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“可以出院了！”
两天前，患儿小可的父母收到了主

诊医生余自华主任下达的“出院令”，
脸上的喜悦终于取代了多日的愁闷。

作为福建省规模最大、床位最多、
诊治技术最全面的儿童医院，正式运行
仅2周有余的福建省儿童医院，结束了
福建省没有省级儿童医院的历史。小
可是该院肾脏病专科主任余自华，收治
的首例ADCK4基因异常导致的肾病患
儿。自住院开始，小可就受到了全科室
医护团队的格外关注。

蛋白尿背后“藏着”罕见肾病

“患儿是双胞胎中的妹妹，现 2
岁。因为排泡沫尿3月加上尿常规检查
提示尿蛋白在 (+) ~ (++) 之间波
动，才从其他医院转诊到儿童医院治疗
的。”余自华教授告诉记者，小可的父
母及双胞胎姐姐身体健康，尿常规检测
正常，也没有家族遗传病史，所以即便
发现了孩子排尿泡沫明显，父母也没有
太在意，直至确认孩子尿蛋白过高才紧
张起来。

这是因为，基层医生告诉患儿父母，
蛋白尿是慢性肾病的典型症状。如果是因
为肾病导致的蛋白尿，长期持续排蛋白尿
就会导致低蛋白血症甚至水肿，进而导致
肾小球硬化，最终发生肾衰竭。

危险可想而知。
“经过详细的检查，我们确认小可

是因为ADCK4基因异常导致的相关性
肾病。对于这种比较罕见的肾病，学术
报道及我们既往的经验都证实，应用大
剂量辅酶Q10治疗可取得良好疗效。
这不，住院还不到2周，小可就治愈出
院了。”余自华兴奋地告诉记者，对于
儿童肾病，有时候治疗起来并不是特别
复杂，但为了确定正确的治疗方案却常
常要历经“千辛万苦”。

NUP160致病基因的被擒获，就是
如此。

“我带领的科研团队利用第二代测
序技术，对患儿进行了全外显子组测
序。历经13年，终于在众多纷杂的测
序结果中，发现了患儿的NUP160基因
存 在 复 合 杂 合 突 变 （E803K 和
R1173X），证实了‘NUP160 是激素
耐药型肾病综合征新的致病基因’。”余
自华难掩激动地表示，这一成果，不仅
会造福更多的激素耐药型肾病综合征患
儿，而且还将推动激素耐药型肾病综合
征的病因和发病机制研究，具有较广泛
的科研和临床应用前景。

这一成果，也获得了学界的充分
认可。

2019年 5月，国际顶尖肾脏病刊
物——《美国肾脏学会》杂志，正式刊
发了题为《NUP160基因突变参与激素
耐药型肾病综合征》的研究报告。该报
告，正是由余自华教授领衔的科研团队
所撰写。

“原发性肾病综合征是儿童常见的
肾小球疾病。根据我国的住院患儿统
计，该病约占泌尿系统疾病住院患儿的
21%~31%。其主要临床表现为大量蛋
白尿、低蛋白血症、高脂血症和水肿。
口服糖皮质激素一直是原发性肾病综合
征公认的一线治疗方法。根据患儿对糖
皮质激素的疗效，原发性肾病综合征被
分为激素敏感型肾病综合征和激素耐药
型肾病综合征。”余自华告诉记者，但
其中，激素耐药型肾病综合征预后差，
50%的患儿将在5年内逐渐进展至终末
期肾脏病。因此，临床医学专家一直在
苦苦探索激素耐药型肾病综合征的精准
治疗方案。

近年来，随着遗传学和基因检测技
术的飞速发展，在激素耐药型肾病综合
征的病因研究方面，遗传因素引起的肾
小球足细胞结构和功能受损越来越受到
重视。“尽管已经发现了50多个单基因
突变可导致激素耐药型肾病综合征，但
至今仍有大约70%的激素耐药型肾病
综合征患儿的病因不明。这需要我们持

