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医医师自己的报纸！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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“野生患者群”与医生“背锅侠”
如何打造“理想患者群”？

医师报讯（融媒体

记者 胡海燕 尹晗 张玉

辉 见习记者 沈佳盟）

“ 看 病 不 用 长 途 跋 涉

去 大 医 院， 偏 方 就 能

治！”“我这儿有便宜

的药，小窗私聊。”“我

看 你 的 指 标 和 我 的 一

样，你可以停激素了。”

日前，一位系统性

红斑狼疮“热心患者”

假借某知名三甲医院风

湿免疫科医生的名义私

下建立患者群，但由于

管理缺失及“患者拉患

者”的入群模式导致群

中乱象频出：一些“药

贩子”趁机混入群中售

卖药物；部分患者误信

“江湖医生”，并在群

里大肆宣传非正规治疗

方 式、 停 药 等 错 误 信

息，给患者带来极大困

扰，更让医生成了“背

锅侠”。

该事件在医生与患

者群体中均引发热议。

患者群该如何管理？患

者群在慢病管理中扮演

什么角色？当“野生患

者群”中的不当言行对

医生造成影响时，应如

何维权？带着疑问，《医

师报》记者采访了风湿

免疫相关领域专家、医

疗律师及患者代表。

一位不愿透露姓名的医

生告诉记者，他反对不受医

生指导、鱼龙混杂、随意发

言的患者群。他表示，此类

患者群信息不受监管，患者

易受不负责任建议的影响，

导致擅自减药、停药、换药

等现象。“建立公益性患者

群必须有制度保障，组织者

应在医生指导下进行科学管

理，引导患者正确诊疗。”

“宁缺毋滥，没有规矩

不成方圆。”中国医师协会

风湿免疫医师分会副会长、

四川大学华西医院风湿免疫

科学科主任刘毅教授认为，

患者群收集、反馈的共性问

题能为医生开展临床研究提

供方向，有助于医生更好地

将科研与临床紧密结合，做

更有价值的研究工作。他呼

吁，医生应与患者组织紧密

沟通，一方面引导患者进行

规范化诊疗，减轻医生负担；

另一方面也让医生更了解患

者疾苦，促进和谐医患关系。

在互联网时代，微

信已成为与人们生活密

不可分的交流工具。公

民在网络上发表言论时

同样需要遵守国家法律

法规，不能为所欲为。

医法汇医事法律团队创

始人张勇律师表示，患

者在群内发布的信息也

应合法合规，群主应履

行的群组管理职责实时

审核、监管。

“当群成员发布的

内容触犯法律或由于群

主疏于管理，群内长期

存在成员发布虚假诊疗

信息等违法行为时，根

据具体违法情节，群主

会承担民事责任、行政

责任甚至刑事责任的法

律风险。”张勇说。

中国医师协会医疗

风险管理委员会常委、

北京中伦文德律师事务

所李惠娟律师建议，临

床医生首先应对此类情

况保持高度警惕，一旦

发现应及时阻止，避免

“热心患者”不当言行

对自身名誉造成损害；

如其不听劝阻，继续不

当言行，医生应先固定

证据，将“热心患者”

的不当言行截图保存，

再向上级组织或卫生监

管部门报告、澄清事实，

并向公安机关报案。如

果“热心患者”的不当

言行已对医生的名誉造

成损害，医生可向法院

提起民事诉讼。

李 惠 娟 表 示，“ 热

心患者”在微信群中要

求病友为医生购买锦旗，

或打着医生的旗号发布

虚假医疗信息，损害了

医生名誉，应视为侵权

行为，承担民事责任。

所谓“名誉”，是社

会对公民个人的品德、情

操、才干、声望、信誉和

形象等各方面形成的综

合评价。而名誉权，则是

法律规定公民享有的保

有和维护自身名誉的权

利，根据《中华人民共和

国民法典》（以下简称《民

法典》）第九百九十一条

规定，民事主体的人格权

受法律保护 , 任何组织或

者个人不得侵害。第一千

零二十四条规定，民事主

体享有名誉权。任何组织

或者个人不得以侮辱、诽

谤等方式侵害他人的名

誉权。

李 惠 娟 指 出，《 民

法典》第九百九十五条 

人格权受到侵害的，受

害人有权依照本法和其

他法律的规定请求行为

人承担民事责任。“我

想奉劝个别别有用心的

‘热心患者’，莫将法

律当儿戏。”

