
在常见病面前，医疗诊疗清晰高
效，但在罕见病的世界里，无数患者常
年深陷困境。这类病症发病率极低、症
状隐蔽多变，极易被误诊漏诊，很多人
辗转全国多家医院，耗费数年甚至十几
年时间，都查不出病因，只能默默忍受
反复的病痛折磨，在迷茫和无助中苦苦
煎熬。

近日，一件温暖又治愈的医疗暖
心故事悄然上演：安庆市立医院普外
科医生张京京，凭借一条科普短视频
下的普通网友留言，跨越千里阻隔，
精准揪出困扰湖南女孩多年的罕见病
根，为她和整个家族解开了多年的病
痛谜团。

一次偶然的线上相遇，一场双向
奔赴的救治，让隐秘的罕见病，终于
照进了温暖的光。

怪病缠身数年，跨省求
医始终无果

故事的主人公是湖南的胡女士，
从20岁起，她的人生就被一场突如其
来的“怪病”彻底打乱。

毫无征兆的身体肿胀，是胡女士的
日常。常常是睡一觉起来，手脚、面部
莫名肿起，发作毫无规律、来去无常，
严重影响生活和工作。更让她崩溃的
是，一次胃痛针灸治疗后，她直接出现
全身性水肿，整个人状态急剧下滑，痛
苦不堪。

为了查清病因，多年来胡女士四
处奔波，辗转长沙、上海等多家知名
医院，做过无数检查，却始终得不到
明确诊断。查不出问题、得不到对症

治疗，病情反复发作、愈发频繁，让
她一度陷入绝望，甚至对治愈不再抱
有希望。

更让她揪心的是，这并非个例。
梳理家族病史她发现，家中多位亲人
都出现过同样的莫名水肿，祖辈、至
亲更是有人因该病早早离世，这场未
知的病痛，成了笼罩整个家族多年的
致命阴影。

而她患上的，正是遗传性血管性
水肿 （HAE）——一种全球发病率仅
1/50000的超罕见遗传病，属于常染色
体显性遗传疾病。

这种病极具迷惑性，堪称“伪装
高手”：发作时会出现四肢、颜面、肠
胃、咽喉黏膜反复水肿，肠胃水肿会
引发剧烈腹痛，常被误诊为阑尾炎、
急腹症；咽喉水肿更是凶险，最快10
分钟就可能引发气道阻塞、窒息死
亡，未经规范治疗的患者致死率高达
11%-40%。因为病例稀少、症状隐
蔽，绝大多数患者都要历经数年误
诊、四处求医的煎熬。

一条留言寻转机，凭专
业锁定罕见病因

漫漫求医路的转机，藏在一条不
起眼的短视频留言里。

4月26日，被病痛折磨多年的胡
女士，偶然刷到安庆市立医院普外科
的科普短视频，积压多年的委屈和无
奈涌上心头，她在评论区留下一句感
慨：“困扰好多年，哎。”

短短几个字，没有详细病情描
述，却被细心的张京京医生敏锐捕

捉。凭借多年罕见病诊疗经验，他
察觉到这条留言背后大概率藏着疑
难病例。

“我当时看到留言，立刻就回复了
她，第一时间询问是否确诊。”

随后，张京京主动添加胡女士微
信，耐心细致询问她的发病症状、发
作频率、身体反应，一点点梳理她的
家族病史、过往求医经历。结合患者
反复不明水肿、家族聚集发病的典型
特征，张京京高度怀疑，胡女士患上
的就是罕见的遗传性血管性水肿
（HAE）。

很多人不知道，安庆市立医院普
外科在罕见病诊疗领域早已积累了扎
实经验。早在2024年，科室就在高斌
主任的带领下，确诊了安庆市首例自
主诊断的HAE病例，至今已累计自主
确诊3个HAE家系，登记5个相关家
系，对这类罕见病的症状、鉴别、诊
疗有着丰富的实战经验。

