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健康

据解放日报 根据中国最新流行
病学资料显示，全球大约有5000万名
癫痫患者，其中近五分之一在中国。
癫痫已成为我国仅次于脑血管病的第
二大神经科常见病。

随着治疗的规范化，虽然有七到
八成患者可以控制病情，但有这样一
个群体——药物难治性癫痫患者，不
仅饱受疾病的折磨，还面临着治疗手
段有限的困境，给病患及其家庭都带
来极大的痛苦。不过近年来，这一困
局有了优解。

日前，“高科技助力脑起搏器手
术，脑机接口守护‘最强大脑’”活动
在上海交通大学医学院附属瑞金医
院脑病中心举办。专家们向公众科
普脑功能性疾病，尤其是药物难治性

癫痫疾病的知识，解密“神奇”的脑起
搏器手术、分享高科技智能手术助力
精准微创治疗的先进理念，推广脑病
中心“一站式”脑功能性疾病诊疗新
模式，旨在推动社会对脑功能性疾病
的关注和了解，加深患者对科学治疗
手段的认知。

瑞金医院癫痫综合诊疗中心主
任 徐 纪 文 介 绍 ，脑 深 部 电 刺 激
（DBS），俗称“脑起搏器”，也是一种
广义的脑机接口。通过植入大脑中
的细微电极发射电脉冲刺激脑内核
团，进而达到控制患者症状的目的。
不同的核团可以治疗不同的癫痫类
型。“它是神经调控治疗领域里程碑
式的技术，迄今已在临床使用超过30
年。在过往的临床应用中，脑起搏器

技术主要用于帕金森病、特发性震颤
等运动功能障碍领域的治疗，并已取
得非常好的疗效。”

癫痫作为脑功能性疾病，是由于
大脑的异常放电导致，因此科学家尝
试使用微弱电脉冲刺激大脑相关靶
点，从而影响相应的神经环路，可以
很好控制癫痫症发作。

徐纪文表示，经国内外临床应用
发现，脑起搏器手术能够有效减轻癫
痫发作，同时有效缓解药物引起的并
发症，从而明显改善药物难治性癫痫
患者的生活质量。他们在临床还观
察到，某些部位的微电流刺激可以明
显改善癫痫的异常放电。该疗法正
以其微创、可逆、可调的优势，成为药
物难治性癫痫患者的新希望。

2021 年 5 月 7 日，上海首家公立
医院癫痫中心——瑞金医院癫痫综
合诊疗中心成立，这是目前全国最大
规模的癫痫外科诊疗中心之一。该
团队包含神经外科医师、神经内科医
师、儿科、电生理医师等。中心自成
立以来，除为常规药物难治性癫痫患
者进行详细的术前致痫灶定位检查
外，还为患者制定个体化的药物、微
创手术和电生理调控等一体式诊疗
方案。

徐纪文表示，药物难治性癫痫不
等同于无药可医，社会大众应重视癫
痫疾病，早发现、早诊断、早治疗。相
信随着高科技疗法的引进和医疗技
术的积累，一定能让更多病患回归美
好生活。 ■黄杨子

据文汇报 每天早晨，父亲把蓝
剑儿从床上扶起，用叠好的被褥垫在
他的身后，帮他打开电脑，把他的右
手搁到鼠标上，蓝剑儿就这样开始了
一天的工作——在漫画里诉说自己
的喜怒哀乐。

蓝剑儿是一名漫画作者，38岁，
因患有“肌肉萎缩”，如今他全身上下
只有右手能略微活动。

2 月 28 日是第 15 个国际罕见病
日，包括蓝剑儿在内的更多罕见病患
者期待被“看见”。当然，“看见”不是
故事的终章，而是起点。

为罕见病奔走多年的医学专家
告诉记者，近年来，我国对罕见病的
关注力度持续增强，尤其是去年，国
家医保局为罕见病药物进入医保而
进行的“最美谈判”，不仅引来全网刷
屏，更提示着我国罕见病高值保障所
处的政策环境发生重大变化：多层次
的保障体系正在逐步完善，惠及更多
患者。

