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北大人民医院专家团队全面进驻城阳人民医院
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精准锁定罕见病元凶
青大附院神经内科为渐冻症患者开启希望之门

罕见病，因其发病率极低、症状多样且不典型，
常常使得其诊断过程充满曲折。近日，青大附院神
经内科副主任王海萍教授凭借丰富的临床经验，成
功为一名饱受疾病困扰的罕见运动神经元病患者作
出精准诊断，彰显了医院在疑难罕见疾病诊疗领域
的专业水平。

福建泉州的王女士今年 56岁，4个月前出现走
路不稳、双下肢无力症状，当地医院考虑为腰椎病
变，但经过一段时间治疗，患者症状并未得到改善。
此后，患者前往了全国多家医院求医，遗憾的是依然
未能明确病因。随着病情不断恶化，患者已无法独
立行走，只能依靠轮椅活动，生活质量急剧下降。

日前，王女士来到青大附院就诊，神经内科王海
萍教授为其进行了详细的专科查体并收治入院，在
经过肌电图、腰穿等检查后，明确患者为运动神经元

病。由于患者有两位直系亲属均因类似疾病去世，
王海萍教授结合家族史考虑患者可能受到遗传因素
影响，在与神经内科遗传学王冲博士进行充分讨论
后，通过基因检测技术，最终确诊患者所患为SOD1
基因突变所致的运动神经元病。

由于目前青岛地区尚无针对SOD1基因突变所
致运动神经元病的药物，王海萍教授建议患者前往
国家运动神经元病治疗中心进行诊治。在这场与罕
见病的艰难博弈中，王海萍教授凭借精湛的医疗诊断
和高度负责的态度，为患者的后续治疗指明了方向。

据了解，运动神经元病俗称渐冻症，是主要累及
大脑皮质，脑干和脊髓运动神经元的神经变性疾
病。该病主要影响控制肌肉运动的神经元，当这些
运动神经元退化和死亡时，它们就无法向肌肉发送
信号，导致肌肉逐渐无力和萎缩。目前，运动神经元

病已纳入国家罕见病目录，而基因突变所致则更为
罕见，由 Fus、SOD1、OPTN 3种基因突变所致的运
动神经元病患者不足2%，容易被误诊或延期诊断。

青大附院神经内科将持续聚焦疑难罕见疾病，
进一步加强多学科协作，提高识别、诊治各类疑难罕
见病的能力和水平，照亮“被忽视的生命盲区”。
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陈大爷“转场”来就诊
早晨，72岁的陈大爷在家人搀扶下赶到城阳人民

医院。这位背负着冠心病支架术后、贲门癌中晚期双
重病史的老人，专程从市区医院“转场”来见心脏外科
专家陈生龙。经过细致问询，陈生龙敏锐地发现了新
问题——患者升主动脉可能存在慢性夹层。面对冠
状动脉、升主动脉以及贲门癌等多病侵袭，陈生龙建
议患者可采取保守治疗。

多理解患者着急的心态
53 岁的赵女士走进诊室时，满脸愁容、神情焦

虑，她告诉肛肠中心主任王有利，自己被肛肠疾病折
磨月余，整日被做不做手术、究竟多严重这几个问题
困扰着。王有利仔细查看她的检查报告，耐心问询
并给予解答。患者结束问诊后，王有利感慨道：“着
急但心里又不踏实、没底，很多患者都是这样的状
态，这个时候医生要多理解患者，再去讲解疾病。”

37岁的患者陈先生描述疾病时有点不好意思，直
言自己肛门处长了个小东西，王有利引导着继续询
问，并从零散信息中快速捕捉到关键点，在征得患者
同意后，王有利对他进行了检查。走出诊室，陈先生
既惊讶又钦佩：“这真的是北京专家！我一句话，他就
猜到了可能是什么病。”