正是这份专业积淀，让张京京能
够跳出常见病思维，快速锁定罕见病
因，为患者省去了数年的摸索时间。

跨越千里伸援手，确诊
治病又暖心减负

锁定疑似病症后，救治没有丝毫
拖延。

考虑到胡女士远在湖南、往返就医
不便，张京京主动对接当地医院，全程
指导她完成专项采血筛查。次日，胡女
士便顺利完成相关检测，最终被精准确
诊为遗传性血管性水肿I型。

压在胡女士心头多年的巨石终于

落地，困扰整个家族数十年的未知致
死谜团，终于有了科学、明确的答案。

“太感谢张医生了！这个病困扰我
太久，复发特别频繁，严重影响我的
工作和生活，我之前真的已经完全没
希望了。”确诊后的胡女士满是感激，
多年的迷茫煎熬，终于迎来了曙光。

治病更要暖心。了解到HAE长期
规范治疗费用高昂，单支药物价格
14800元，全年治疗需24支，普通家
庭难以承受后，张京京再次主动跟
进，为患者对接红十字会HAE专项救
助政策，尽力帮患者减轻家庭经济负
担，让罕见病患者不仅能确诊，更能
治得起、治得好。

科普架起连心桥，微光
温暖罕见病求医路

一条短视频留言，串联起千里医
患情。

在互联网时代，医生的一次科
普、一次驻足、一次主动回应，都可
能成为绝境患者的救命稻草。对于罕
见病群体而言，最痛苦的从来不只是
病痛本身，还有“无人知晓、无人看
懂、无处求医”的孤独与无助。

安庆市立医院张京京医生，用一次
细心的留言回应、一份扎实的专业能力、
一场全程跟进的暖心帮扶，打破了地域
壁垒，让小众罕见病不再隐匿，让辗转求
医的患者少走弯路。从精准确诊破解多
年病痛，到主动对接救助缓解就医压力，
这场跨越千里的救治，不只是医术的彰
显，更是医者仁心的最好诠释。

通讯员 张冰 龙皖江

五万分之一罕见病！

凭一条留言跨越千里解开家族病痛谜团

本报讯 安庆市立医院于5月中
旬正式常态化开展周末择期手术服务，
打破工作日就医手术时间限制，实现从
无假日门诊向无假日手术全面升级，让
群众看病就医更便捷、更省心。

以往不少上班族、学生及家属因工
作日时间受限，择期手术只能排队等
候、延后治疗。为进一步优化医疗服务
流程，满足群众多元化就医需求，切实

提升患者就医获得感与满意度，结合医
院临床工作实际，经多部门统筹协调、
研究部署，市立医院开启周末择期常态
化手术，直击群众就医痛点，合理调配
医护人力、手术室资源、后勤保障力量，
完善周末手术诊疗流程、麻醉评估、术
后监护、院感防控等全链条管理制度，
严格落实医疗核心制度，全面保障周末
手术安全、规范、有序、高效开展。

“周末择期手术常态化开展，是医
院践行‘以患者为中心’服务理念、
改善医疗服务的重要举措。”市立医院
相关负责人表示，作为安徽省区域医
疗中心，医院始终聚焦群众就医需
求，持续优化服务模式，此次升级无
假日手术服务，既有效缓解了工作日
手术扎堆、床位紧张的压力，也为有
就医需求的上班族、学生、异地患者

提供了时间便利，免去请假误工、反
复奔波的困扰。下一步，医院将持续
聚焦群众就医急难愁盼问题，不断创
新服务模式、扩容医疗服务供给、优
化诊疗服务体验，持续完善节假日、
周末医疗服务保障体系，以更优质、
更便捷、更暖心的医疗服务，守护群
众身体健康和生命安全。

