
常常“秒睡”竟是罕见病？！

青岛市卫生健康委员会、青岛早报联办

崇尚健康
远离疾病

有这样一群人，他们不分时间、不
分场合，随时随地都可能突然睡着。
与此同时，无法区分梦境与现实，被

“睡眠瘫痪”频繁干扰。当情绪受到刺
激时，还会失去意识跌倒，之所以会这
样，是因为他们患上了一种罕见的慢
性终身疾病——发作性睡病。近日，
北京大学人民医院呼吸睡眠医学科专
家在北京大学人民医院青岛医院（青
岛妇儿医院城阳院区）出诊时，就遇到
了多位被这种睡眠的特殊症状困扰多
年的患者。

白天“秒睡”
一激动就晕倒

“我今年 60 岁了，年轻时候就爱
睡觉，有些时候白天睡意上来没法控
制。白天睡得多，晚上还睡不好，总是
容易醒和做噩梦，有时梦到被追杀围
堵，有时梦到浑身爬满虫子，想让家人
把我叫醒，可我一句话也说不出来，真
难受啊。”在诊室里，患者王女士（化
名）痛苦地摇着头，诉说着病情，“更严
重的是，我情绪一激动还会全身没劲，
如果当时站着，准会瘫倒在地上。”

“是啊大夫，她晕倒时眼神涣散，
闭上眼睛，身子晃晃悠悠，然后就倒下
了，大约10秒才能缓过劲。”王女士的
家属既担心又着急，“最近发作越来越
频繁，已经严重影响到正常生活了，平
时她自己在家我们很不放心，必须轮
流请假在家陪着。”

王女士此前曾就诊于当地医院，
做过相关检查，排除了癫痫等相关疾

病，但一直没有得到明确诊断，全家都
很是苦恼。

原是罕见病
北京专家明确诊断

鉴于患者情况，明确诊断需进行
全面客观的检查。当天，王女士被收
治入院，在病房进行夜间标准多导睡
眠监测。第二天白天，王女士又进行
了多次“小睡潜伏期”试验，专家解释，
通过这样一系列的“小睡”，目的是客
观判断白天的嗜睡程度。

经检查，王女士夜间睡眠不安，夜
间睡眠反复中断、觉醒次数增多、时间
延长，同时伴有阻塞性睡眠呼吸暂
停。白天小睡试验的五次睡眠过程
中，患者平均入睡时间为1分20秒，其
中有两次仅用30秒就进入睡眠，出现
3次睡眠始发REM睡眠现象，这正是
发作性睡病的典型特征。

结合“发作性过度睡眠、情绪相关
的猝倒、睡眠瘫痪、入睡前幻觉”四联征
和其他病史，专家团队经过研究讨论，
最终明确诊断王女士患有发作性睡病，
伴有较为严重的阻塞性睡眠呼吸暂停，
导致夜间睡眠片段化，深睡眠减少，出
现日间发作性过度睡眠的问题。

“北大方案”
个性化治疗解难题

据介绍，发作性睡病的主要症状
包括日间过度嗜睡、猝倒、睡眠瘫痪、
幻觉及夜间睡眠紊乱。患者会出现不
可控制的犯困，无论吃饭、走路，还是
开车，随时都有可能“秒睡”。发作性
猝倒是该疾病的特异性症状，通常由
强烈情感刺激，如大笑、激动等诱发。
一半以上的患者会发生睡瘫和幻觉。
夜间睡眠紊乱表现为易醒、多梦、睡眠
质量不高。儿童患者起病突然、睡眠

持续时间更长，易多动和行为过激。这
是一种无法治愈的终身性疾病，主要是
通过药物治疗来控制症状，目前并没有
很好的方法来预防其发生。其治疗包括
支持疗法及药物治疗，控制患者症状，改
善患者生活质量。