“ 中 国 风 湿 免 疫 学 科

医疗资源严重匮乏且分布不

均，面对近千万风湿病患者，

仅有不足万名风湿科专科医

生，现有医疗服务无法实时

满足患者日益增长的需求，

患者互助群是顺应时代发展

应运而生的。但应看到，患

者群最大的作用是帮助群内

患者产生情感共鸣，互相提

供心理上的支持。因此，一

个正向且科学的患者群能让

慢病患者正确认识疾病、了

解疾病，并通过规范治疗，

打好与疾病的‘持久战’。”

中华医学会风湿病学分会青

委副主委、北京协和医院风

湿免疫科赵久良教授说。

医生擅长疾病的诊治，

患 者 擅 长 情 感 的 引 导 和 共

鸣，两者应各自发挥自己的

长处。赵久良认为，在慢性

疾病的长程治疗过程中，药

物带来的作用并不是治疗的

全部，更多的疗效来自患者

生活方式的改变和心理上的

支持。患者群最大的作用是

通过患者亲身经历的交流与

分享，树立正确的就诊观念；

通过互相分享正规渠道的科

普文章、直播，帮助患者形

成正确的生活方式并积极配

合医生治疗。

湖北民族大学附属民大

医院风湿免疫科主任苏林冲

教授表示，患者建群不仅能

有效化解新确诊患者的恐惧

心理，还可以进行高效科普，

是医生的好帮手。对于患者

群主如何进行群管理，苏林

冲给出 3 点建议：“首先要

当好‘把关人’，有效对群

内人员进行甄别核验，以免

别有用心者入群；其次，应

了解国家相关的法律法规，

对患者群成员进行规约、管

理；最后，以共情作为建群

的出发点，鼓励并正确引导

患者相互关心鼓励，共同战

胜疾病。同时应避免谈论专

业医疗内容，以免给患者造

成误导。”

没有规矩不成方圆  患者群需制度规范

患者群最大的作用在于共情 谨言慎行 网络不是法外之地
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（融媒体

胡海燕 尹晗 张玉

沈佳盟）

“ 看 病 不 用 长 途 跋 涉

去 大 医 院， 偏 方 就 能

治！”“我这儿有便宜

的药，小窗私聊。”“我

看 你 的 指 标 和 我 的 一

样，你可以停激素了。”

日前，一位系统性

红斑狼疮“热心患者”

假借某知名三甲医院风

湿免疫科医生的名义私

下建立患者群，但由于

管理缺失及“患者拉患

者”的入群模式导致群

中乱象频出：一些“药

贩子”趁机混入群中售

卖药物；部分患者误信

“江湖医生”，并在群

谨言慎行 网络不是法外之地

★患者群应进行统一规范化、精细化管理，患者进群应进行严格审核，每

一个病种需独立建群，以更好地帮助患者认识、了解自身所患疾病。

★医生需不定时与群主沟通，了解近期患者需求，并将共性问题进行汇总，

再采取线上、线下模式进行专业答疑。

★明文禁止患者对疾病进行过度解读及诊疗相关信息输出，以避免产生错

误引导。如遇患者反馈身体不适，群主应及时引导患者及时就医。

★鼓励患者在群内分享诊疗经历，让患者认识到规范诊疗、定期复查的重

要性，避免私自减停药、不正确的生活方式导致疾病加重、复发情况的出现。

★国家应出台相应法律或规章制度来规约群成员的行为，维护群内患者及

医生的权益。并开展卫生行政主管部门牵头、专家参与、专业媒体主导的健康

科普宣传活动，在普及疾病知识的同时，也缓解专病群主进行群管理的压力。

★群主在医生指导下对患者群进行科学管理，制定群规，并在医生的协助下

对入群人员身份进行甄别、核实。

★群友坦诚分享诊疗经历，帮助新患者走出确诊之初的阴霾。在群里普及科

学患教知识，发布信息一定筛选正规途径、平台的科普内容。

★患者不要随意建群，群主做好群内患者审核，坚决抵制“药贩子”入群，

群内发现发布不当言行者要及时予以制止，避免发生不可挽回的错误。

★医生应定期或不定期针对患者问题，开展线上线下科普或患者教育活动，

帮助患者正确认识疾病，以更积极的心态面对人生。

★患者在疾病诊疗过程中常受到负面情绪影响，因此，医生在科普中可以增

加心理疏导课程，让患者与群主都能学会如何去释放自己的负面情绪，更好地帮

助患者康复。

医患携手  打造“理想患者群”
医生建议 患者期待
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