（通讯员 张冰）

常态化开展周末择期手术

本报讯 7年前晚期胃癌患者祝
某在安庆市立医院普外科行“根治性全
胃切除+腹腔热灌注化疗术”，术后恢复
一直不错。谁也没想到，一次常规复查
揪出了一颗藏在身体里的“不定时炸
弹”。近日，安庆市立医院接诊了一位
特殊患者，医生凭借细致的专业判断，
识破了肿瘤的致命伪装，通过多学科协
作成功摘除高危肿瘤，让患者转危为
安。

今年，这位胃癌术后患者出现了
一个奇怪的症状：莫名血压升高，最
高达到160mmHg，却没有任何头疼、
心慌等不适。在常规复查中，患者肿
瘤指标CEA轻度上升，一系列影像学
检查（CT、MRI和 PET-CT）均提示：胃
癌术后左肾上腺转移。

按照常规诊疗思路，癌症术后出
现转移，下一步通常会开展抗肿瘤治
疗。可安庆市立医院普外科团队却
多留了一个心眼：单纯的肿瘤转移，
为何会引发毫无征兆的高血压？

普外科张亚铭主任团队没有急
于开展肿瘤综合治疗，而是针对性完
善了内分泌相关检查。血儿茶酚胺
六项的结果让所有人惊出一身冷汗：
关键指标显著异常升高，这可能不是
胃癌转移瘤，而是一颗极度凶险的嗜
铬细胞瘤！

为成功拆除这颗致命炸弹，普外
科立即启动多学科协作，联合泌尿外
科、麻醉科、手术室共同制定周密手
术方案，做好充分术前准备。

手术当天，惊险程度远超想象：
患者刚完成麻醉，血压便飙升至
230mmHg；术中触碰肿瘤时，血压更

是上演“过山车”式剧烈波动，最高突
破280mmHg，最低骤降至60mmHg，
随时可能诱发血管破裂，极大考验着
医护人员的专业能力与心理素质。

危急时刻，麻醉科徐四七主任医
师与汤裕泉副主任医师沉着应对、精
准调控患者生命体征。腹腔镜术中
探查未见腹腔转移，随后普外科马军
副主任医师与泌尿外科刘吉双副主
任医师默契协作、精细操作，于腹腔
镜下小心翼翼剥离肿瘤，并妥善处理
供血血管，最终在仅10ml的出血量下
顺利完成肿瘤切除。术后病理结果
进一步印证了医生的精准判断。

“如果当成普通转移瘤去化疗，不
仅治不好病，还可能随时诱发恶性高血
压导致患者猝死。”马军感慨道。不过
令人欣慰的是患者术后7年，依旧没有
肿瘤转移复发，患者和家属也非常高
兴。

刘吉双介绍，嗜铬细胞瘤堪称体
内“脾气暴躁”的肿瘤，会异常分泌升
压激素。哪怕只是情绪激动、用力排
便，甚至翻身这样微小的刺激，都可
能让血压瞬间飙升至 200mmHg 以
上，极易诱发脑出血、急性心衰，堪称
埋在体内的“隐形炸弹”，一旦误判，
后果不堪设想。此次病例也给广大
肿瘤术后患者敲响警钟：复查不仅
要关注肿瘤指标与影像结果，身体
出现的细微异常，都可能是疾病发
出的特殊信号。安庆市立医院也将
持续发挥多学科协作优势，不断提
升疑难重症精准诊疗水平，为皖西南
群众健康保驾护航。

（通讯员 马军 张冰）

体内藏着致命“炸弹”！
医生识破伪装救回一命

本报讯 近日，安庆市立医院泌
尿外科团队顺利完成首例腔镜手术机
器人辅助下全膀胱切除术。这一手术
的成功实施，标志着该医院外科诊疗
正式迈入机器人时代。

54岁的男性患者檀某某，有30余
年重度吸烟史，属膀胱癌高危人群。一
年半前，他出现反复全程肉眼血尿，未
接受规范治疗。入院后盆腔MRI及膀
胱镜检查提示，膀胱右后壁存在不规则
肿块，右侧输尿管口已不可见，病理活
检确诊为浸润性乳头状尿路上皮癌，病
灶范围广，手术难度大。

