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邵阳日报讯 （记者 唐 颖
通讯员 谢翠玲） 10月21日，由国
家呼吸系统疾病临床医学研究中
心、国家呼吸医学中心、国家呼吸疾
病医疗质量控制中心、中国医师协
会呼吸医师分会肺功能与临床呼吸
生理工作委员会、中国肺功能联盟
联合主办，邵阳市卫生健康委员会
协办，邵阳学院附属第一医院承办
的“全国肺功能检查规范化培训万
里行—湖南邵阳站”在我市举行。
来自海南、广西、贵州，湖南等地呼
吸学科界代表百余人齐聚一堂，共
享学术盛宴。

培训对省内外各市、县级医院的

百余名学员进行理论、操作培训及现
场考核。此次培训旨在进一步规范
肺功能检查质量，培养更多的专业人
才，推广肺功能检查临床应用，普及

“像量血压一样检查肺功能”理念，提
高慢性呼吸系统疾病防诊治水平。

大会特邀中南大学湘雅二医院
呼吸与危重症医学科教授陈平、蔡
珊、彭红，主治医师覃庆武，主管技师
刘志军、曾玉琴，邵阳学院附属第一
医院呼吸与危重症医学科主任邓玎
玎授课。授课中，陈平根据自己丰富
的临床经验及众多科研成果讲述了

“肺功能检查概述及规范化培训”，彭
红、覃庆武等专家从肺功能检查在慢

阻肺中的应用、肺功能检查在哮喘中
的应用等不同课题进行了讲解。授
课专家结合实例，以图文并茂的教学
方式，深入浅出地讲解课程内容，带
领学员了解肺功能检查的意义、提升
学员肺功能检查实践操作、报告解读
和病例分析能力。

学员们纷纷表示，此次培训让
肺功能检查相关知识深入人心，规
范了操作流程和报告判读，不仅加
强了医务工作者认识肺功能检查重
要性，而且促进了邵阳及周边基层
单位肺功能检查广泛普及，为广大
呼吸病学医务工作者提供了一个学
习、交流的平台。

百余呼吸学科界代表共享学术盛宴
“全国肺功能检查规范化培训万里行—湖南邵阳站”举行

2023年中国罕见病大会10月21
日至 24 日在京举办。与会嘉宾以

“人民至上，共建共享”为主题，围绕
罕见病的诊断、治疗、用药等内容深
入探讨，展望未来。

●打造有温度的医疗服
务 让罕见被“看见”

张定宇，“人民英雄”国家荣誉称
号获得者，湖北省卫生健康委员会副
主任。但这些光环和头衔的背后，他
也是一名患有渐冻症的罕见病患者。

“当得知自己患有渐冻症时，并
没有告诉太多人。担忧被歧视，也很
恐惧，害怕别人异样的眼神会对自己
造成困扰。”张定宇坦言，“我想每个
普通的罕见病人都会有类似的顾虑
和心理上的胆怯。”

但作为一名医者，张定宇比一般
患者有着更多专业权威的医学知识，
这使得他能重新认识自己的身体状
况，并用这些专业知识和经验帮助更
多患者得到规范化治疗。

“了解罕见病，关爱罕见病患者，
才能为更多罕见病患者增添生命色
彩。”中国罕见病联盟执行理事长李
林康呼吁，罕见病患者要树立信心，
正确面对疾病，社会要引入健康教
育，让更多人关注罕见病群体。

组建全国罕见病诊疗协作网，建
立国家罕见病多学科诊疗平台，不断
缩短患者平均确诊时间；建立中国罕
见病诊疗服务信息系统，已登记罕见
病病例约 78 万例；发布两批罕见病
目录，共收录207种罕见病……近年
来，我国不断提高罕见病规范诊疗能
力和照护管理水平。

北京协和医院院长、中国罕见病
联盟副理事长张抒扬建议，要进行流
行病学调查，绘制中国罕见病病例分
布地图，继续研究和调研真实世界中
国罕见病人群数量，推动相关政策的
制定和实施。

国家卫生健康委医政司司长焦
雅辉表示，未来将结合《第二批罕见
病目录》进一步提高医务人员对罕见
病的辨别诊治能力；强化医疗机构间
的协同配合，发挥牵头医院辐射带动
作用，做好罕见病管理和病例登记，
调整完善罕见病诊疗协作网；持续提
升罕见病患者就医体验，打造有温度
的医疗服务。

