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逆风翻盘 八旬老人重获新生
青岛市中心（肿瘤）医院结直肠肛门外科手术团队背水一战切除肿瘤

扫码读健康波报

血友病预防治疗从娃娃抓起
青大附院挂牌成立中国罕见病联盟“血友病诊疗中心” 陪伴“玻璃娃”坚强成长

不容忽视的血友病群体
血友病是一种遗传性凝血障碍性疾

病，其特征是活性凝血酶生成障碍，患者
从小就会遭遇病痛折磨，由于凝血时间延
长，患者终身具有轻微创伤后出血倾向，
重症患者没有明显外伤也可发生“自发性
出血”。患者如果反复出血且得不到及时
有效治疗的话，易导致关节畸形、残疾甚
至威胁生命。

青岛血友病发病率和全国发病率一
样，大约在十万分之二到三之间。青大附
院儿童血液肿瘤科副主任仲任介绍，血友
病的发病群体主要是男童，不起眼的磕碰
往往也会酿成不可估量的严重后果。膝
关节是血友病最易累及的关节之一，几乎
占到病例的半数。如果家长总是不注意
看护，不进行规范化预防治疗，孩子的关节
长期损伤，易形成靶关节，导致患儿的生活
质量下降，继而产生心理、学业等多方面的
负面影响，甚至会影响到日后的就业和家庭
生活。换而言之，血友病如果不从儿童时
期好好抓起，患儿成人后将成为家庭和社
会的沉重负担。为此，仲任呼吁家长，最
好在血友病患儿第一次出血后积极治疗，
使用药物进行规律的、定期的、规范的预
防治疗，重型血友病患儿更应该注意。

血友病治疗有“金标准”
随着今年 7 月，青大附院挂牌成立中国

罕见病联盟“血友病诊疗中心”，梯队建设和
MDT 诊疗模式日臻完善，医护人员已经陪
伴着许多血友病患儿顺利长大并成功走向
社会。目前，青大附院儿童血液肿瘤科正在
为 120 多名血友病患儿进行预防治疗，治疗
范围辐射胶东半岛地区。

对血友病治疗来说，儿童阶段是公认的
“黄金期”。预防治疗是血友病治疗的“金标
准”，也是儿童血友病患者的首选治疗方
法。预防治疗是指在血友病患者出血发生
前有规律地进行替代治疗，保证体内凝血功
能长期维持在一定水平，从而减少出血、降
低致残率、改善患儿的生活质量。然而，由
于规范化预防治疗普及不足，中国血友病
中、重度患者中 16 岁以下致残率约占 30%，
登记有关节功能障碍的儿童患者达到近
50%。

仲任介绍，从临床接诊的情况看，由于
患儿的遗传背景、易感程度、家长的规范化
治疗意识不足、擅自停药等原因，血友病患
者采用凝血因子替代治疗后，血液中可能产
生凝血因子VIII抑制物，抑制物的累计发生
率在严重的血友病 A 型患者中高达 30%左
右。抑制物的存在会导致患者治疗有效性

降低，出血风险变高，包括出现危及生命的颅内出血。相
比于没有凝血因子VIII抑制物的患者，体内产生抑制物的
血友病A型患者的死亡风险将会上升70%，治疗起来非常
棘手，传统的七因子、凝血酶原复合物等都需要静脉注
射，反复进行穿刺，让患儿十分遭罪。然而，以艾美赛珠
单抗为代表的血友病非因子创新药物的问世，大大提高
了零出血患者比例，而抑制物也不再是阻挡血友病患者
预防治疗的障碍；同时，居家皮下注射、最长每月一次等
治疗方式的革新也大大减少传统治疗频繁静脉注射带来
的交通、家人陪护等成本。

纳入琴岛e保减轻治疗负担
如今，青大附院儿童血液肿瘤科已有患儿在体内产

生抑制物后，使用艾美赛珠单抗进行预防治疗。患儿的
治疗依从性大大提高，能够跟正常人一样社交、学习、工
作生活。对于血友病患儿家庭来说，经济负担一直是他
们最关心的话题。

随着国家积极推动包括血友病在内的罕见病防治与
保障事业，青岛的城市定制型商业医疗保险——“琴岛 e
保”已将艾美赛珠单抗注射液纳入 11种实施治疗所发生
的罕见病药品费用目录，扣除年度累计1万元起付线后按
70%比例进行给付，罕见病药品单药最高支付限额30万，
大大减少了患儿及其家庭的治疗负担，增加他们的就医
获得感，从而保证治疗效果。仲任表示，血友病治疗的保
障政策不管对患儿、家庭，还是社会，减轻各方很大的负
担，从短期和长远来看都是一大利好。