诊断明确后，治疗团队结合患者年
龄、日常生活，制定个性化治疗方案，针
对发作性睡病带来的嗜睡、发作性猝倒
及夜间睡眠紊乱症状进行对症治疗。对
于阻塞性睡眠呼吸暂停问题，进行无创
正压通气呼吸机治疗。

很快，经过三天治疗，王女士白天犯
困的情况明显好转，猝倒、夜间睡瘫、入睡
前幻觉再未出现，重新复查多导睡眠监测
及小睡试验，各项结果趋势向好。

专家提醒

预防需要调整生活方式

北京大学人民医院呼吸睡眠医学科
近期在青坐诊，专家有北京大学人民医
院睡眠中心主任韩芳、主任医师董霄松、
主治医师许力月等。睡眠中心专家们表
示，发作性睡病不仅需要药物治疗，更多
的是需要调整生活方式和社会支持。现
实生活中，部分患者没有意识到自己患
病，选择了高危或需要长期集中精力的
工作，带来极高安全隐患，而学习工作中
长期伴随着挫败感，让他们感到自责、自
卑，甚至会抑郁和绝望。发作性睡病不
可治愈，但可控制。如果发现自己有疑
似症状，应及时就医。日常生活中，患者
应白天多小睡（特别是午睡），注意控制
情绪，劳逸结合，病情就可以得到缓解。
避免高危运动和工
作，大部分患者经
过有效治疗都可以
正常工作和学习。
观海新闻/青岛早报
记 者 杨 健 通 讯
员 刘裕
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说到烧烫伤大家可能并不陌生，但
提起烧伤康复治疗就比较陌生。烧烫伤
也需要康复吗？答案是肯定的。烧烫伤
患者的康复训练对预防和减轻畸形、恢
复功能、改善外观、帮助患者重返家庭和
社会均有重要意义，尤其对大面积烧烫
伤的患者来说，康复治疗是必需的。青
岛市市立医院烧伤整形科医生讲述了与
烧伤患者共同坚持烧伤康复的历程。

瘢痕不只是“不好看”

“随着生活水平的提高和医学的不
断进步，我们对烧烫伤救治的目标已不
仅仅是让患者活下来，还希望他们要活
得有质量。”市立医院烧伤整形科医生邓
若梅子说，对烧烫伤的治疗不是到出院
那天就结束了，而是回家之后还要继续
坚持康复治疗。

她印象最深的是一位叫玲玲（化名）
的小朋友。玲玲来医院时双上肢深度烧
伤，做了很多次手术才算保住了双手。

当时，主管医生给她评估的预后结果非
常差，大概率是要落下终身残疾，连家人
对她的未来都不抱什么希望。“看到这个
和我家孩子差不多大的小姑娘时，我不
禁在想，她的一生难道就要背负终身残
疾的桎梏吗？作为一名烧伤科医生，一
名孩子的母亲，我觉得无论如何都必须
要努力一次！”她说，其实给小朋友做康
复比较困难，多次手术之后，玲玲的双手
水肿和疼痛都很严重，一开始的康复治
疗总是伴随着尖叫和眼泪。直到有一
天，医生路过病房时，发现玲玲能用小手
夹着手机放到了桌子上，那一刻觉得一
切都是值得的。后来，玲玲可以轻轻地
握拳，慢慢拿起勺子吃饭，做一些用拇指
和食指捏住小豆子、系扣子的简单精细
动作，看似简单的进步，是孩子生活能够
自理，将来回归社会的希望。

烧烫伤治疗康复重在坚持

和所有的治疗一样，烧烫伤康复也
有一个最佳的治疗窗口期。鼓励所有的
烧烫伤患者在身体条件允许的情况下尽
早开始康复治疗，这样不仅能减轻痛苦、

减少花费，而且相应的治疗效果也会更
好。在许多鼓舞人心的案例中，百分之八
九十的危重烧伤患者在规范康复治疗后
能做到生活自理，甚至可以去旅行、绘画、
游泳。患者再也不用像从前那样，因为容
貌的自卑、功能的障碍，只敢躲在家里，接
受家人照顾。