面对这一复杂病情，泌尿外科团
队组织多学科会诊，决定采用腔镜手
术机器人系统为患者实施手术。术
中，机器人系统的裸眼三维高清视野
将盆腔内血管、神经、输尿管等细微
结构清晰呈现，灵活的机械臂滤除人
手生理性震颤，在狭小空间内完成精
细分离。手术团队完整切除了病变膀
胱，并规范清扫了盆腔淋巴结，全程
精准保护周围正常组织。

相较于传统开放手术，机器人辅
助手术优势明显：出血量明显减少，
体表仅留数个微小切口，患者术后肠

道功能恢复更快，住院时间预计缩短1
至2天，真正实现了微创、精准、高
效的治疗目标。

安庆市立医院党委副书记、院
长、泌尿外科主任医师毕满华介绍，
腔镜手术机器人系统具备高清三维视
野、灵活精准的机械臂、微创快速康
复、支持远程手术及多重安全防护等
核心技术优势，可广泛应用于泌尿外
科、心胸外科、普外科、妇科、甲乳
外科等多个科室。根据现有技术特
点，该系统尤其适合在狭小、解剖结
构复杂的区域进行高难度操作，未来

将根据临床实际逐步拓展应用范围。
作为安徽省区域医疗中心，安庆

市立医院此次成功将腔镜手术机器人
技术应用于高难度泌尿外科手术，这
是医院微创外科能力建设的一次重要
突破。毕满华表示：“未来，我们将
加快团队培养，拓展机器人手术的应
用范围，并借助 5G 远程技术让优质
医疗资源突破地域限制，让老百姓实
实在在受益。”以此为契机，医院将
持续推动区域肿瘤微创治疗水平再上
新台阶。

（通讯员 张冰 龙皖江）

市立医院完成首例机器人辅助全膀胱切除术

本报讯 近日，北京协和医院血
管外科与安庆市立医院血管外科医疗

科研医联体暨郑曰宏教授团队名医工
作室签约仪式在安庆市立医院东院区

顺利举行。北京协和医院血管外科主
任郑曰宏教授、中国科大附一院王晓
天教授，安庆市立医院党委书记钟
胜，党委副书记、院长毕满华及相关
科室负责人参加仪式。

北京协和医院血管外科是国内顶
尖的“国家队”，此次建立紧密型医
联体并设立名医工作室，是推动优
质医疗资源精准下沉、落实分级诊
疗政策的务实之举。安庆市立医院血
管外科是皖西南首个独立建制的血管
外科专科，年手术量近两千台，已形
成较为成熟的诊疗体系。郑曰宏教授
团队将通过疑难病例会诊、高难度手
术带教、常态化查房指导，并联合开
展科研攻关，让安庆及周边地区患者
在家门口就能享受到国内顶尖的血
管外科诊疗服务，切实减轻跨省就
医负担。此次合作标志着北京协和
医院与安庆市立医院在血管外科领
域的学科共建进入实质化阶段。通

过“名医工作室”的常态化运行和
科研协同攻关，将有效提升区域疑
难血管疾病的救治能力，让更多当
地患者受益。

郑曰宏教授表示，双方将以医联
体为平台，重点加强科研协作，联合
开展血管疾病临床与基础研究，着力
提升安庆市立医院血管外科的科研能
力和学科影响力。同时，团队将在人
才培养、技术规范、学科长远规划等
方面深度联动，助力打造皖西南血管
外科创新高地。

签约仪式上，毕满华与郑曰宏签
署合作协议，钟胜与郑曰宏共同为

“血管外科·医疗科研医联体”及“名
医工作室”揭牌。仪式结束后，郑曰
宏深入医院血管外科病房，开展教学
查房和疑难病例讨论，针对主动脉疾
病、外周血管病变等临床重点难点问
题进行现场指导。