●约半数罕见病在儿童期
起病 早诊早治十分关键

张抒扬介绍，目前全世界发现的
罕见病超过 7000 种，约 80%的罕见
病与遗传有关，约50%的罕见病在儿
童期起病。罕见病的防治关键在于

早筛早诊早治，以延缓罕见病患者病
情进展，提高生活质量。

“临床上儿科实际上是罕见病的
主战场。”天津市儿童医院院长刘薇
说，翻阅医院近15年的罕见病病例，
在第一批罕见病目录中，医院至少接
诊了106种罕见病，第二批罕见病目
录中也已接诊49种罕见病。两批罕
见病目录中接诊率超 74.88%，罕见
病接诊在儿科医院覆盖率较高。

多位专家表示，儿童罕见病管理
需要建立一个完善的诊断体系。鼓
励更多医疗机构成立罕见病诊疗中
心，包括联合门诊、心理康复门诊、会
诊中心、优生优育联合门诊、营养咨
询门诊和罕见病患儿之家志愿者服
务站等，加强儿科医生的跨专业培
训，尤其是要提高基层医生对罕见病
的诊治能力。

北京大学第一医院儿科主任姜
玉武介绍，儿童罕见性癫痫疾病是国
家已经颁布的两批罕见病目录中最
常见的疾病组之一，目前治疗方法主
要包括精准选择药物治疗和替代治
疗，只有尽早明确病因才能进行更精
准的治疗。

●提高药物可及性 多措
并举加强罕见病用药保障

为满足群众对国外已上市而国内
无供应的少量特定临床急需药品的需
求，2022年6月，我国印发《临床急需
药品临时进口工作方案》。国家卫生
健康委药政司药品供应保障协调处处
长李波说，方案实施一年多来，对于稳
妥解决患者少量的、特定的医疗需求，
起到了重要的补充作用。

缺药是罕见病患者面临的共同
难题。目前，全球仅有不到10%的罕
见病有药可治。

国家药品监督管理局药品审评
中心审评员耿莹介绍，针对罕见病

“用药难”，国家药监局对罕见病治疗
药品实施优先审评审批，根据罕见病
目录推荐和临床急需药品清单提出
快速注册路径，发布《罕见疾病药物
临床研发技术指导原则》等文件，推
进罕见病药物临床研发。

一些医疗和科研机构也陆续加
入攻克罕见病药物研发难题的队
伍。比如，北京儿童医院于 2017 年
在获批为“十三五”科技重大专项的
课题中，基于临床诊疗需求对罕见病
用药的研发和评价作出布局。

完善短缺药品供应保障机制、建
立“全国公立医疗机构短缺药品信息
直报系统”、将部分罕见病药品纳入医
保药品目录……我国多部门共同努
力，全力破解罕见病用药保障难题。

守护健康 浇灌生命之花
——来自2023年中国罕见病大会的观察

新华社记者 李恒 田晓航

邵阳日报讯 （记者 唐 颖
通讯员 李文娟 孟天笑） 10 月
24 日，市中心医院脊柱外科王湘斌
为第一作者、李勇为共同作者、隆
宇斌为通信作者的学术研究成果

《单侧双通道内镜技术在脊柱疾病
中应用的研究进展》，以综述形式
登上国内医学综合类高水平期刊

《中华医学杂志》。
据了解，《中华医学杂志》是由

中华医学会主办的医学综合性学术
期刊，是目前能够综合反映我国医

学发展最高学术水平的权威性期
刊。据2023年中国科技论文统计报
告发布的结果显示，该期刊蝉联“医
学综合类”期刊综合评价总分榜首，
再次荣获“百种中国杰出学术期刊”
称号。

王湘斌介绍，单侧双通道内镜
技术是一种新兴的脊柱微创技术，
通过两个小切口建立两个独立的入
口，分别作为观察和工作通道。观
察通道置入内镜冲洗系统，用于监
视并持续冲洗手术区域；工作通道