续不懈地努力探索。”余自华说。

“我们的共同敌人是‘病魔’”

临床探索的动力，来源于余自华内
心坚持的信念。

“幼吾幼以及人之幼。”这是余自华
始终坚持的信念。从医30多年来，这
一信念已经成为他一言一行的坐标。

多年来，每逢坐诊时间，余自华只
要没有急事，总会提前半个小时来到诊
室，只为了不让病人等太久。“小儿科
的患者，常有发烧拉肚子的，不允许慢
慢来。有些外地来的特殊病人，总会提
前一天来，不能让他们等太久。每次多
看三五个，虽然不多，但很重要！”余
自华总是尽量早点来到诊室，为了让孩
子可以早点去排号做检查，不用等到第
二天。

4岁女孩菲菲，长得乖巧可爱。两
年前因肺炎在当地医院住院，检查时发
现有尿隐血阳性，本以为肺炎治愈后尿
隐血阳性就会消失。可随后的2年时间
里，菲菲多次查尿常规均提示尿隐血阳

性，让父母担心不已。无奈之下，菲菲
来到了全军儿科疾病诊治中心，她的尿
隐血阳性确诊为血尿。可令人意外的
是，菲菲的爸爸也被检查出存在血尿。

“家庭成员中有两位或两位以上存
在血尿，医学上称之为家族性血尿。
家族性血尿包括多种疾病，如良性家
族性血尿、Alport综合征等，均由基
因突变所致。”时任全军儿科疾病诊治
中心、福州总医院儿童肾脏病中心主
任的余自华经过细细思量，与家属沟
通，动员菲菲和爸爸妈妈一起做了基
因检测。

经过科研团队的不懈努力，不久
前，检测结果终于出来了。菲菲和爸爸
的 血 尿 ， 都 是 由 于 一 个 被 称 之 为
COL4A3的基因突变所导致的，最终
他们被确诊为“良性家族性血尿”。

相关数据统计，在全国3.6亿儿童
中，肾脏病患儿有300多万，每年数千
名儿童进展至慢性肾衰竭。“良性家族
性血尿患者应定期来医院复查，每1~2
年评估一次是否存在高血压、蛋白尿和
肾功能损害，并视情应用药物（血管紧
张素转换酶抑制剂），以便尽量延缓肾
功能衰竭的发生。”余自华建议，孩子
在上幼儿园前，至少要检查一次尿常
规，一旦发现存在尿隐血阳性或蛋白
尿，应及时找儿童肾脏病专科医生就诊
或咨询。

“一些很难治的病，患儿会拖好多
年，经常和家属都有成为亲朋好友的感
觉。”事后，余自华感慨道，许多延续
多年的医患情谊，使家属的孩子、患儿
长大后自己的孩子，生病了都会第一时
间来找他就诊。

与患者、患者家属相处，余自华自
有一套“法宝”。

在他眼里，患者的家属其实也算
“半个病人”，要像对待病人一样去理
解、体谅他们，他们不是医生的敌人，
而是战友、亲人。

“我们的共同敌人是‘病魔’。”在
余自华的理念里，患者来找医生看病，
不应是“求医”，为患者服务，这是医
生和护士的天职。“把位置摆好了、观
念理顺了，医患关系也会更为融洽。”
余自华会亲自带着患者、患者家属去排
队拿号、做检查，从来不管几点下班，
始终不厌其烦地给他们解释透彻，直到
病人看完才离开……

“有作为才能有地位，自己一定要
先干出成绩来。”如今，从部队转业后
的余自华，带领儿童医院的肾脏病专
科，开始了人生的新起点。但对于精准
医学的痴迷和探索，一直在延续，他希
望患儿们能够得到精准诊断、规范化和
个体化治疗。同时，在他看来，规范化
就医的临床路径治疗模式，还能从根本
上避免了开“大处方”和滥用药等问
题，缩短了患儿住院时间，有效缓解就
医看病难看病贵等问题。

