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心理诊室

罕见病有将近7000种，患者
“缺医少药”

有罕见病家族史
孕期应做产前诊断

2014年一场席卷全球的“冰桶挑战”热潮，把
ALS（肌萎缩侧索硬化症）这一罕见病带到了聚光
灯下。然而，热潮退去，绝大部分的罕见病患者仍
然在和“缺医少药”作斗争。日前，在广州举行的
一场神经肌肉和免疫领域高峰论坛上，专家们呼
吁社会各界共同关注罕见病，推进罕见病尽早诊
断、科学治疗，通过政策、医保、社会救助等多渠道
合力，让中国罕见病患者获得高质量、有尊严的生
活。

罕见病，又称孤儿病，是指发病率极低、患病
总人数很少的疾病。上海市医学会罕见病专科分
会主任委员李定国教授表示，罕见病一大特点，就
是分科很难，比如肝豆状核变性病，患者的肝脏、
眼睛、智力、代谢都可能出问题，所以患者有可能
分布在消化科、眼科、内分泌科、神经科。“由于国
内医生对罕见病缺乏了解，导致会看罕见病的医
生也十分罕见。经常是患者在全国各大医院都看
了一圈，最后才确诊。”

从全世界范围来说，罕见病有将近7000种，
其中只有5%是可以治疗的。可治疗的罕见病病
种患者往往需终身服药，但我国罕见病患者面临
两大难题：“一是国外有的某种治疗药物，国内没
有引进；二是国内有的药，但大多数尚未纳入医保
范围。比如，一个戈谢病患者，一年的治疗费用就
要200万元。”对此，李定国教授表示，由于罕见病
治疗药物难以收集大量病例进行临床试验，希望
出台政策加快罕见病治疗药物的引进以及扶植国
内企业生产罕见病治疗药物。专家还呼吁，将罕
见病所需药物纳入医保目录，辅以大病救助、商业
保险等多渠道保障体系，帮助患者更容易获得药
物治疗。

据介绍，罕见病的症状多种多样，比如发育迟
缓、智力下降、肝脾肿大。专家表示，“一些罕见病
外表一看就看得出来，比如面部畸形，病人发育很
差，人很瘦小，又比如软骨病的病人。但是有些患
者很难通过外观分辨出来。”

近年来，罕见病的筛查和诊断率随着分子生
物学、细胞遗传学等检测手段的应用而明显提
升。“现在罕见病的诊断已经不成问题，一滴血就
可以检验出很多病种。”李定国表示，罕见病中有
80%是遗传性疾病，如果男女任何一方有罕见病
家族史，那么在怀孕时就应接受产前诊断，来预防
下一代的罕见病。同时他还建议推行新生儿筛查
制度，有效预防包括庞贝病在内的许多罕见病。

此外，加强区域性乃至全国性罕见病诊疗中
心的建设与学术交流。目前，一批医疗技术水平
高、综合实力强的科研院所和医疗机构已获重点
扶植，并在上海、北京、西安、杭州等地设立了罕见
病会诊中心。

（广州日报）
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■ 本报记者 邓钰

九月开学季临近，不少孩子将离
开幼儿园，走进小学校园。好奇、稚
嫩的孩子们身后，是为他们高兴又略
有担心的父母。离开幼儿园、面对小
学相对严格的规则教育，孩子能否适
应？

据介绍，每年入学时，一些小学
一年级新生都会出现害怕、哭闹、不
能融入课堂、上课情绪低落等问题。
家长和孩子应该如何跨过“幼儿园到
小学”这道坎呢？对此，记者近日采
访了海南省安宁医院心理咨询与治
疗中心主任罗海东。

“小学和幼儿园有许多不同之
处，对此有充分认识并做好相应的准
备，是完成‘幼小衔接’的重要一步。”
罗海东表示，进入小学后，孩子承受
的负担远比幼儿园要重许多。孩子
要从幼儿园轻松的环境转入被纪律
约束的课堂，整理书包、桌椅等各项
内务也从父母和老师包办变成独立
完成。此外，孩子要面对全新的校
园、老师和同学，人际交往压力也会
有所增加。

“很多孩子刚上小学的时候都会

有不适应的症状。但是，由于性格和
家庭看护方式不同，孩子不适应的表
现和程度也有所不同。有些孩子能
迅速调整开始适应，有些孩子却需要
一个漫长的适应过程。”专家表示，如
果孩子和家长不能及时调整心态，以
正确的方式应对改变，孩子有可能出
现害怕、焦虑和不耐烦等各种抵触情
绪，导致厌学、不愿意上课以及人际
交往不畅等众多问题。有些孩子甚
至会因为心理压力过大，产生头疼、
肚子疼和尿床等不良反应，影响身心
健康发展。