置入各种手术器械进行操作。该技
术具有创伤小、出血少、费用低和术
后恢复快等优点。

市中心医院脊柱外科自2021年
4 月独立开展我市首例单侧双通道
内镜技术以来，使用该技术成功治
疗百余例腰椎退行性疾病。该论文
的撰写，是脊柱外科在医疗实践探
索中的经验总结和思考，也为国内
外脊柱外科医师提供了实质性的参
考经验，为被脊柱疾患所困扰的患
者提供了新的治疗选择。

市中心医院脊柱外科团队在国内顶级期刊发表论文

邵阳日报讯 （记者 傅 畅
珺 通讯员 王群） 近日，家住双
清区的岳先生出现无明显诱因下的
咳嗽、咳痰，伴胸闷、气促，休息时也
出现并伴有夜间阵发性呼吸困难，
需要高枕卧位。10 月 13 日，岳先生
被家人紧急送往市第二人民医院老
年病科救治。

据了解，岳先生患有慢阻肺、高血
压、糖尿病、冠心病。到院时，经医生
检查，岳先生口唇发绀，双侧颈静脉充
盈，气喘面貌，心电图显示窦性心动过
速、室性早搏、右室肥大，呼吸衰竭。

该科医生考虑岳先生病情重，
合并多种基础病，入院后立即行相
关处置。当班护士迅速为岳先生上
心电监护，遵医嘱予消炎、止咳平
喘、化痰，并使用无创呼吸机紧急氧
疗辅助通气等一系列措施后，岳先
生的病情逐渐平稳。住院第 5 天
时，岳先生在鼻导管给氧下血氧饱
和度维持在 95%以上，心衰指标较
前好转，查体颜面部及四肢皮肤较

前红润，自诉胸闷症状缓解，从床上
转移到椅子更换体卧时稍有气促症
状。又经过 5 天的治疗，岳先生下
床活动后气促症状明显改善，精神
食纳较前好转，指甲红润，嘴唇稍有
发绀，夜间能平卧入睡，无憋气感，
顺利出院。

该科主任蔡青成提醒，老年人秋
冬季节一定要注意保暖，室内保持合
适的温湿度，避免直接吸入冷空气。
避免和防治各种可能导致病情急性
加重的诱因，坚持家庭氧疗。加强饮
食营养，以保证机体康复的需要。病
情缓解期应根据肺、心功能及体力情
况进行适当的体育锻炼和呼吸功能
锻炼，如散步、太极拳、腹式呼吸、缩
唇呼吸等，改善呼吸功能，提高机体
免疫功能。定期门诊复诊，如体温升
高、呼吸困难加重、咳嗽剧烈、咳痰不
畅、尿量减少、水肿明显或发现神志
淡漠、嗜睡、躁动、口唇发绀加重等，
均提示病情变化或加重，需及时就医
诊治。

患者呼吸衰竭 医生用心救治

市第二人民医院专家：注意防治与锻炼，随时观察病情

邵阳日报讯 （记者 傅畅
珺 通讯员 赵芃） 10 月 18
日，邵阳工业职业技术学院联合
市中心血站开展“捐献血液 分
享生命”无偿献血主题活动。
403名爱心青年捐献热血121800
毫升。

活动现场，参加献血的学生
络绎不绝，在工作人员的指引
下，大家依次进行信息登记、体
检初筛等环节，查询信息无误后
有序排队等待献血。

此次献血队伍中大多数是
首次参与的“新兵”，他们怀着一
颗热忱的心捐献热血，温热的鲜
血传递着莘莘学子的浓浓爱心，
一袋袋热血汇聚成一股股暖流。

下一步，该校将进一步加大
对无偿献血的宣传和支持力度，
把无偿献血作为组织发动学生
参与社会实践、开展志愿服务的
重要内容。

121800毫升热血

为青春喝彩
邵阳工业职业技术学院

开展无偿献血活动

10 月 23
日，市脑科医
院机关党支部
联合临床第一
党支部在大祥
区学院路社区
开展“情暖重
阳 健 康 相
伴”医疗健康
志 愿 服 务 活
动，为老人送
去 健 康 和 温
暖。

唐颖
黄灵芝

摄影报道

10月23日，洞口县人民医院康复老年科护士在向住院病人进行健
康宣教。该科根据住院患者特点，在进行疾病治疗的同时，积极开展心
理疏导和健康教育。 王道清 摄