生而“罕见”的他们，把
自己活成一道光

罕见病是指患病率特别低的疾
病。2021年，《中国罕见病定义研究
报告》在上海发布。据估算，在我国
有超过2000万各类罕见病患者。

关注罕见病，首先要发现罕见
病。正是在这条发现之路上，不少
人惊讶地看到，他们虽然经历着“罕
见人生”，但很多人把自己活成了一
道光。

在上海市罕见病基金会与上海
教育电视台、上海科技发展基金会、
上海市科普事业中心联合主办的《生
而罕见，活出精彩》公益晚会录制现
场，家住石家庄农村的蓝剑儿通过视
频形式与大家见面。蓝剑儿从小因

“肌肉萎缩”导致四肢无力，他在父母
怀中跑遍了各大医院，却始终无法获
得一个明确的诊断。15岁后，他日渐

僵硬的身体再也不能承受旅途劳顿，
他的物理世界也就此被划定在家里
的床榻上。

但蓝剑儿又是如此与众不同，从
没接受过美术训练的他用绘画与世
界对话。“鱼是会飞的，因为水把它困
住了；我也是会飞的，因为地心引力
把我抓住了。”这是蓝剑儿给自己的
漫画配的小诗。

遗传学与罕见病科普公益平台
“豌豆Sir”发起人陈懿玮说，完全没想
到如此充满意趣的画作，竟会出自一
名重症患者之手。

33岁的金晟是I型糖尿病患者。
在大众印象里，糖尿病很常见，但I型
糖尿病是“例外”，发病率仅为万分之
二。I 型糖尿病多发于儿童青少年。
12岁那年，金晟确诊了，这可不仅仅
意味着他的人生从此离不开针筒
——保证胰岛素注射。

“别人上门提着一堆礼物，我是
拿着厚厚一叠医学报告，我得让岳父
岳母放心。”金晟忆及自己作为“毛脚
女婿”上门的画面。至于来自同学、
同事因不了解而产生的“区别对待”，
更是I型糖尿病患者共同的遭遇。

由于从小就是复旦大学附属儿
科医院的“常客”，金晟与医护人员建
立了深厚友谊。2019年，他索性辞去
工作，成立“小糖人”公益组织，专为
患儿提供援助。金晟说，他想成为患
儿的榜样，用自己的经历证明，罕见
病患者也能拥有精彩人生。

“天价药”进医保，实现
“零的突破”

去年12月，国家医保局发布《国
家基本医疗保险、工伤保险和生育保
险药品目录（2021年）的通知》。基本
医保目录新纳入了7个罕见病药品，
数量仅次于肿瘤和抗感染领域。此
外，9种罕见病用药成功谈判续约。

据统计，截至目前，有28种罕见

病的 58 种用药已纳入国家基本医
保目录。新纳入医保的罕见病用药
中，有 2 个原是高值用药，即所谓的

“天价药”。
“此次通过大幅降价纳入国家基

本医保目录，实现了罕见病高值用药
国家医保‘零的突破’。”上海市罕见
病防治基金会理事长李定国告诉记
者，可能是因为我国的患者规模、竞
争产品出现等多种因素，使得国家医
保谈判可以争取到进口高值用药远
低于国外市场的价格，甚至可以说是

“全球最低价”。
展望新形势下罕见病高值用药

保障，李定国分析，在未来一段时期
内，更应该积极探索社会力量发挥重
要作用的保障新机制、探索新模式。

“面对加快出现的各类创新高值用
药，确实无法通过基本医保来解决所
有罕见病高值用药问题。”他同时谈
到，随着竞争加剧等因素，有些罕见
病高值用药可能会通过降价进入国
家医保，但价格的下降不能只寄托于
医保部门的谈判，更需要科技、工信、
药监、税务、卫生等部门在药品的研
发、生产、流通、使用等环节给予支
持，以此不断激励医药研发动力，进
一步推动政策性商业保险发展。简
言之，不是拼“最便宜”，也不是被“天
价药”吓倒，而是通过腾笼换鸟的多
方共付机制，实现“健康至上”的最大
公约数。

