倍。向
心性肥胖患者患结直肠癌的风险增加 1.45
倍。锻炼可以降低结肠癌患病风险。研究

显示，女性每周锻炼 4个小时，比每周锻
炼少于 1个小时者，结直肠癌患病风险降
低 40%。所以我们每周锻炼至少应超过
4个小时。”花瞻说。
另外，虽然没有直接证据表明熬夜与

结直肠癌有关，但是花瞻表示，这种疾

病似乎与不良生活方式所致衰老有关。

熬夜带来一些生活习惯的改变，将使得

体内代谢和免疫力出现问题而至衰老过

程加速，这种变化可能引起结肠或直肠

细胞发生随机的遗传变化而增加罹患结直

肠癌的几率。

结直肠癌有“偏爱”年轻人趋势，专家提醒出现这些症状应就医

中青报·中青网记者 张曼玉

“病有所医”是重大的民生问题。12
月 25日，在国家卫生健康委（以下简称
“国家卫健委”） 召开的新闻发布会上，

国家卫健委新闻发言人胡强强表示，“十

三五”期间，各家国家卫健委委属医院都

在努力提高诊疗水平，同时也在不断地采

取各种措施，缓解群众在看病就医方面的

一些不便，提升患者就医体验。

中日医院：通过分级诊疗
解决群众“看病难”问题

“其实所谓‘看病难’，主要还是群众

要享受优质的医疗资源，这也是群众普遍

关心的问题。新一轮医疗卫生体制改革，

主要也是着力解决‘看病难’的问题。”

中日友好医院党委书记、副院长宋树立表

示，想解决“看病难”的问题，分级诊疗

是一个最主要的手段。

要解决这一问题，首先要实现区域分

开。不是所有的疾病都要到北上广的医院

来看，建立国家医疗中心和区域医疗中

心，就是要让群众在家门口就可以享受到

优质医疗资源。宋树立表示：“中日友好

医院是国家呼吸医学中心 （所在单位），

12月 22日，国家呼吸医学中心 （广州）
也已经挂牌。通过在不同的区域打造国家

级医疗中心，再通过区域医疗中心，实现

每一个区域都有优质的医疗资源。”

此外，要做到城乡分开。以县域为抓

手，以县医院为龙头，提高县级医疗机构

服务水平，努力做到让群众大病不出县。

“通过我们多年帮扶，现在安徽省的金寨

县人民医院已经具备了三级综合医院资

质。通过我院长期对口帮扶，拉萨市八廓

街正在创建西藏标准化建设示范社区卫生

中心。通过非常扎实的帮助，我们在着力

提升着基层服务能力，这是公立医院应该

履行的职责”。

宋树立表示，还要以病种为抓手，做

到上下分开，让医疗资源能正常顺向流

动。“中日友好医院建立了 28个专科医联
体，通过双向协作，建立顺畅的、优化的

转诊机制，努力实现医联体内的群众小病

在社区、大病去医院、康复回社区，有一

个合理的诊疗格局”。

“三甲医院就要承担疑难重症的治疗

工作，有一些病的术前、术后、康复、检

查阶段，应该在基层医疗机构完成，这样

能节省出公立医院、三甲医院的优质资

源，为更需要的患者服务。”宋树立说，

通过开设日间手术、建立康复病房，能够

缓解医院的专科专病压力，同时也为患者

节约了医药负担。

此外，中日医院还推行了“互联网+
医疗健康服务”，通过线上诊断，提高基

层诊断水平，指导基层开展治疗。

协和医院：提供更有质
量、更有温度的医疗服务

“十三五”时期，北京协和医院累计

收治门急诊患者 1700多万人次，住院患
者逾 50万人次，实施手术超过 25万例，
疑难重症患者的比例达到 70%以上。北京
协和医院副院长韩丁表示，“一号难求”

体现了患者的信任，更重要的是对服务能

力提出了更高要求。“为患者提供更有质

量、更有温度的医疗服务是协和永恒的价

值追求。”