就诊犹如上了一场科普课
疝，是一种外科常见病，随着年龄的增长，发病

率也会增高。29岁的曾先生在女朋友陪伴下前来看
病，他告诉疝和腹壁外科的专家胡煜强，第一次发现
自己疝的问题是在 15年前，一次偶然从高处跳落后
发现有个“跑出来的鼓包”，但躺下后“鼓包”又消失
了，便没有在意。胡煜强介绍，这就是疝狡猾的地
方，剧烈运动时跑出来，躺着休息时又自己回去，很
容易让人忽略。针对患者担心的手术问题，胡煜强
从手术方式、“补片”的选择、术后恢复时间等多方面
向他说明。这次就诊犹如上了一场疝气科普课，曾
先生想赶紧预约手术时间。

眼睛红肿竟是“倒睫”
清晨起床发现眼睛红肿，王女士急匆匆抢了个

号带孩子文文（化名）就诊，专家从眼睛红肿的原因
到了解处理过程，给出了治疗建议；从了解到孩子有
揉眼睛的习惯，提醒她一定得注意这样会加重散光；
从检查中发现孩子有“倒睫”，需要进一步检查，选合
适的时间进行手术。这次就诊让王女士很有“收
获”：“竟然不知道孩子有倒睫，我也是第一次听说这
个，学到了很多。”刘慧峰是北京大学人民医院眼科
鲍永珍教授团队的一员，也是国家区域医疗中心建

设的深度参与者。从不“有病说病”，而是全面看诊，
这是她的就诊习惯。

抢上专家号现场办住院
28岁的苏女士捂着上腹部走进诊室，这已经是她

连续第五天忍受着阵阵疼痛。这次她终于抢到了肝胆
外科专家朱卫华的号。“初步怀疑是胆囊炎伴结石。”经
过详细问诊后，专家建议根据炎症情况，尽快安排手术
治疗，苏女士要求直接开了住院单办理入院。

当天上午，朱卫华接诊了十余位患者，其中大多
数都是“带着问题”而来的老患者。

吸引临沂等周边城市患者
“北京专家来到家门口，省下的不仅是路费，更是健

康保障！”诊室里，这样的感慨不绝于耳。胸外科专家周
健给患者算了一笔明白账：赴京就医不仅要承担高昂的
交通食宿费用，还要面对漫长的候诊排队，术后复查更是
舟车劳顿。如今，通过国家区域医疗中心建设，患者在家
门口就能享受与北京同质的医疗服务。肛肠中心主任
王有利见证了这种变化带来的辐射效应：“患者群体已经
从城阳本地扩展到即墨、胶州等地，甚至吸引了临沂、菏
泽等周边城市的患者。”

中午 12 时，首诊结束后，六位专家直奔相应科
室，他们脑海中都有了更为明确的针对科室发展的
想法。这种模式不再是简单的“输血”，而是持续“造
血”，真正实现留下一支“不走”的团队。

随着北京大学医学专家团队分批常态化入驻，通
过日常诊疗、教学查房、疑难病例讨论等多维度合作，
一个集医疗、科研、教学于一体的区域医疗高地正在
形成。值得期待的是，通过开展疑难重症诊疗技术攻
关和前沿医学研究，医疗服务能力将实现质的飞跃。
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在国家区域医疗中心建设战略推动下，2025年4月起，北京大学人民医院“组团式”全面进驻城
阳人民医院，首批17个学科的20位大医专家组成“大医天团”，强势入“城”。

“这是北京的专家，到咱家门口来了！”“看得特别仔细，交流非常有耐心，真的没想到！”4月7
日，青岛市城阳人民医院迎来历史性时刻——北京大学人民医院专家团队正式入驻，并开启常态化
坐诊。首日开诊，肛肠中心、胸外科、眼科中心、肝胆外科、心脏外科、疝和腹壁外科六大科室专家齐
亮相，慕名而来的患者早早前来候诊。

王海萍教授王海萍教授（（左一左一））为患者进行治疗为患者进行治疗。。院方供图院方供图

刘慧峰为患者生动解释病情刘慧峰为患者生动解释病情。。院方供图院方供图 王有利为患者耐心介绍病情王有利为患者耐心介绍病情。。院方供图院方供图


