
7 月 8 日，在住院 179 天后，小明

终于出院了。 

8 年前埋下的“雷”还是炸了8 年前埋下的“雷”还是炸了

1 月 20 日凌晨 4 点，北京的冬夜寒

风凛冽，从外省转诊至北京儿童医院急

诊科的小明因严重感染被收入感染内科

病房。入院时，8岁的他体重仅17公斤，

四肢极度消瘦、皮肤菲薄，隆起的肚子

显得格外突兀。 

关于他隆起的肚子，还得从他刚出

生时说起。出生后第2天，小明就因腹胀、

未排大便就诊于当地医院，被怀疑为“先

天性巨结肠”，需手术治疗。但因家长

对手术有顾虑，且间断用开塞露也可自

行排便，因而始终没有进行手术治疗。 

8 年平安无事，让家人们淡忘了刚

出生时的危急，然而 8 年前埋下的“雷”

终究还是炸了。入院前的一个多月，小

明排便变得艰难，食欲大减，在当地医

院重症监护病房住院治疗一月余。在他

的血液、脑脊液和肺部灌洗液中都检出

一种致命的真菌——烟曲霉——这很可

能是长期蓄积于肠道的粪石引起的。检

查发现，烟曲霉在颅内的感染已经形成

了大大小小多个脓肿，紧贴在脑室旁，

随时有可能破入脑室引起感染播散。 

正当感染内科与神经外科沟通手术

方案期间，小明突然出现头痛抽搐和意

识障碍，最担心的事情还是发生了——

脓肿破入脑室。紧急情况下，神经外科

杨伟医生给小明做了左侧侧脑室外引流

术，帮助他缓解颅高压，并引流脑室内

的脓液。虽然险情得以控制，但脓肿破

入脑室造成感染扩散，情况变得更为复

杂，治疗也更加棘手。

“马拉松”抗感染治疗迎来转机“马拉松”抗感染治疗迎来转机

帮助小明对抗顽固的烟曲霉感染是

此次治疗的“重头戏”。播散性真菌感

染的治疗漫长而艰难。大约治疗 2 个月

后，小明颅内病变加重，出现一侧面瘫，

说话和吃饭都比较费力，一次吃饭需要

一小时，奶奶就一口一口地把汤粥送到

嘴里，让他慢慢地吃。他说话的语速也

变得非常缓慢，含混不清，只能说短句，

这时最懂他的奶奶成了“翻译”，最能

读懂他的小心思。在奶奶的鼓励下，小

明积极配合治疗，感染内科的医生们也

用尽各种办法，与真菌感染“赛跑”。

为了尽早地控制病情，除静脉输液

抗感染治疗以外，感染内科医生还采取

了脑室内注药的方式。因为害怕，小明

总是要主动伸出手来，紧紧握住一旁的

助手医生。这一握，不仅给了他足够的

勇气，也让医患的心连在了一起。

经过长达 5 个月的抗感染“马拉

松”，5 月下旬，小明颅内的病情终于

有了好转的迹象，脑室引流液的指标也

趋于正常。病情得以控制，也就意味着

迎来了难得的手术窗口期。

分流手术让小明险渡难关分流手术让小明险渡难关

小明即将迎来的手术是脑室腹腔分

流术。但由于严重真菌感染使得双侧脑

室变形，且左侧形成了多个扩张分隔，

手术难度极大。

6 月 25 日是小明的手术日。右侧脑

室的分流管被顺利地放入腹腔。重点是

左侧，针对左侧脑室的复杂情况，神经

外科彭小娇和张霓嘉医生在小明的左侧

额角和左侧颞角分别放入脑室分流管，

并将两处管与一个 Y 型连接器连接汇总

成一根管，将管的另一端放入腹腔。

手术持续了近 3 个小时，终于大获

成功。术后，小明嘴角上扬，咧着嘴，

露出正中间两颗大门牙，眯缝着眼望着

在场的医护人员，挥着小手。他的笑容

感染了每一位医生和护士。而一百多个

日夜的守护和陪伴，仿佛都只为了这一

刻。他终于能坐着站着，扶着慢慢练习

行走。大家仿佛看到了奶奶口中那个爱

爬高上低的孩子。

医师自己的报纸！听医生说话  为医生说话
说医生的话  做医生的贴心人
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1992 年，复旦大学附属中山医院呼吸

与危重症医学科洪群英教授才刚刚进

入中山医院呼吸科。那个年代，医疗

技术比较匮乏，呼吸科医生临床中依

仗的最主要“武器”是胸部 X 光片，

而这对于诊断间质性肺疾病（ILD）是

远远不够的。当时的治疗药物除了激

素，医生别无它法，对于 ILD 引起的

纤维化也无计可施。

让洪群英教授至今仍记忆深刻的

是一位特殊的患者，她因反复气胸成

为呼吸科的“常客”。因为反复住院、

反复抢救，几乎所有的呼吸科医生都

认识她。

“为什么患者会出现反复气胸

呢？在很长一段时间内，我们都无法

确诊。”洪群英现在都记得当时的着

急与无奈。为了明确诊断，医生们查

阅资料、进行全科大讨论，都无济于事，

最后通过病理解剖才明确诊断。洪群

英表示，现在只要通过 CT 即可诊断的

疾病，那个年代却那样难。

即便如此，以贾友明教授为代表

的中山医院呼吸科老专家们也没有放

弃对 ILD 的研究与探索。复旦大学附

属中山医院呼吸科在 20 世纪 70 年代

就开展了支气管镜检查和支气管肺泡

灌洗术等在当时极为先进的技术。“没

有高明的诊断手段，没有有效的治疗

药物，但我们从未放弃对ILD的探索。”

洪群英表示，利用好能用的所有手段，

做好疾病的鉴别诊断，对于部分结缔

组织病（CTD）相关的 ILD，及时给予

药物治疗，可以有一定的缓解。

“对于医生而言，哪怕只是为了

患者一点点的获益，都会付出十二分

的努力，这就是医者仁心。”洪群英

感慨道。“眼中有光，心中有爱。”

做一个有温度的医生，不仅要有医术，

还要有仁爱之心。她总是尽自己最大

的努力，让患者得到最大的帮助，身

体力行地恪守医者的仁心仁术。 
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肿瘤治疗过程的结束，并不意味着疾病管理周期的结束。在我的患者中，有活过 10 年、20 年，甚至超过 40 年的患者，

所以康复非常重要——康复是生命的最高境界，需要最高水平的医疗支持。以往面对疾病，我们都采用“单打独斗”的方式，

但并没有取得好的疗效。整合医学是整合各领域的经验和技术，生成更适合生命所需的体系，是医学发展永恒的主题。

 ——中国抗癌协会理事长 樊代明院士

179 个日夜的坚守
▲ 北京儿童医院感染内科 朱亮 张佳丽 


