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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

2022 年， 当 所 有 人 都

认为事情在往好的方向发展

时，玉珍再一次癫痫发作，

当时她的嘴里含着的一块高

粱饴软糖卡入喉中，由于身

边没人会急救，悲剧发生

了！一块小小的高粱饴糖夺

走了她的生命。“如果没有

这一次高粱饴糖，小玉珍的

治疗肯定能取得好效果。”

孙利感到十分痛心。

孩子去世后，母亲遵循

玉珍的遗愿：将眼角膜捐献。

“孩子病得太重了……她受

了别人几辈子都受不完的苦，

最害怕的事情就是孩子每一

次进到抢救室出不来，没想

到这一天还是来了……”采

访中，玉珍妈妈几度哽咽。

玉珍去世后，玉珍妈妈

选择留在上海，她的本子上

记满了密密麻麻的数字和名

字，从几十到几百再到几万。

她说：“这些年给孩子治病，

得到社会各界无数好心人的

帮助，我要回报社会。”

同时，玉珍母亲提醒患

儿家属：“不要轻易放弃孩子，

要相信医生。孩子生病后，

最需要的就是父母的支持，

我们要给孩子战胜病魔的信

心！”作为一名有着丰富狼

疮治疗经验的孩子妈妈，玉

珍母亲表示未来她将投身到

爱心组织中去，为许多有着

困惑的父母带去经验。

去上海，救孩子！ 病情复发 错失最佳抢救时机

一颗高粱饴糖夺走生命！

树立正确的 SLE 治疗理念

出院半年后，小玉珍恢

复得很好，体重回到 30 斤，

脸上挂满了往日的笑容。

可 好 景 不 长，2017 年

3 月，小玉珍急性脑梗死发

作，再次出现发热、呕吐伴

抽搐。当地医院建议去上级

医院，由于路途遥远且未作

对症处理，待赶到儿科医院

时，孙利有一种不祥的预感

“这一次，恐怕会有脑梗后

遗症……”。

3 天后小玉珍挺了过来。

令人心痛的是，如孙利所担

心的一样，小玉珍留下了严

重的后遗症：说话不利索、

肢体协调不如从前，还会时

不时发生癫痫。

一劫过去，又来一难。

孙利回忆：“2018 年新年前

后，疾病复发，手脚及臀部

出现大片疱疹，继而破溃，

用药物消炎时会加剧疼痛，

懂事的小玉珍咬紧牙关忍

着，好在腹泻没再出现。”

高昂的治疗费用压得小

玉珍母亲喘不过气：“家里

把房子卖了，能借的亲友也

借了个遍，饿了就去垃圾桶

里找吃的，晚上就睡在公园

的长椅上，唯一的家当就是

两床被褥和几件衣服。”

经历了四次抢救的小

玉珍，看着母亲为自己的

医药费为难，她告诉母亲：

“妈妈，你不要出去要钱了，

等我死了你就把我的眼角

膜捐了……”

小玉珍的懂事让母亲

十分心痛。她说：“即使再

累，我也从来没有想过放弃

治疗。比起这些苦，孩子遭

受的痛更让我心痛！我是孤

儿，比任何人都清楚被抛弃

的滋味，放弃治疗就等于抛

弃孩子。”

面对一次次的艰难险

阻，小玉珍都顽强地挺了过

来，这也让小玉珍母亲看到

了希望。

求医 7 年，小玉珍和母

亲受到了许多的社会帮助、

医务人员的捐赠及医院募集

的慈善基金。小玉珍母亲暗

下决心：“等小玉珍好了一

定要回报社会。”

儿童 SLE 死亡率是成人

的 6 倍。因为恐惧和无知，

大众普遍谈“狼”色变。孙

利表示，要理性看待 SLE。

“如今医学发展，狼疮成为

可控可治的慢性病，随着治

疗理念、药物和策略的更新

与优化，我们的目标就是完

全控制疾病和去激素（激素

最小化，甚至停掉），让患

者回归正常生活。”

“ 然 而， 可 控 可 治 的

慢性病潜台词就是终身性疾

病， 很 多 家 长 不 能 接 受。 

一般选择对孩子隐瞒病情，

想等孩子长大懂事后再告

知。”在孙利看来，这种想

法是错误的。“隐瞒只会带

来负面效应，父母与患儿一

起全面了解该疾病，养成积

极的人生态度和自我管理能

力，将主动权交给孩子自己，

这也是青春期 SLE 患儿能更

好自我管理的关键和铺垫。”

此 外， 不 少 患 儿 或 家

长容易犯的错误是，在病情

控制得非常满意时自行减药

甚至停药。“这是疾病复发

的主因，复发意味着需再次

使用多种药物来重新控制病

情。所以，一定要听从医嘱。

医生会为患儿制定一套高效

且低副作用的治疗策略。”

孙利表示，尤要重视青春期

孩子的心理问题，避免因副

作用与歧视导致信心丧失，

从而偷偷停药。

“ 治 疗 就 像 是 玩 跷 跷

板，在病情控制的同时，另

一边的副作用就翘了起来，

青光眼、白内障、骨质疏松、

股 骨 头 坏 死、 多 毛、 水 牛

背……医生的治疗就是把握

好平衡。”孙利说，得狼疮

不可怕，控制良好的患儿同

样能实现自己的梦想。

“ 希 望 SLE 患 儿 及 家

长能听从医生的专业意见，

配合治疗。同时患儿要学

会成为自己健康的管理者，

争取尽快回归到正常生活

和学习中去。”

