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找准病因 直击“顽疾” 
滨医附院疑难罕见病门诊开诊
□晚报记者 刘  飞
  通 讯 员 蒋芳芳

不久前，一名患者因“单
侧下肢水肿”前往医院就诊，
检查下肢血管彩超与尿常
规、肾功能后都未找到病因，
最终被确诊为前列腺癌局部
转移导致一侧淋巴结肿大压
迫髂总血管所致一侧下肢水
肿；一位老年男性患者因“反
复发烧、胸痛 1 月”辗转多个
科室就诊，治疗后病情仍反
复发作，最终被确诊为“复发
性多软骨炎”……

在日常生活中，有些人
因为各种身体不适，前往医
院就医却检查不出问题；也
有人因身患多种疾病、出现
众多临床表现、治疗难度大，
多方求医但收效甚微；还有
一些患上罕见病，往往会遇
到辗转多个科室或多家医
院，面临跑断腿、诊断难的棘
手问题，即使找到专家，也不
一定能够“对症下药”，从根
本上解决问题。

我国疑难罕见病患者的
人数逐年增多，这背后则是
无数个饱受折磨、四处寻医
问药的家庭。为此，滨州医
学院附属医院全科医学科特
别开设疑难罕见病门诊，力
争为身患疑难罕见病的市民
解决实际困难。

抽丝剥茧找病因

“治病分两个方面，一是诊
断，一是治疗。诊断明确了，治
疗才有效果。”滨医附院全科医
学科主任高金祥说，但目前实
际情况是很多患者不知道自己
到底所患何种疾病，就算多次
前往多个科室甚至多家医院就
诊，也难找准病因，临床效果更
无从谈起。

“其实在实际工作当中，很
多疾病之所以被称为疑难杂
症，就是因为病因比较复杂，必
须用心地去综合分析，才有可
能把最主要的问题找出来。”

“比如一名患者食欲不好，
可能不是胃的问题，有可能是
其他地方长肿瘤了，或有可能
是心衰，也可能是肾脏的问题，
更有甚者可能是心理精神因素
所致。所有医院消化科门诊量
都很大，为什么？就是但凡机
体存在各种疾病均可能会影响
到饮食。再比如，一名患者因
腰痛入院，前往脊柱外科就诊，
但他却不是脊椎的问题，有可
能是肾出了问题，也有可能是
皮肤科常见的带状疱疹，临床
问题复杂且每个人千差万别，
这样就为患者的分诊带来了难
度。”高金祥解释，很多患者来
到医院不知该前往哪个科室就
诊，在找准病因前可能要走许

多弯路，所以全科医学科很重
要的一项职能就是初步分诊，
初步确立诊疗方向，让患者少
跑路，真正做到国家提出的殷
切希望：各级医疗机构务必采
取各种切实可行的措施大力提
高老百姓的就医体验，为老百
姓谋福祉。

疑难罕见病门诊，顾名思
义，它还有一项非常重要的功
能——疑难罕见病诊治。

“人体是一个复杂的系统，
各器官之间相互影响、相互协
同，虽然很多疾病已经得到了
相应的诊治，但是仍有一些疾
病临床表现复杂多变，难以进
行辨别、诊断或治疗存在困难，
掩盖在表象之下，病因不明，最
终形成疑难罕见病。”高金祥解
释，这些疑难杂症、罕见病往往
涉及免疫、血液、神经、肾脏、呼
吸、皮肤、心内、内分泌等等多
个学科，病状复杂且病例稀少，
一般医生未曾诊治过、不能很
好地识别。因为罕见疾病的发
病率低，临床医生对一些罕见
病的认识相对不足。也就是老
百姓心中的疑难病症，患者往
往为了治病已经走了很多地
方，反复治疗但效果不好。这
就需要具有多学科临床经验丰
富的专家才能精准诊断和治
疗。

现代医学专业越分越细，
医学专科化可以针对特定疾病

进行更细致专业的治疗与研
究，从而促进患者的康复，但另
一方面，专业化也有局限性，对
于需要多学科协作的复杂病
例，专科医生可能无法提供全
面的诊断和治疗，而疑难罕见
病门诊却可以发挥全面诊疗的
作用。

特别是对于一些老年人来
说，一个人身患几种疾病的情
况非常多，并且这几种疾病可
能都比较重，都需要干预治疗，
那他到底应该前往哪个科室就
诊？还有一些患者明确了疾
病，但治疗效果却不好，其中一
个主要原因就是治疗过程中可
能没抓住主要矛盾。老百姓在
就医过程中遇到这些情况都可
以来疑难罕见病门诊寻求帮
助。

全心全意解困难

“医院设置疑难罕见病门
诊的初衷，就是为了给患者解
决实际困难。”高金祥说，患者
来到医院就医，肯定是想解决
问题，“他来到这里之前，有可
能已经辗转去了很多地方，或
者对于求医感到很迷茫，所以
我们也希望这个门诊能够给老
百姓一个满意答复。”

疑难罕见病门诊开诊初

期，坐诊大夫来自全科医学科，
滨医附院全科医学科。

2019年成为独立科室，目
前科室共有12名大夫，分别来
自肾内科、呼吸科、心血管内
科、内分泌科、神经内科等科
室。

“医院把开设疑难罕见病
门诊的任务交给我们，我们就
争取办好。”高金祥说，有些疑
难罕见病患者来到之后，需要
我们调动所有的储备知识绞尽
脑汁去应对，力争给患者一个
满意答复。”

“对于疑难罕见病的诊治，
疑难罕见病门诊就需要发挥好
桥头堡作用。”高金祥说，针对
疑难罕见病，我们还是要放在
医院这个大平台上帮助病人解
决问题，如果诊断有难度，则申
请多学科会诊，整合各种资源
发挥优势解决问题。

“疑难罕见病人群少，病种
繁多，临床表现复杂，许多病症
没有得到患者以及医生的充分
认识，对于病因确实难以明确
的案例，我们可以为病人提供
一个中肯的建议，对接全国在
相应专业领域有较高诊疗水平
的医院或专家。”高金祥解释。

目前，门诊已经正常运行，
市民可以通过互联网医院进行
挂号预约，滨医附院疑难罕见
病门诊将全力以赴为广大老百
姓健康保驾护航。