“幼吾幼以及人之幼”
——儿童肾脏病专家余自华教授掠影

本报记者 陈晶 通讯员 吴志

沐浴、抚触，臀部、脐部护理，测黄
疸……看着儿子在康韡护师熟练的操作
下，一副很享受的样子，“95后”新晋宝
爸谢先生和妻子一起绽放了笑颜。

这样一幕，并非发生在医院，而是发
生在谢先生的家里。这次“网约护士”的
上门服务，也成为武汉市中心医院延续护
理项目“互联网+护理服务”产妇及新生
儿护理上线后，首单产妇及新生儿护理网
约业务。

成为第一个吃螃蟹的人，谢先生坦言
“是一场缘分”。

原来，2周前谢
先生的儿子刚刚在武
汉市中心医院出生。
在产房外抱着儿子亮
亮时，他笑得合不拢
嘴，哪曾想刚出院回
家没几天，夫妻俩的
烦恼接踵而至。

为了陪护生产后
的妻子，照顾刚出生
的儿子，谢先生放下
手头工作，利用产假
时间努力学习如何当
一个新手爸爸。“虽
然亮亮的奶奶和外婆
都来帮忙看孩子，但
两边老人都是第一次

抱孙子，照顾小孩各有各的习惯和方法。
我和爱人也学习了不少育婴的理论知识，
还从同龄朋友那里也取了经，可还是手忙
脚乱。”谢先生向记者倾诉，社会发展
了，在照顾小孩的问题上，他们和老人有
不同的想法，但又苦于没有经验，同龄人
也在自己摸索，尽管一堆人在忙前忙后，
但在面对一些实际问题的时候，还是会很
烦恼，有点手足无措。

听说武汉市中心医院妇产科刚刚开
展了产妇及新生儿延续护理业务，可以
从网上预约产科护士上门帮忙给孩子做

护理，自己又可以跟着学习，谢先生与
妻子商量后，在网上下了单。于是，就
有了妇产科主管护师康韡前来提供上门
服务，她有着 10 年产妇和新生儿护理
经验。

出示工作证，换工作服，穿隔离衣，
消毒，签署 《院外延续护理知情同意
书》 ……经过15分钟的各项准备工作，
康韡在亮亮的卧室开始了操作，沐浴、
抚触、臀部护理，康韡利用专业的手势
手法，一边操作一边教学，结合谢先生
家的实际情况，给出了专业的指导意见，
并解答谢先生家在新生儿家庭护理中常见
的问题。

“受教了”“原来要这么做”……谢先
生夫妻俩在观摩过程中不断感叹，并不自
觉地在康韡的协助下有模有样地实操起
来。“对，很正确，洗完澡后腋下和腹
股沟区域一定要用干毛巾把水完全擦
干……”看着这对新晋宝妈宝爸用渐渐熟
练的手法为自己的宝宝沐浴穿衣及臀部护
理，康韡忍不住夸赞起来。亮亮的奶奶和
外婆也一起虚心地学习起来。

大约1个小时后，康韡的上门护理工
作结束，谢先生夫妻俩感激地送她出门，
并当场对康韡的工作进行了网上评价，感
谢她和其他产科工作人员的耐心服务。

“对于我们这些新晋为宝爸宝妈的年轻人
来说，因为缺乏育儿经验，每天都跟‘打

仗’一样，产科及新生儿延续护理上门服
务对我们来说格外重要，关键是还十分便
捷。”谢先生说，他此前从未想过，动一
动手指就能请来专业的人来帮助他们解决
问题，这次网约护士上门的服务，让他受
益匪浅。

“医院产妇及新生儿延续护理是
2020 年 12 月底刚刚上线的服务项目，
在武汉市公立医院中是最早开展的，提
供的上门服务内容包括新生儿护理、产
后盆底肌康复训练、自然分娩会阴伤口
护理、母乳喂养指导等。这项延伸服务
的开展，旨在让产妇和新生儿在出院
后，仍然能得到专业的护理，为产妇和
新生儿的健康提供更持续的帮助。”该院
护理部主任付阿丹介绍，这也是自去年
3月底该院开展“互联网+护理服务”以
来的又一创新举措。