了解罕见病的医生，甚
至比罕见病还罕见

当前，诊疗难、用药保障难，依旧
是横亘在罕见病患者治疗路上的两
座“大山”。

并非所有罕见病都有药可医。
首先，目前全球已知的7000多种罕见
病中，针对性药物开发成功的案例屈
指可数。其次，即便有特效药，很多
情况下也是唯一的“孤儿药”，由此又

带来“天价药”问题。
有医生告诉记者，即使当一些患

者终于迈过“确诊难”这道坎，且幸运
获悉自己所患的罕见病不仅有药可
治，药费还很便宜，问题也没有就此
结束。由于罕见病患者数量实在太
少，廉价药动不动会面临“断药”……
正因此，努力从未间断。

2019年，当蔡磊确诊肌萎缩侧索
硬化（ALS）时，他迅速聚集社会资源，
发起中国社会福利基金会“渐愈公益
计划”，会同企业与华山医院神经内
科开展研究者发起的研究，希望寻
找 ALS 更有希望的新疗法。此前，
他头戴另一顶耀眼光环：京东集团
副总裁。“老天就是选中蔡磊来做
这事。”蔡磊对别人这样说。他患的
ALS 还有另一个名字——渐冻症。
罹患渐冻症的人，将在几个月到几年
时间里逐渐“冻”住，最终因呼吸衰竭
而死去。

刘轩飞身患肾上腺脑白质营养
不良症，这病会造成听觉和视觉功能
损害、智力减退、行为异常、运动障碍
等一系列问题，95%患者为男性。刘
轩飞正筹划一场“罕见病万里行”活
动。去年夏天，他同病友张伟、病友
家属左哥，三个男人驾驶一辆房车历
时 51 天、行驶路程超过 1 万公里，走
过了我国东部17个省市。刘轩飞说，
1万公里的行程中听到了很多罕见病
患者的故事。“从最开始的诊断时长，
到后来的就医路、寻找针对性治疗
药、治疗费用的覆盖，以及长期康复
问题，罕见病患者的需求是长期的，
且非常具体。”

李定国介绍，由于发病率极低、
病例稀少，对各类罕见病的医学研究
长期不足。“可以说，了解罕见病的医
生甚至比罕见病本身还要罕见。也
正因此，我们呼吁更多专业人士投身
到罕见病研究及相关药物开发、医疗
与社会保障的事业中。” ■唐闻佳

我国现有罕见病患者逾2000万，随着罕见病用药保障发生重大变化，多层次保障体系逐步完善

用药“全球最低价”是如何做到的

我国有近千万癫痫患者，药物手术无法治疗怎么办？

瑞金医院解密脑起搏器手术

据新华社 享受冰雪运动的乐趣
之余，若出现腰痛等运动损伤，也需
有应对之策。北京协和医院康复医
学科康复治疗师陈铮威介绍，运动引
起的腰痛是常见的运动损伤之一，也
是急性腰痛的一种，通过卧床休息结
合适当运动可以有效缓解。

陈铮威介绍，急性腰痛是腰部肌
肉、筋膜、韧带等组织因外力作用突
受过度牵拉，导致急性损伤或腰部小
关节嵌顿而引发的一组病症，表现为

腰骶部疼痛伴屈伸活动受限，体位变
动时疼痛症状加重。

“将卧床休息和适当运动相结合
才能达到更好的疗效。”陈铮威说，数
十年来，卧床休息被认为是急性腰痛
患者的标准治疗方式，但近年来多项
研究证实，卧床休息并不会提升患者
的恢复速度和程度；同时，有研究指
出，急性腰痛患者应在耐受范围内维
持规律的日常活动并进行一定强度锻
炼，适当运动可以帮助缓解肌肉痉挛。

