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青岛市卫生健康委员会、青岛早报联办
巩固国家卫生城市成果，建设幸福宜居美丽青岛

走进“玻璃人”的世界
2024 年 4 月 17 日是第 36 个“世

界血友病日”，今年的主题是“认识出
血性疾病，积极预防和治疗”。为推动
青岛市血友病诊疗与关怀工作，提高
社会认知，进一步改善患者治疗水平
和生活质量，青岛市中心医院在中国
红十字基金会、青岛市红十字会、北京
生命绿洲的支持下，于4月14日举办
2024年青岛“世界血友病日”主题宣
传及义诊活动。

多学科会诊
制定最佳治疗计划

4 月 14 日活动当天，青岛市红十
字会、青岛市中心医院相关负责人和
专家出席活动，表达了对患者及家属
的关爱。血友病是一种罕见病，血友
病患者又被称为“玻璃人”，他们如同
玻璃一样经不起碰撞，即使轻微受伤
也会流血不止，还有可能落下终身残
疾，甚至致命。为了提升社会对罕见
病患者生存状态的关注和救助力度，
中国红十字基金会、青岛市红十字会
共同发起罕见病关爱项目。项目将通
过公益援助、科普讲座、健康义诊等多
种形式，关心关爱罕见病群体，进一步
推动全社会对罕见病的认识，凝聚社
会力量，用爱温暖罕见病患者的前行
之路。

血友病是一种X染色体连锁的隐
性遗传性出血性疾病，包括血友病 A
和血友病 B 两种，分别由相应的凝血
因子基因突变引起。二者临床表现基
本相同，主要表现为关节、肌肉和深部
组织出血，也可能出现胃肠道、泌尿
道、中枢神经系统出血以及拔牙后出
血不止等。若反复出血，不及时治疗
可导致关节畸形、假肿瘤形成，严重者

甚至危及生命。尽管目前血友病尚无
根治方法，但科技的进步、医疗政策的
完善以及社会的关注，正在让血友病
患者的生活质量逐步提高。

活动中，来自青岛市中心医院的
单瑞彩教授、王佩佩教授、吕红响教授
进行了《血友病关节炎超声诊断》《血
友病康复治疗的重要性》《临危不惧，
沉着应对》等专题报告讲座。血友病
患者需要跨学科的专业医护队伍提供
全面、综合的医疗服务和疾病管理，而
很多医院无法实现，这也是血友病诊
疗困难的主要原因。2022 年 8 月，青
岛市中心医院顺利通过中国血友病中
心建设项目血友病中心评审，被授牌
为胶东地区首家“血友病治疗中心”。
血液科为全方位保障血友病患者的规
范化治疗，在全院成立多学科联合会
诊模式，涵盖血液科、康复医学科、关
节与运动医学科、检验科、超声科等科
室，从而保证制定最佳的治疗计划，使
病人受益最大化。

关键在预防
实施个体规范化治疗

活动义诊环节，青岛市中心医院
血液科、关节康复科，以及关节超声、
家庭护理、儿童关爱方面共 6 位专家
组成血友病多学科专家义诊咨询团
队，为血友病患者提供义诊咨询服务。

血友病患者出血如何判断？如何
急救处理？日常有哪些功能锻炼的科
学方法？义诊团队为患者详细解答，
并发放健康宣传资料、测量血压、指导
用药等。团队还将相关诊疗设备搬到
现场，为患者免费进行抑制物以及其
他相关检测，认真仔细地全面查体，现
场对血友病患者靶关节详细评估及康