“除了最早开展的专科护理项目外，
医院根据市民需要，陆续新增了包含产
妇及新生儿护理、哺乳及乳房疏通、呼
吸康复评估及训练、清洁间歇性导尿、
居家腹膜透析护理等护理服务项目，是
目前武汉市公立医院中开展延续护理项
目最多，内容最丰富的医院之一。我们
希望，这样的便民服务能够辐射更广，
服务于更多的家庭，助力健康武汉的建
设。”付阿丹表示。

（陈晶 简杰 刘姗姗）

“网约护士”上门“教你一手”

本报讯（记者 刘喜梅）记
者近日从国家中医药管理局获
悉，该局日前协调中药企业应急
制备2万人份6万剂“清肺排毒
汤”复方颗粒，无偿捐赠给国家
移民局所属一线执勤民警用于抗
击新冠肺炎疫情，并举行了捐赠
仪式。

在捐赠仪式上，国家中医药
管理局党组成员、副局长王志勇
表示，国家中医药管理局全力投
入疫情防控工作，坚持临床科研
联动，深度介入预防、救治、康
复全过程，以“清肺排毒汤”为
代表的一批有效方药在临床得到
广泛使用，展示了良好疗效，充
分发挥了中医药的独特优势和作
用。在科技部的大力支持下，海
军军医大学和中科院大连化物所
研究团队联合开展了“清肺排毒
汤”药效物质基础及作用机制研
究，证明“清肺排毒汤”可通过
多成分、多靶标对机体起到整体
调控作用，对新冠肺炎从病毒入
侵、病毒复制到继发炎症因子造
成多器官损伤的整个通路发挥作
用，从而在改善治疗临床症状、
避免或缓解炎症风暴的同时，调

整改善身体内环境，增强清除病
毒能力，降低复感复发风险。目
前，在国家药监局的大力支持
下，“清肺排毒汤”正在推进成
果转化，争取作为治疗新冠肺炎
的特效中药尽快获批上市，为

“外防输入、内防反弹”提供更
加有力的武器。

国家移民管理局党组副书
记、副局长李裕禄表示，当前境
外疫情加速蔓延，我国面临境外
输入病例导致本地传播的风险增
大，同时，本土疫情呈零星散发
和局部聚集交织叠加态势，防控
形势严峻复杂。国家移民管理机
构所属8万民警始终奋战在外防
输入第一线，执勤执法民警面临
较大安全风险。国家中医药管理
局从国家疫情防控大局出发，协
调中药企业制备“清肺排毒汤”
复方颗粒，无偿提供给一线执勤
民警抗疫专用，为筑牢“外防输
入、内防扩散”防线、守好祖国
边关发挥了重要作用。期待后续
与国家中医药管理局能够深入协
作，在高原、高寒、高湿等边境
地区发挥中医药特色优势，保障
移民管理机构戍边民警健康。

国家中医药管理局协调捐赠
“清肺排毒汤药”助力国门战“疫”

近日，河北省石家庄、邢台等地发生新冠肺炎聚集性疫情，牵
动着全国人民的心。按照国务院应对新冠肺炎疫情联防联控机制医
疗救治组的部署，北京市卫生健康委、北京市医院管理中心立即行
动，选派北京市属医院核酸检验检测队伍再次临危受命紧急驰援河
北。他们以生命赴使命，用大爱护众生，在危急时刻筑起挡住病魔
的防火墙，又一次集中体现和深刻诠释了伟大的抗疫精神。

名医面对面

快讯 KUAIXUN

同舟共“冀”
——北京组建核酸检测医疗队驰援河北

余自华正在为患儿诊治余自华正在为患儿诊治

北京清华长庚医院援冀医疗队北京清华长庚医院援冀医疗队

北京天坛医院援冀医疗队北京天坛医院援冀医疗队

北京佑安医院援冀医疗队北京佑安医院援冀医疗队

（卢国强 杨欣 姚昂）