“老百姓选择医院的理由非常朴实，

就是看能不能帮他解决问题，能不能站在

他的角度为他着想，能不能把他放在心

上。如果说协和有什么精神内核，就是

我们的优秀文化传统，始终坚持以人民

为中心，一切为了患者；始终坚持以文

化为先导，培育优秀人才。”韩丁说。

韩丁介绍，老教授是协和的“三

宝”之一，医术精妙，“大爱成就大

医”。“现在更多年轻的协和大夫，从实

践中不断地传承、理解、丰富着这些优

秀的文化传统，使其逐步内化为他们的

文化自觉和价值追求。”韩丁具体介绍，

协和医院肩负着医学发展和技术进步的

社会责任，开展特色的临床研究，推动

临床问题的解决；对标国际前沿技术，

加强国际国内的强强合作，包括医工交

叉，在基础医学、临床医学、转化医

学、数字化转型等方面持续发力；发挥

在全国医疗领域的航标作用，最关键的

一点就是致力于培养具有人文精神的、

医教研管全面发展的复合型高层次人才

梯队。另外，协和在全国较早创立了临

床博士后、科研博士后的项目，牵头

成立了中国住院医师培训精英教学医

院联盟，发布了我国首个“住院医师核

心胜任力框架共识”，不断地整合优质教

学资源，自上而下推广经验，推动了住

院医师培养的规范化、均质化发展，为

全面发展我国住院医师“规培”水平作

出贡献。

北京医院：老年患者优先
就诊，促进健康老龄化

北京医院在 80岁以上老年患者中设
置了优先就诊程序，分诊系统和药房系统

自动联动，老年患者可以享受优先渠道，

缩短等候时间。

“北京医院住院老年患者比例超过

50%，在我们接诊的患者中，有一些 80岁
以上的老龄患者，需要更多的帮助。所

以，我们先在这个群体中尽量改善和提升

服务质量，也作为一个试点不断拓展。”

北京医院党委书记、常务副院长奚桓介

绍，北京医院是国家老年医学中心的所在

单位，“十三五”期间，积极改善和提升

服务质量。比如，积极争创北京老年友善

医院，用真心、真情为患者提供服务。

医院还开展了老年综合评估门诊，

跟辖区医联体、社区医疗机构和医疗中

心联动，提升基层医疗机构的老年护理

服务相关能力，设置异地就医患者预出

院当日审核的信息流程，很多患者在出

院当日就可以完成结算，拿到医保卡。

“以前，结算时间比较长，特别是异地就

医患者需要等候或者委托亲属朋友再来

医院办结算，给他们带来了一些时间、

交通方面的不便。现在，政府大力倡导

推动，我们医院负责具体落实，在这方

面真正做到了把政策及时落地，使患者

更早受益。”奚桓说。

促进健康老龄化是实现健康中国的

一项非常重要的举措。作为国家老年医

学中心，北京医院致力于提高老年人的

健康素养。2018年 3月，该院在国内率
先开办了纯公益性质的老年健康大学，

通过问卷等形式，了解学员的年龄、知识

结构、层次、课程需求，制定满足老年患

者健康需求的教学大纲。“每个人是自己

健康的第一责任人。他们不是健康从业人

员，怎么能做到第一责任人呢？需要提高

自己的健康知识、健康素养，所以现在健

康科普的内涵跟以前针对某个疾病讲一些

相关的知识，是完全不一样的。我们认

为，大力加强健康科普工作也是医务工

作者义不容辞的责任。”奚桓说。

据了解，为扩大老年健康大学的受

益面，北京医院成立了慕课学院，录制

线上精品课程。从 2018年到现在，一共
有 71位专家录制了 135节慕课，时间长
达 1350分钟，课程不仅在老年健康大学
的官网上进行播放，也在医院门诊、病