观海新闻/青岛晚报 记者 于波

肿瘤来袭老人寝食难安
前不久，郑奶奶在子女的陪伴下辗转来到青岛市中心

（肿瘤）医院结直肠肛门外科就诊，希望能切除病灶，解除痛
苦，让晚年生活更有质量和尊严。

结直肠肛门外科手术团队全面检查老人的身体，发现肝
脏肿瘤单发，虽然未给予治疗，但近 1年生长缓慢，仍小于 2
厘米，对生命威胁小。但直肠肿瘤的侵蚀导致肛门疼痛和异
物感会严重消耗患者营养状态，最终致全身器官功能不全，
危及生命。入院评估，老人除了营养状态差，心肺功能尚
可。“只要充分术前准备，运用腹腔镜微创手术，还是有机会

切除直肠肿瘤、解除老人痛苦。切除直肠肿瘤不但能提高生
活质量，让老人能进食和休息好，再加上肿瘤负荷小，应该能
延长寿命。”手术团队的回答让郑奶奶和家人看到了希望。

微创手术成功铲除顽疾
为了让老人重获有质量有尊严的生活，结直肠肛门外科

团队除了要面对高龄风险，还要闯过重重难关。由于患者第
一次手术导致腹腔黏连，增加腹腔镜手术的难度。原乙状结
肠双腔造瘘阻隔了直肠癌手术的左侧入路，术中要打破常
规、随机应变。因为原造口要保留和继续使用，手术中要精
准保护对其滋养的血管。在多学科讨论和术前全院会诊的
基础之上，结直肠肛门外科手术团队制定了周密的手术方
案。与郑奶奶和家属充分沟通后，科室手术团队克服重重困
难，仅用2个多小时成功清扫16枚淋巴结并切除直肠肿瘤。

因为整个手术时间短、质量高、创伤小，老人术后10天拆
线出院，会阴不适完全缓解，“我终于能吃得下、睡得着啦，感
谢你们！”郑奶奶握着医生的手激动不已。

直肠癌发生肝转移也能背水一战
以往，直肠癌发生肝转移就被定义为晚期，没有手术指

征。但随着理念的更新及微创手术的推广，对于可切除的和
潜在可切除的结直肠癌肝转移患者，相比内科单纯药物治
疗，积极手术治疗，大多会有更好的治疗效果。

在此，青岛市中心（肿瘤）医院结直肠肛门外科手术团队
提出两点建议：部分进展缓慢、身体条件好的直肠癌转移患
者经专业医生评估后，积极治疗能改善症状、延长生存期；正
确评价手术的作用，应结合患者具体情况，在规范治疗的同
时也作出个体化的调整，以患者获益为最终目的。

观海新闻/青岛晚报 记者 于波 通讯员 马华

87岁的郑奶奶（化名）1
年半前在当地医院诊断为

“低位直肠癌并肝转移”，考
虑到高龄、肿瘤转移无法根
治等原因，仅行肠造口术，术
后未进一步综合治疗。一年
多来，直肠肿瘤生长迅速，侵
犯盆底肌及肛门，甚至突出
肛门外，给老人带来了强烈
的疼痛和顶胀感。家人带着
老人辗转就医无果，日前，青
岛市中心（肿瘤）医院结直肠
肛门外科突破重重难关，给
老人带来了生命希望。

孩子玩耍时不小心磕到牙齿，当时出血并
不明显，孰料半个月后口腔开始渗血，检查发
现是凝血功能出现问题，最终确诊为先天性罕
见病——血友病……这是前不久，在青大附院
儿童血液肿瘤科就诊的一名4岁男孩的亲身经
历。和坏消息相伴而来的好消息是，通过终身
接受规范化治疗，原本经不起碰撞的身体能实
现“零出血“，“玻璃娃”也可以坚强起来。作为
山东省首家“血友病诊疗中心”，青大附院儿童
血液肿瘤科通过预防治疗，帮助众多血友病小
患儿续航生命、重回正常生活。

结直肠肛门外科手术团队为老人做手术结直肠肛门外科手术团队为老人做手术。。

仲任看望病房里的小患者仲任看望病房里的小患者。。仲任仲任。。