（通讯员 龙皖江）

北京协和医院名医工作室落户安庆
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本报讯 近日，安庆市立医院
心胸外科为一名二尖瓣重度反流患
者成功开展胸腔镜辅助微创修复手
术，该手术系安庆首例，标志着
该院心胸外科正式迈入精准化、
微创化的发展新阶段，为皖西南
地区心脏疾病患者带来了更优质
的诊疗选择。

患者苏某，49岁，长期受不明
原因不适困扰。“这两年经常头晕、
脖颈僵硬，近两个月频繁胸闷心
慌，虽然休息几分钟就能缓解，但
反复发作，一直很担心身体问题。”
苏某说，自己患有高血压多年，发
作时血压偏高，却始终未规范治
疗。随着症状反复加重，影响日常
生活，苏某遂前往市立医院就诊。
经全面系统检查，被明确诊断为二
尖瓣重度反流合并高血压病，具备
手术指征，若不及时干预，会持续
损伤心功能，加重心脏病变。

传统二尖瓣手术需正中劈开胸
骨，切口长达22至26厘米，存在创
伤大、术中出血多、术后疼痛剧
烈、恢复周期长、遗留明显疤痕等
诸多问题。针对中青年患者，传统
瓣膜置换术弊端更为突出，机械
瓣膜需终身抗凝，存在血栓、出
血风险，生物瓣膜易远期衰败，
大概率面临二次手术，不仅影响
患者生活质量，也增加了长期就
医负担。目前，保留自身瓣膜的
微创修复术，已成为国内心脏瓣
膜病治疗的主流方向，也是中青年
患者的最优治疗方案。

为最大程度减少手术创伤、规
避远期治疗风险、保障患者长期预
后，心胸外科团队结合苏某的年
龄、病情及康复需求，开展全方位
术前评估，反复优化手术方案，细
致排查各类术中风险。医护团队与

苏某及家属多次深入沟通，获得了
充分信任与配合。最终，在上级医
院专家指导下，由心胸外科副主任
医师王啸一起，为苏某实施胸腔镜
辅助微创二尖瓣修复手术。

手术摒弃传统开胸模式，仅在
苏先生右侧第四肋间开设 4 至 5 厘
米微小切口，借助胸腔镜高清放
大视野，精准完成瓣膜修复、结
构塑形等一系列高难度操作。整
台手术流程顺畅、操作精细，术
中出血量仅 50 毫升，创伤控制效
果极佳。术后即刻食管超声复查显
示，患者二尖瓣形态规整、开合功
能正常，无反流、无狭窄，心脏血
流动力学恢复正常，手术达到理想
临床效果。

“没想到手术创伤这么小，术后
痛感很轻，恢复速度远超我的预
期。”顺利康复的苏某由衷感慨。相
较于传统术式，此次微创手术核心
优势在于完整保留患者自身心脏瓣
膜，无需终身抗凝，从根源上规避
了二次手术风险，大幅降低术后并
发症及远期治疗成本。凭借创伤
小、痛苦轻、恢复快的显著特点，
苏某各项生命体征与心脏功能恢复
良好，术后一周即顺利出院。

“此次首例微创二尖瓣修复手术
的成功，是安庆市立医院心胸外科
技术创新的重要突破。”市立医院相
关负责人表示，依托国家级重点学
科建设契机，医院紧跟心血管外科
微创化、精准化发展趋势，持续深
耕心脏微创诊疗领域，不断精进核
心技术。下一步，将始终以患者需
求为核心，持续突破技术壁垒，持
续提升复杂心脏疾病的微创诊疗水
平，以精湛医术和优质服务守护群
众心脏健康。

（通讯员 王啸 龙皖江）

市立医院成功开展
首例微创二尖瓣修复手术

签约仪式现场。 通讯员 龙皖江 摄