房以及和医联体、社区相关的部门和

地方循环播放。每节课程的播放量达十

几万次到几十万次，受到广大患者和群众

的好评。

国家卫健委：“十三五”期间委属医院不断提升群众健康获得感

本报讯（中青报·中青网记者张曼
玉）全球新冠肺炎肆虐，人才成为应对全
球健康挑战的第一战略资源。12月 22
日，中国医学科学院北京协和医学院（以

下简称“院校”）举办 2020年全球人才工
作交流活动，面向全球广纳贤才，招募具

国际视野和能力的医界精英。

担当“首席人才招募官”的院校长王

辰院士表示，“渴求天下贤才加入协和，

与我们共创伟业。”他介绍，有着深厚历

史渊源的协和医学院和中国医学科学院

作为中国医学界的精神附着之地和国家

医学核心基地，有着群星璀璨、鸿儒云集

的过往，步达生、吴宪、陈克恢、林可胜、

张锡鋆、兰安生、诸福棠、李宗恩、钟惠

澜、黄家驷、宋鸿釗、顾方舟⋯⋯他们献

身医学，做出中国当代医学史和医学教

育史上的系列开创性工作和“关键第

一”，取得了脊髓灰质炎疫苗的研制及应

用等重大科技进展。在今年新冠肺炎疫

情防控中，院校迅速组织多领域科研攻

关，取得对疫情防控发挥关键作用的系

统性科技成果。协和人一直秉承“科学济

人道”的精神，历经百余年发展，院校如

今拥有以 23名两院院士和 500余名高层
次人才为代表的人才队伍。为贯彻落实

习近平总书记将中国医学科学院建设成

为我国医学科技创新体系的核心基地的

要求，需要进一步广纳天下贤才，推动事

业发展。

王辰院校长介绍了院校“适才适所、

适类适法”的人才工作理念，“养募结合、

全球育贤”的人才工作方式，院校拥有由

24个研究所、6家医院、9个学院、80个创
新单元、22个国家级科研基地、56个部
级科研基地等组成的国家医学科技创新

体系；有包括 219名学部委员在内的学
术咨询委员会和六大学部组成的高端智

库；有 12个 ESI（基础科学指标库）排名
世界前 1%、2个排名前 1‰的学科，6个
获评教育部A类学科所代表的深厚学科
积淀；有为人才提供的工作与生活保障

等，让大家感受到了“天下贤才，在此可

得其所”的环境与诚意。

在大会的交流互动环节，王健伟副

院校长具体介绍了院校近年来开展医学

教育和人才聘任领域的改革探索，率先

在国内医学院校中实施的准聘长聘教职

和临床医学教职制度，努力营造让优秀

学者钻研学术的良好氛围，释放人才潜

能。院校还从平台好、学科全、支持足、氛

围好等方面入手，推进全面的人才支持

模式，希望种好梧桐树，让金凤凰在此成

才成就、成家。

活动请来海外归国人才，中国医学

科学院血液病医院院长程涛教授、中国

医学科学院阜外医院王利教授现身说

法。他们表示，院校多元包容的学术环

境，尊才爱才的良好氛围，培植了肥沃土

壤，帮他们回国后快速找准定位成长、

成才，诚恳建议中青年学者早日归来，

找到知己，找对氛围，找好平台，在符

合科学规律的评价机制导引下，定会有

所成就。

程涛谈到，当年放弃美国知名大学

的终聘教授职务回国是因为在国内开展

科技创新，更能帮助自己实现自我价

值。“尽管直到今天为止，我也不认为

国内条件都比欧美好，我们还在发展

中。但不可否认的是，这个国家的发展

和氛围，让所有人都感觉并坚信，明天

会更好”。

2016年回国的青年科学家王利曾
在美国斯坦福大学和国立卫生研究院工

作，现担任我国心血管疾病国家重点实

验室常务副主任。他寄语青年学者：

“我们每个人的人生轨迹都是平凡的。

只有这些平凡的轨迹与国家的命运、生

命的厚重交织在一起，才能成就一段激

情燃烧的岁月。愿你我共同走进中国医

学科学院、北京协和医学院，不负韶

华，在医学发展的星辰大海中留下自己

的足迹。”

中国医学科学院
北京协和医学院
发出全球人才招募令

2018年全年，受访的656位多发性硬化患者平均自费医疗支出超过了4.6
万元，占其家庭年平均收入45.18%。 中国罕见病联盟供图

接近 83%的多发性硬化患者存在不同程度的心理问题，超过 90%的患者
存在不同程度的恐惧感。 中国罕见病联盟供图

高达88.5%的受调查者因患有多发性硬
化而失业、失学。 中国罕见病联盟供图