复建议。活动结束，患者及其亲属纷纷
表示，这次活动既掌握了血友病知识，
获得了免费检测及关节评估，又得到了
专家一对一治疗方案，收获非常大。

青岛市中心医院血液内科主任王
玲指出，血友病是可治可防的，患者只
要坚持治疗，在精准化评估基础上达到
个体化规范化治疗，也可以像正常人一
样生活、学习和工作。目前，最新的血
友病基因治疗有所突破，但临床试验还
没有出成果。近年来，有部分患者是在
出现血尿、出血不止等症状时，来到中
心医院急诊就诊而被发现，从而转到血
液内科病房进一步诊断和系统治疗。
血友病的治疗强调预防治疗和康复治
疗，预防治疗又称“规律性替代治疗”，
是指保证凝血因子维持在一定水平，以
预防出血和关节损伤。血友病患者发
生急性出血时，应及早就近接受专业救
治，并坚持——休息、冷敷、抬高、压迫
先行自我救助的四原则。

“坚持预防为主，早发现、早干预、
早治疗，是罕见病防治的最佳途径。”王
玲提醒，一些血友病患者在童年期会表
现出症状，当家长发现孩子血肿瘀青、
容易出血且止不住等情况，要高度重
视，及早带孩子去医院血液科就诊，避
免漏诊和误诊，一旦明确诊断可以及早
启动预防治疗。目前在市中心医院血
液内科规范管理的血友病患者有 30多
位，年龄从六七岁到 40多岁，患者要尽
量避免可能引起
出血的剧烈活动，
成年后选择适合
的工作，在医生的
指导下进行适当
的体力活动。

观海新闻/青岛
早报记者 杨健

近日，青岛市市立医院胸外科中心
（肺癌诊疗中心）东院胸外科张哲主任团
队联合麻醉手术科、重症医学科等多学
科，勇闯高龄手术“禁区”，成功为92岁老
人实施贲门癌切除术。

今年3月初，92岁的于爷爷因突发黑
便伴乏力就诊，查血常规显示异常，考虑
为上消化道出血，胃镜检查显示贲门见大
小约 2.5cm×1.5cm 溃疡样病变，活检病
理为贲门腺癌。患者随后被转入胸外科
继续治疗。张哲主任团队完善相关检查，
充分评估病情，老人仍有上消化道出血，
但由于有双下肢深静脉血栓的问题，无法
进行抗血栓治疗。于是在血管外科颜京
强主任会诊后，顺利为老人置入下腔静脉
滤器，为下一步手术做好准备。

92 岁超高龄老人进行贲门癌切除，
对术者、麻醉医生、护理团队来说都是一项
严峻的考验。“老人平时在家每天可以走动
3000多步，身体一直不错，有一分希望，我
们就想搏一搏，不想有遗憾。”家属的态度
很坚决，对手术风险也非常理解。张哲主
任多次耐心沟通，了解他们的迫切希望后
决定尽最大的努力为老人实施手术。

除了超高龄意外，患者既往合并冠心
病、冠状动脉狭窄、阵发性房颤，基础病较
多，为充分保障手术的安全进行，医务科
牵头组织麻醉手术科、重症医学科、心内
科、肿瘤科进行多学科会诊，经反复讨论
分析，专家团队一致认为手术切除是首选
治疗方案，共同制定了完善的应急预案。

经过近一周的术前调理准备，3月15
日，麻醉手术科孙立新副主任对患者实施
麻醉诱导后成功进行双腔气管插管。随
即张哲主任通过精湛的手术技术、娴熟的
团队配合，仅耗时90分钟完成整台手术，术
中出血仅30毫升，患者生命体征平稳。在医
护团队的精心治疗下，患者术后第8天就可
以开始进流食，且逐渐增加进食量及种类，
第15天顺利出院，现在患者恢复良好。

张哲主任介绍，贲门癌是我国常见的
消化道恶性肿瘤之一，手术切除是早期贲
门癌首选治疗方案，然而由于手术涉及胸
腔、腹腔，操作复杂，一直被认为是风险较
高、难度较大的手术。以往高龄、超高龄
肿瘤患者的手术被视为手术“禁区”。近
年来，随着多学科诊疗模式和加速康复外
科等技术和理念的应用，年龄不再是手术
的鸿沟。观海新闻/青岛早报记者 杨健
通讯员 谢小真