发生了急性腰痛，该如何卧床休
息？陈铮威说，休息的姿势包括：仰
卧位，在膝关节和头下各放置一个枕
头，将肩部抬高；侧卧位，位于上方的
膝关节屈曲，在两侧膝关节之间放置
一个枕头；俯卧位，在腹部下方放置
一个垫子，将腰部适度弯曲。“姿势应
按照个人的舒适度进行调整。”

陈铮威提示，居家时还可利用热
敷来缓解急性疼痛，可采取俯卧位，将
热敷包加热至39℃至48℃后置于疼

痛部位，持续20分钟左右；工作或外
出时可使用腰托来增加腰部稳定性。

除了卧床休息之外，陈铮威介
绍，采取运动疗法既可以预防腰痛
的初次发生，也可以防止复发。需
要注意的是，扭伤 3 天内要“静多动
少”，可做“核心收紧”运动；扭伤3天
到1周及以后逐渐增加运动的比重，
可做“俯卧伸展”等运动。若腰痛症
状持续加重，范围累及下肢，应适时
就诊。 ■田晓航

如何缓解运动引起的腰痛
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新版《未保法》已正式施行——杨浦12个街道实现未保工作站全覆盖

如何保障“儿童利益最大化”？

■记者 汤顺佳

走进延吉四村第一睦邻中心，右
手边的第一间小屋里时常人来人往。
浅木色的四方桌，边上放了几张柔软
的坐垫，一盏藤编的小桔灯挂在半空，
亮起暖暖的光……这里的大门向孩子
们敞开，随时欢迎他们过来坐坐，“舒
屋”，正如其名——让人觉得舒缓安
宁。很多人不知道的是，这里也是延
吉新村街道未保工作站站点之一。

3月1日起，最新修订的《上海市
未成年人保护条例》正式施行，提出
街镇要设立未成年人保护工作站或

者指定专门人员办理相关事务，将未
成年人保护工作责任进一步落实到
社区基层。

杨浦常住人口 124 万，其中未
成年人 12 万，占比近 10%。记者近
日从区民政局获悉，截至今年 2 月
底，杨浦已实现 12 个街道未保工作
站全覆盖。这些站点如何运作，如
何整合资源，保障“儿童利益最大
化”原则？

把“成长的烦恼”交给
“专业选手”

去年，街道以全市首家睦邻中

心为平台，探索打造新时代具有杨
浦特色的未成年人保护工作模式，
开出“舒屋”这个社区青少年成长中
心 ，同 时 也 是 街 道 未 保 工 作 站 站
点。去年 7 月，舒屋落成，开门“迎
客”，复旦大学心理学系副教授李晓
茹带队运营。

如今，舒屋每周至少开展一次常
规活动，即专业减压训练，如通过读
书、绘画、音乐、芳香、创作等多种形
式，尝试艺术疗愈、心理辅导等，在专
业陪伴中，与青少年及其家长逐步建
立起尊重、接纳、信任的关系，倾听他
们的故事。

此外，为方便孩子随时咨询求
助，舒屋还开放咨询窗口，由心理
咨询师坐镇“把脉”。目前，开学期
间，窗口开放时间为每周五下午、
每周六全天，寒暑假期间，平日全
天候开放。

“其实很多时候，孩子们
需要的只是倾听的耳朵”

家住延吉新村社区的小寒（化
名）是个初中生，学习成绩优异，老师
对她的印象是：一个乖女孩。然而去
年秋天，她的行为举止越发反常，叛
逆、不礼貌，甚至发展到长达一周不
愿上学。

在这样的情况下，小寒所在的学
校向街道求助，解开小寒心结的任务
就交到了舒屋工作团队手中。

经询问，舒屋团队得知，小寒
有个弟弟，因父母常年不在家，姐
弟 俩 就 由 奶 奶 抚 养 。 正 值 青 春
期 、敏 感 的 小 寒 觉 得 家 人 对 自 己
关爱不够，内心有所缺失，因此产
生 了 厌 学 情 绪 ，对 奶 奶 更 是 心 中
有爱，却不知如何表达，于是就闹
起了别扭。