烧伤其实离我们并不遥远，除了火
灾、燃气爆炸、酸碱类化学烧伤外，日常生
活的热汤热水、电烧伤以及理疗烤电、艾
灸、拔罐等造成的烫伤也时有发生。几年
前，二十多岁的小雨（化名）慕名来到诊
室，她因婴孩时代头皮被烫伤，形成了一
大片瘢痕，再也无法重新长出头发来，成
年后尝试多次毛发移植，屡遭失败。烧伤
整形科副主任朱志军经过一系列专业评
估和沟通，为她拟定应用皮肤扩张器修复
秃发的治疗方案。手术分两期进行，术后
皮瓣成活良好，毛发生长密度及生长方向
与周围毛发一致。“术后复诊时，患者完全
变了一个人，变得开朗阳光。”朱志军副主
任回忆，“得知她已结婚生子，一家三口其
乐融融，我们由衷地为她感到高兴！”

观海新闻/青岛早报记者 杨健 通讯员
张瑄

坚持烧伤康复 希望“浴火重生”

新生儿异地就医
医保政策优化

记者从青岛市医保局了解到，
根据新生儿群体异地就医需求及落
户参保缴费的实际情况，青岛市医
保局优化医保政策——为新生儿自
出生之日起 6 个月内按规定办理青
岛市基本医疗保险参保手续并缴费
的，自出生之日起享受基本医疗保
险待遇，期间办理异地长期居住人
员备案的，备案起始日期可前提至
出生日期。

出生超过 6 个月办理异地长期
居住人员备案的，仍按规定，备案
起始日期自办理备案之日最多前
提 5 日。未纳入异地长期居住人员
备案范围的，执行临时外出就医政
策。办理临时外出就医人员备案
的，备案起始日期不受限制。

马先生是青岛市参保居民，常年
在济南居住，2023年 4月 28日，一对
可爱的双胞胎儿子在济南出生，但因
新生儿早产双双住进了重症监护
室。为享受医保待遇，马先生随即
给孩子办理了落户并缴纳了青岛市
居民医保，之后打算为孩子办理异
地长期居住人员备案。

根据省医保局、省财政厅《关于
转发<国家医保局财政部关于进一
步做好基本医疗保险跨省异地就
医直接结算工作的通知>的通知》
规定，异地长期居住人员备案开始
日期只能比办理日期前提 5 天，经
过五一假期，办理好落户、缴费手续
后，时间已经过去了 10 多天，马先
生的双胞胎儿子无法从入院开始日
期办理异地长期居住人员备案，其
长期备案前的住院费用只能按照临
时外出就医政策进行报销，报销比
例低5个百分点。

了解到马先生的情况后，青岛市
医保局立即向省医保局书面请示，
建议对我市新生儿异地长期居住人
员备案政策进行优化，新生儿自出
生之日起 6 个月内办理基本医疗保
险参保手续并缴费的，自出生之日
起享受基本医疗保险待遇，期间办
理异地长期居住人员备案的，备案起
始日期可前提至出生日期。省医保
局对青岛市的政策调整建议极为认
可立即批复，并同时抄送至省内其他
地市医保局参考借鉴。

6月 2日，青岛市医保局收到省
医保局批复，当天完成本市政策优
化，工作人员周末加班为马先生的
孩子补办了异地长期居住人员备
案，并将备案起始日期前提至4月28
日，6月4日，马先生长子在山东第一
医科大学附属省立医院办理出院联
网结算，住院费用整笔享受长期备
案报销政策，花费医疗费总额 6.5万
元，医保基金支付4.3万元，大大减轻
了马先生的经济负担。

为充分享受医保待遇，市医保局
提醒广大新生儿父母及时为孩子办
理参保缴费，有异地就医需求的，及
时办理异地就医备案手续。接下来，
青岛市医保局还将让医保改革红利
惠及更多参保群众，不断增强人民群
众的获得感、幸福感、安全感。

观海新闻/青岛早报记者 杨健
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