超高龄“禁区”
成功“拆弹”
市立医院为92岁老

人实施贲门癌切除术

明天是“世界血友病日”市中心医院、市红十字会举办主题活动

2024 年 4 月 15 日—21 日是第 30
个全国肿瘤防治宣传周。4 月 15 日，
2024 年青岛市癌症防治工作会议暨
第 30 个全国肿瘤防治宣传周启动仪
式在青岛市中心医院举办，会上，青岛
市疾病预防控制中心通报了我市癌症
防控形势：恶性肿瘤在全市居民死因
谱中占第二位，仍然是严重危害青岛居
民健康的公共卫生问题，但经过近年来
的积极防治，青岛癌症五年生存率已升
高至41.83%，30岁到70岁人群因癌症
导致的过早死亡率下降至6.41%。

每10万青岛人318人患癌

青岛市疾病预防控制中心通报的
最近一次统计数据显示，青岛每10万
人中有 318 人患癌症，每 10 万人中有
210 人患癌死亡，男性肿瘤发病率和
死亡率均高于女性，城市人口的肿瘤
发病率和死亡率均高于农村。肺癌是
青岛市居民发病人数最多也是导致死
亡人数最多的恶性肿瘤，在全部肿瘤

中占比分别达到 22.99%和 33.30%。恶
性肿瘤在全市居民死因谱中占第二位，
仍然是严重危害青岛居民健康的公共卫
生问题。

会上首次发布了青岛市肿瘤防治健
康教育基地全景 VR。据青岛市中心医
院副院长马学真介绍，此次“基地全景
VR”的发布旨在更广泛地宣传肿瘤防治
知识，市民只要扫一扫二维码，就能在手
机上畅游基地，跟随电子讲解员体验云端
参观学习，让更多的居民足不出户就能随
时随地了解最前沿的肿瘤防治知识。

“防—筛—诊—疗—康”全流程管理

会上对青岛市 2023 年城市癌症早
诊早治项目先进集体和先进个人进行了
表彰。青岛市圆满完成 2023 年城市癌
症早诊早治项目，为阳性筛查结果的居
民提供了第一时间诊疗的机会，真正实
现了癌症早期发现、早期诊断和早期治
疗。同时，市级及各区市级癌症中心就
2023 年各自工作开展情况分别进行了

展示和汇报，青岛市疾病预防控制中心通
报了我市癌症防控形势，青岛市癌症中心
部署了青岛市癌症中心2024年工作计划。

近年来，我市坚持“政府主导、部门协
作、动员社会、全民参与”的工作机制，组
建全市癌症防治专项行动工作组，将癌症
防治工作纳入《青岛市“十四五”卫生健康
发展规划》，构建起相对完善的癌症防控体
系，实现市、区（市）两级癌症中心全覆盖。
青岛市癌症中心将“防—筛—诊—疗—康”
全流程管理有机融合，推广癌症可防、可
治、可控的社会认知，发挥了良好的示范引
领作用。下一步，我市将继续强化数据支
撑，做好肿瘤登记和报告，推动区域内癌症
相关信息的收集、共享和利用；将继续完善
癌症防治网络体系建设，市、区（市）两级癌
症中心配齐工作力量，发挥牵头抓总作用，
组织辖区疾控机构、医疗机构、基层卫生机
构联合开展全方位、全周期的癌症预防、诊
治、康复服务；将继续做好癌症防治健康教
育，借助肿瘤防治宣传周等活动，开展多种
形式的癌症防治健康教育和科普宣传。

观海新闻/青岛早报记者 徐小钦

4月12日，即墨区华山卫生院特邀
请青岛大学附属心血管病医院的多名专
家，为居民进行心脑血管病检查、超声检
测，健康咨询等，让村民在家门口就能享
受到专家高水平的诊疗服务，方便群众
看病就医。 通讯员 于晓娜 摄

村民家门口有“医”靠

五年癌症生存率超四成
我市第30个全国肿瘤防治宣传周启动