为此，团队与小寒家人开展了一
次会谈，分析了小寒的心理症结，并给
出可行性建议。同时，他们还带小寒
参加暑期夏令营，以“朋辈教育”帮助
她走出阴霾。

“后来孩子奶奶说，她整个人平和
多了，也更敢于表达自身情绪了。”工
作人员方圆媛告诉记者，“当然，后续
团队还将继续跟踪。”

记者了解到，通过一场又一场
定 期 活 动 ，越 来 越 多 孩 子 来 到 舒
屋，与这里的同龄小伙伴、工作人
员进行沟通交流，并成为朋友。“这
非常有利于他们敞开心扉，把更多

心里话说出来，让我们帮助他们共
同承担、处理。”方圆媛表示，“其
实，很多时候，孩子们需要的，只是
倾听的耳朵。”

“1+12+X”的三级保护
平台已建成，将把更多社会
力量拉入这张“关系网”

为推动未成年人保护事业高质
量发展，目前，杨浦已建成“1+12+X”
的三级保护平台。其中，“1”指区未
保中心，“12”指覆盖全区各街道的12
个未保工作站，“X”指遍布各基层社
区的未保工作点。而舒屋，只是这个

“大家庭”中的一员。
如今，借助街道未保工作站这

一平台，社区可开展儿童福利、家庭
监护支持与干预、未成年人突发安
全事件应急处置、未保法宣贯、儿童
工作队伍建设等工作，服务内容涵
盖心理咨询、法律服务、政策宣传
等多个事项。记者了解到，为提供
这些多元化服务，社区已撬动多方
资源，链接多个平台。如何将更多
社会力量拉入这张“关系网”，是区
民政部门一直在探索的问题。如
今，杨浦持续推动爱心企业、社会
组织、志愿团队等积极投身未成年
人保护工作，形成“政府主导－家
庭监护－学校保护－社区协同－
社会组织支持－企业参与”的工作
模式，营造全社会参与未成年人保
护工作的大环境。

下一步，杨浦将以创建全国未成
年人保护示范区为契机，贯彻落实

《上海市未成年人保护条例》和《上海
市预防未成年人犯罪条例》，实实在
在地提升未成年人的安全感、获得感
和幸福感，为未成年人保护事业贡献
杨浦力量。

■记者 高靓

周一至周五，每天 30 分钟；周末
每天 30 分钟至 1 小时；节假日每天 1
到 2 小时；复习阶段不玩手机……这
是上海市铁岭中学初二6班学生谈美
麟的《家庭手机使用公约》。“以前使用
手机没有规律，学校发出倡议后，我和
爸爸妈妈召开了一次家庭会议，商量
在家时手机该如何使用。”谈美麟告诉
记者，“这份公约让我更自觉，更好地
进行时间管理。”

离校后，手机使用也要管起来
近年来，中小学生因过度使用手

机产生的沉迷游戏、近视率上升等问
题，受到了广泛关注。为此，杨浦各中
小学在学生手机使用方面进行了有益
探索，如，允许手机“有限带入”，并对
学生手机统一保管；设立校内公共电

话，推出班主任沟通热线等措施。然
而离开校园后的手机管理该如何落
实？不少学校开始探索家校协同管
理，避免孩子“刷机成瘾”。

自去年开始，上海市铁岭中学专
门开辟了一间手机保管室，对有限带
入校园的学生手机进行统一保管。每
天学生进入班级后，先将手机、电话手
表等放入保管箱，再由班级保管员交
到手机保管室，放学后再交还给学
生。“在校内可进行统一管理，但离开
了校园，就需要家长的配合和支持。
作为上海市家庭教育示范校，学校一
直以来十分重视家校沟通。为此，前
期与部分家长就学生使用手机事宜进
行了座谈，提出是否可通过家校联手，
让家长和孩子共同协商制定《家庭手
机使用公约》，让手机拿得起、能放
下。”上海市铁岭中学党支部副书记洪
礼珍告诉记者，这一提议得到了不少