为 引 起 广 大 百 姓 对 儿

童系统性红斑狼疮的关注，

今年 5 月 10 日世界狼疮日，

复旦大学附属儿科医院风

湿科将联合 SLE 解忧杂货

铺 开 展 基 于 国 内 儿 童 SLE

患者对医疗、生活、学习环

境、心理成长需求的调研。

希望基于需求白皮书的数

据参考，为今后的医疗服

务、患者服务工作带去新

的思考和行动。

2015 年春节前夕，正在厨房准备午餐的

小玉珍母亲听到卧室里传来了女儿一阵撕心

裂肺的哭声，等到她紧忙赶到卧室时，哭声

戛然而止。

躺在地上的小玉珍持续抽搐着，伴随高

烧。迅速反应过来的小玉珍父亲抱起女儿就

奔向寿光某医院。经寿光当地医院急诊科医

生检查，得出结论：“孩子有生命危险，须

赶紧送上级医院！”

“可能小玉珍是太累了，睡着了而已。”

在去省级医院的路上，小玉珍母亲在心里这

样默念着。到了医院，小玉珍被立刻送进了

重症监护室。

15天的漫长等待，小玉珍终于清醒了过来。

然而，情况并没有好转，小玉珍的病情越来越

严重！医生说：“孩子就算是救活了，变成植物

人的可能性很大……”这番话让这个家庭再次

陷入痛苦的深渊。

在一家人手足无措时，病友家属提醒到：“北

上广医疗资源好，去那里孩子可能有救。”听后，

小玉珍母亲快要熄灭的希望火苗再一次被点燃：“去

上海，救孩子！”

120 救护车跨省将小玉珍送到国家儿童医学中

心、上海复旦大学附属儿科医院。入院后小玉珍再

次被安排进重症监护室。经各科专家会诊，小玉珍

最终被风湿科确诊为系统性红斑狼疮。“病情非常

危重复杂！”孙利说。

那一年，小玉珍刚满 3 岁。母亲怎么也

不愿意相信孩子会得红斑狼疮。

事实摆在面前，“治”就是唯一的希望。

经重症监护室联合风湿团队的救治，给予糖皮

质激素治疗后，小玉珍抽搐未再发生，神智逐

渐转清，其他症状也得到有效缓解。

“妈妈，等我好了给您包饺子吃。”这是

小玉珍醒来后说的第一句话，这个场景深深刻

在了妈妈、孙利和在场所有医护人员的脑海中，

她们坚信：“这么懂事的孩子，能好的！”

然而，小玉珍的腹泻依旧严重。孙利带领

的风湿科团队与消化科专家讨论后，认为粪菌移

植是最佳辅助治疗方案。“但当时儿科医院尚未

开展粪菌移植，做？还是不做？”这个两难选择

摆在了孙利面前。

“医生，我相信你们，做！”小玉珍母亲

毫不犹豫地说道。2016 年 5 月，在南京医科大

学第二附属医院消化医学中心张发明团队的支

持下，小玉珍成功接受了免费捐赠的健康粪菌。

2016 年 6 月 23 日复查肠镜显示，出血性全

结肠炎基本改善，小玉珍成为该院第一例粪菌移

植成功的病例，也是系统性红斑狼疮肠血管炎患

者的首次尝试。

经过 170 个昼夜奋战，小玉珍慢慢恢复，

出院时能逐步进食半流质食物。2016 年中秋

节前一天，孙利告诉小玉珍母亲：“孩子各

项指标都稳定了，准备出院慢慢调养吧。”

十岁狼疮患儿的生命接续十岁狼疮患儿的生命接续
谨以此文献给 5 月 10 日世界狼疮日谨以此文献给 5 月 10 日世界狼疮日
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　　不忙时，孙利会像抱着自　　不忙时，孙利会像抱着自
己的孩子一样和小玉珍互动，己的孩子一样和小玉珍互动，
小玉珍也总会亲切地称孙利为小玉珍也总会亲切地称孙利为
“孙妈妈”。“孙妈妈”。

医师报讯（融媒体记者  张玉辉   通讯员 卓乐）“妈

妈，等我死了，你就把我的器官捐了，这样以后你还能

来看看我，可是我再也看不到妈妈了……”10 岁红斑狼

疮患者小玉珍离世近一年时间，她生前的这番话每日在

母亲脑海中回放。

在小玉珍的认知中，捐献器官不仅能帮助更多的小

朋友继续热爱、享受生命的美好，而且还能给母亲在人

世间留点念想。

小玉珍的母亲告诉《医师报》记者，孩子是在 3 岁时

被确诊为系统性红斑狼疮（SLE）的，被确诊后到离世前

一直积极乐观。“即使药物的副作用会使小玉珍变胖、毛

发增多……她也都会一直乐呵呵地安慰我，还说等好了要

帮助更多生病的小朋友。”玉珍母亲说。

“太遗憾了，如果没有那颗高粱饴糖，小玉珍应该能

回归到相对正常的生活与社会中去。”对于小玉珍的意外

离世，主管医生复旦大学附属儿童医院风湿科主任孙利教

授感到十分痛心。

同时她也提醒广大患者家属：“玉珍事件只是意外，

大部分儿童系统性红斑狼疮通过治疗是能得到好的效果的，

完全可以回归到正常生活中去，因此当家长一定不能对孩

子隐瞒病情，教会他们做健康的主理人才是最重要的。”

小玉珍和医护人员们合影小玉珍和医护人员们合影