“孩子进入小学后的一至两个
月，最重要的关键词是‘适应’。”罗海
东表示，为了帮助孩子顺利度过“幼
小衔接”的过渡期，家长应提前着手
做好准备。比如，假期里培养训练孩
子的独立动手能力，让孩子学会早
起、穿衣、整理内务，做些力所能及的
家务。家长还应培养孩子规律良好
的生活习惯，养成合理的饮食和睡眠
习惯，保证孩子拥有充沛的精力应对
即将到来的小学生活。

开学前，家长可以多向孩子讲述
小学和幼儿园的不同点，鼓励孩子对
小学生活产生积极向往。“家长可以

告诉孩子，上学后可以交到很多新朋
友，学到有趣的新知识，学校生活会
越来越棒，让孩子觉得上小学是一件
很有成就感的事。”罗海东说。

开学后，家长和老师要采取循序
渐进的原则，让孩子一步步适应小学
的环境和学习。“在开学第一天，老师
可以通过玩游戏和唱歌等方式，让孩
子间相互认识，熟悉校园和课堂环
境。”罗海东解释，游戏、唱歌等方式，
可以最快调动孩子积极性，增加对校
园、老师和同学的亲昵感，在轻松愉
悦的氛围里开启小学生活。

入学的前两个月，专家建议，老
师在布置作业时，应该依照孩子的接
受和理解能力，采取由少到多、由易
到难的方式，让孩子逐渐适应作业强
度。如果孩子一开始就接触到过多、
过难的作业，可能会降低他们对学习
的热情，严重时还可能产生抵触情
绪。

在一年级阶段，家长最好抽出固
定时间，定时陪伴和指导孩子做作
业。在此过程中，家长要多鼓励孩子
独立完成作业并教授学习技巧，帮助
他们养成良好的学习习惯和求学态
度。

一个“公举民办”
的社会办医新样本

近年来，高端社会资本医疗服
务机构陆续进驻海南，精细化服务
理念和岛外优质医疗资源随之而
来。

“这家医院带给我太多的惊喜。
一流的医生、一流的诊疗技术、一流
的就诊环境，颠覆了我对非公立医院
的认识。”近日，正在海南省肿瘤医院
就诊的80岁湖北退休老干部赵老先
生，难掩心中的兴奋和喜悦。

作为2015年全省十大民生工
程和省市两级重点项目，按三级甲
等医院标准建设的海南省肿瘤医院
的开业，填补了海南省无肿瘤专科
医院的空白。如今，海南省肿瘤医
院迎来越来越多像赵老先生这样专
程到海南就医的患者。

记者近日在海南省肿瘤医院看
到，医院内超市、咖啡厅一应俱全，病
房如酒店房间一样设施齐全。在这
样的医院看病，收费贵吗？在医院收
费处，记者了解到，该院看病费用纳
入新农合、城镇医保、大病保险、民政
医疗救助范畴，收费、药品、报销费用
跟海南省三级甲等公立医院一样。

“海南省肿瘤医院颠覆了人们过
去对社会办医的认识，这里既不是传
统意义上的小散乱差民办专科医院，
也不是高大上的富人专属医疗机
构。”海南省卫计委相关负责人介绍。

中国医院协会副会长白志勤接
受记者采访时表示，从建设到运营，
海南省肿瘤医院都堪称海南突破资
源短板、实现医疗产业升级的样
板。以海南省肿瘤医院新机制体制
为起点，博鳌乐城国际医疗旅游先
行区启动阀门，海南不断加快社会
办医的发展步伐。

探索社会办医审批新模式

海南省肿瘤医院副院长、神经
外科专家李安民接受记者采访时曾
表示，他从301医院退休后到海南省
肿瘤医院工作，切身体会到海南省
委、省政府对待公立医院和非公立
医院的无差别化。海南不仅将社会
办医纳入产业加大发展，还先行先
试，不断探索社会办医审批新模式。

2016年，省政府出台《海南省医
疗健康产业发展“十三五”规划》。该
规划提出，结合我省实际，推行“五中
心、四集群、多点分布”的产业发展空
间布局。其中，“五中心”为海口、三
亚、琼海、儋州、五指山五大区域医疗
卫生中心；“四集群”为以博鳌乐城国
际医疗旅游先行区为中心的东部医
疗健康产业集群、以海口为中心的北
部医疗健康产业集群、以三亚为中心

的南部医疗健康产业集群、以儋州为
中心的西部医疗健康产业集群；“多
点分布”为结合各市县特色资源，发
展温泉疗养、医学美容、健康养生
（老）、休闲、康体运动、南药和芳香药
种植等特色医疗健康产业，深入挖掘
苦丁茶、灵芝、珍珠、槟榔等保健品及
中药材特色产品。

在博鳌乐城国际医疗旅游先行
区建设中，我省大胆改革，创新企业
入园模式。先行区所有入驻项目只
要通过产业合规性审查与医疗技术
先进性评估两项门槛，即可入驻；探
索审批制度改革。除技术评估和合
规审核外，实行项目“零审批”。改
革后，项目落地时间由429个工作日
缩至58个工作日，提速约6.5倍。