家长的支持，于是，学校号召学生与家
长共同制定《家庭手机使用公约》，大
家便纷纷行动起来……

有商有量，有奖有惩
其实，谈美麟在商讨过程中和爸

爸妈妈产生了一点争议。父母觉得节
假日的手机使用时间应与周末保持一
致，要更好地利用节假日时间预习、复
习。但谈美麟向他们保证，会保质保
量完成功课，最后争取到了一到两小
时的手机使用时间。在此基础上，公
约中还加入了惩罚措施，比如做练习
题、做家务等。如违反3次以上，就会
重新制定公约，有可能会把每日使用
时间缩短，也有可能加重惩罚措施。

而在预备 8 班赵浩宇的《家庭手
机使用公约》中，他严格要求自己要在
完成课内外全部作业的前提下，才能
使用手机、平板、电脑等电子产品，使

用时只能用于学习，不能用于娱乐。
在时间上也有所限制，须在晚上 8 点
后才能向父母申请，获得同意方可使
用。每次使用不超过30分钟，每周不
超过2次。“之所以会这样严格要求，
是因为我之前在家使用手机过度，导
致眼睛近视。这次和爸爸妈妈召开家
庭会议后，讨论制定了公约。爸爸妈
妈也以身作则，不在我面前‘刷’手
机。”赵浩宇说。

“健康使用手机”有小妙招
“这个‘健康使用手机’功能重磅

推荐。经过详细设置，大大减少了手
机总使用时间，那就可以有更多时间
用于学习了。”在初二6班学生朱梦婷
与爸爸妈妈共同设计的《家庭手机使
用公约》中，分享了健康使用手机的小
妙招。父母通过“健康使用手机”功
能，设定好使用手机时长，即将到时时

手机屏幕上会出现提醒消息，超时使
用的APP图标则会变为灰色，点击图
标还会显示使用时间已到。“以前我经
常一边写作业一边玩手机，每天作业
不多，但会拖到很晚。现在有了这个
功能进行有效管控，写作业效率明显
提升，也降低了对手机的依赖性，督促
自己按照约定时间放下手机。”朱梦婷
说，经过与父母协商，后续每日使用手
机的时长还将根据学习表现进行调
整，如果学习成绩下降很多，手机使用
时长也会相应减少。

“接下来，学校将把收集到的部
分《家庭手机使用公约》，在学校微信
公众号或家长群中进行分享。如有
的家长还没有想出管理孩子手机的
好方法，也可参考其他家庭的做法，
再结合自身情况，制定《家庭手机使
用公约》，让孩子更科学地使用手
机。”洪礼珍说。

相关新闻

孩子“童”参与，“未”爱助行
■记者 成佳佳

面对校园欺凌应该做些什么？当
游乐园出现安全问题时，应该怎么
办？近日，延吉新村街道未保站“小童
善治，‘未’爱助行”系列活动在延吉第
四睦邻中心举行，二十多名小朋友共
同发现未成年人保护过程中存在的问
题，并展开热烈讨论。

活动以“什么是儿童参与”为开
题，探讨儿童在家庭、社区、社会、网
络、社会公共事务中参与的方式，以及
新版《未成年人保护法》中的四大基本

权利和六大保护。
“在社区玩耍时高空抛物可能影

响我们的生存权，网络暴力和网上的
不友好言论会影响我们的成长环境，

‘童工’现象是没有保护我们的受教育
权……”小组讨论中，孩子们在社工的
启发下，畅所欲言，说出自己的想法，
积极参与社区治理。

一位参与活动的小朋友表示，
这样的活动非常有意义，学到了很
多课堂上没有的新内容、新知识，对
未成年人保护工作也有了更深入的
了解。

孩子对手机怎么做到“拿得起、放得下”？
家校协同管理，避免学生“刷机成瘾”