社会办医势头良好

近年来，我省利用京交会、厦洽

会等平台和领导出访等多种方式面
向大企业、优质医疗资源进行招商
推介，社会办医遍地开花，发展势头
良好。

据了解，2015年—2016年，我
省医疗健康产业签约项目55个，总
签约金额约770亿元。2017年上半
年医疗健康产业招商签约项目23
个，签约额445亿元，签约额超过去
年全年的31.3%。

目前，博鳌乐城国际医疗旅游
先行区建设正在加快推进，已有
39 个项目通过了医疗技术评估，
27 个项目开工建设，开工项目总
投资约210亿元。今年，预计有海
南博鳌麦迪赛尔国际医疗中心、
博鳌恒大国际医学中心、海南新
生命干细胞抗衰美容中心、慈铭
奥亚（博鳌）国际医院、博鳌·银丰
康养国际医院 5 个项目建成投入
试营业。

国家卫计委的统计显示，截至今年4月底

全国社会办医机构44.4万家，占医疗机构总数的45％
社会办医院1.69万家，占医院总数的57.2％
2011年至今，社会办医院数量翻一番

以博鳌乐城国际医疗旅游先行区为中心的东部医疗健康产业集群

以海口为中心的北部医疗健康产业集群

以三亚为中心的南部医疗健康产业集群

以儋州为中心的西部医疗健康产业集群

小一新生，准备好上学姿势了

■ 本报记者 侯赛

近年来，我省借助国家
优惠政策，吸引社会资本
“活水”不断涌入医疗健康
产业，为老百姓提供更多高
品质医疗服务。

记者近日从省卫生计
生委获悉，截至目前，我省
社会资本办医医院已达58
家，可提供床位3791张。

“推动社会资本办医，
形成与公立医院竞争的局
面，可有效推动公立医院改
变服务与管理。”省卫生计
生委主任韩英伟表示，海南
得天独厚的自然条件和国
际旅游岛的建设背景，将为
社会资本办医提供更加广
阔的发展空间。

在博鳌乐城国际医疗旅游先行区建
设中，我省大胆改革，勇于创新，已

经吸引 70 多个优质高端医疗项

目。这些医疗项目全部建成后，年

接待医疗旅游人次可达500万

截至目前，我省社会资本办医医院

已达58家，可提供床位3791张
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活水
社会资本加速涌入我省医疗健康产业，为百姓带来更多高品质医疗服务

引来 润民生

海南拜博口腔
邀缺牙患者听专家讲座
现场交流，想问就问

本报讯（记者符王润）“种牙怎么种？”“种牙痛
不痛？”“种牙效果怎么样？”为解答缺牙人士的疑
问，海南拜博口腔医院将于9月3日上午10时在
该院举办种植牙问题揭秘讲座。

“种植牙可用多少年？”面对这个常见的问题，
拜博集团助理总裁、学术委员会顾问，广州拜博口
腔医院院长周磊教授表示，种植牙的使用寿命比
较长，目前使用时间最长的种植牙已经有48年之
久。种植牙稳固、耐用、好用、舒适，被口腔医学界
公认为缺牙修复的优选方式，也被称为“人类的第
三副牙齿”。

据介绍，种植牙问题揭秘讲座为缺牙人士“量
身定制”。讲座现场，人们不仅可以了解什么是种
植牙，还可以与现场缺牙患者、具有多年临床经验
的种植牙专家进行交流。出现单颗或多颗牙缺
失，全口或者半口牙缺失，牙齿松动，活动假牙不
适或烤瓷牙失败等情况的人士，均可拨打热线
0898—36351111免费报名参加讲座。

海南省肿瘤医院医生为患者诊治。
（图片由医院提供）

众多优质高端医疗项目纷纷落户博鳌乐城国际医疗旅游先行区。本报记者 王凯 摄

“救命药”
你吃对了吗？
服用硝酸甘油时要采用坐姿

硝酸甘油属于硝酸酯类药物，是
缓解心绞痛的经典药物。它能在人体
内释放一氧化氮，使动脉血管平滑肌
和其他组织内的“环鸟苷酸”增多，能
够很好地调节血管扩张。除了心绞痛
应急之外，硝酸甘油还能够降低血压
和治疗充血性心力衰竭。硝酸甘油需
要舌下含服，只有这样才能保证药效
的充分利用，必要时可咬碎置于舌头
下方，口腔太干燥的话可含少量白开
水。

服药时，要采用坐姿，这样可尽量
减轻心脏负担，缓解病情。如果患者
站着含服会出现由于头部位置高和四
肢血管扩张而产生低血压症状，容易
引起晕厥；如果躺着含服，心脏位置会
更低，此时大量血液回流至心脏，会导
致心脏储血量突然增加，加重心脏负
担的同时，还会使症状更加难以控制。

硝酸甘油主要用于急救，症状发
作后当即含服1片，时隔5分钟后不
见效果可再含服 1 次，最多连服 3
次。 （《中老年时报》）

健康百科


