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■陈静

SMA（脊髓性肌萎缩症）作为
一种致残致死的严重遗传病，是
出生缺陷防控重点关注的疾病之
一。自1996年起，全球SMA患者
群体将每年 8 月定为 SMA 关爱
月，2018年中国SMA患者组织建
议将每年的8月7日设立为“国际
SMA关爱日”。

第四届中国SMA（脊髓性肌
萎缩症）大会开幕式暨《中国SMA
患者生活质量研究》（下称：《研
究》）新闻发布会日前在线召开。
《研究》数据显示，自诺西那生钠进
入国家医保目录以来，使用该药的
患者家庭大幅增多，但患者的疾病
管理状况仍有很大提升空间。

SMA作为第一批被纳入罕
见病目录的疾病，具有高致亡性、
致残性，被称为两岁以下婴幼儿

的头号遗传病“杀手”。2022年1
月，SMA治疗药物被纳入中国国
家医保报销范围，SMA治疗迈入
新时代，药物的广泛可及让大量
患者获益。

中国罕见病联盟执行理事长
李林康指出：“企业让患者有对症
治疗的好药可用，政府和保障政
策则打通了‘最后一公里’的问
题，让患者用得起药。自从治疗
药物纳入医保报销范围以来，前
去就诊的患者翻了几倍。慈善机
构和患者组织则在其中起到了润
滑剂的作用。这一良好的样本，
也让中国罕见病联盟对如何发挥
桥梁作用支持其他罕见病树立起
了信心。”

《研究》数据显示，无论是使用
诺西那生钠，还是利司扑兰，患者
尤其是长期用药的患者，与不用药
者相比，其日常活动的自主程度有

明显改善，生活质量平均得分也更
高。对于2型患者来说，与从未接
受治疗的患者相比，用药可以降低
他们突发急症的入院比例。

据悉，主题为“焕新生共前
行”的第四届中国SMA大会为期
三天，由美儿 SMA关爱中心主
办，与会的30余位海内外从事遗
传学研究、儿科、神经内科、呼吸
内科、骨科、康复等相关学科工作
的专家，将针对SMA药物真实世
界应用、药物研发趋势、多学科管
理、预防与诊断、康复实操指导等
内容做学术分享与经验交流。40
位病友家属代表将通过工作坊的
形式共同学习探讨疾病治疗及管
理等目前患者最关心的热点话
题。美儿SMA关爱中心执行主
任邢焕萍表示，希望让更多患者
控制好疾病，活得有希望，活得有
质量。

据了解，SMA的攻克之路仍
然漫长。《研究》数据显示，确诊
后，仅有31.3%的患者会定期到医
院随访。复旦大学附属儿科医院
神经内科主任医师王艺教授直
言：“作为一种多系统受累的复杂
疾病，SMA治疗必须由多学科协
作，通过规范化的评估和管理，为
患儿提供长程的、科学合理的诊
疗方案。”

据介绍，患儿进展性肌无力
可进一步影响呼吸系统、消化系
统、骨骼系统及其他系统的功能
异常，其中呼吸衰竭是最常见的
死亡原因。王艺教授强调：“各科
医生需要在病程不同阶段实时介
入，帮助患儿克服重重困难。治
疗药物只是其中一环，还需要康
复训练和多学科联合干预，家长
是否能够树立正确的诊疗意识，
对患儿的生活质量和疾病走势都

有着重大的影响。”
《研究》结果表明，儿童患者

在同伴关系方面的得分最低。其
背后是因为在5-17岁的学龄童
中，整体上幼儿园/上学人数比例
低于50%，其中低龄儿童，上幼儿
园或小学的比例为33.5%。儿童
患者遇到的困难从高到低依次
是：交流困扰、疾病困扰、家庭情
况困扰；在成人患者中，由于其身
体功能的原因，参加社交活动能
力方面的生活质量相对较低。

香港中文大学医学院赛马会
公共卫生及基层医疗学院董咚教
授表示：“患儿在身体允许的情况
下如果能够和同龄人共处一室学
习，对他们的心理发育也大有益
处。对于成人患者，我们也希望
能够看到更好的保障和支持体
系，能够帮助他们实现一定的社
会角色。”

你有没有发现，有些人经常
在掏耳朵，甚至是不自觉地想掏
耳朵……把细长的挖耳勺或者棉
签伸进耳朵里，每一次触碰都是
引来一阵酥麻。如果经过一阵摸
索，能从里面挖出来一大块耳屎，
那种由内而外的成就感，想必大
家都有过，也让许多人欲罢不
能。但有时候这种行为也可能暗
藏危险！

掏耳朵可能诱发交叉感染

案例：三个月前，刘大妈的耳
朵长出了一粒粒米样的肉芽，很
痒，用手掏时还会出血。于是急
忙去了医院检查。医生给刘大妈
检查完之后，顺便给刘大妈的老
伴也检查，发现了同样的肉芽。
之后医生告诉他们，二人得的是
外耳道乳头状瘤，由乳头瘤病毒
（hpv）引起的。好端端的耳朵里
怎么会滋生 hpv病毒呢？经过一
番询问，医生找出问题其实出在
老伴身上，老伴平时有去理发店
掏耳朵的习惯，掏耳勺消毒不充
分，不同的顾客用同一把工具，引
起了交叉感染。

肿瘤早期会出现耳道痒感、
阻塞感或听力减退；之后挖耳可
伴有出血或挖出“肉块”样物；伴
发感染时可出现流脓、耳痛。

另外，还可见外耳道有大小
不等的单发或多发、表面粗糙不
平、带蒂或无蒂的棕黄色肿物，触
之较硬；有感染者可充血肿胀呈
肉芽状；有局部血循环障碍者可
呈黑色，能部分自然脱落。有上
述症状的一定要及时就诊，外耳
道乳头状瘤虽为良性肿瘤，但是
有恶变为外耳道癌的风险！此
外，经常不自觉地掏耳朵，其实也

暗藏风险。

经常掏耳朵，这些风险趁早了解

经常挖耳朵，可能引起耳屎
分泌异常，导致耳屎越来越多，而
新分泌的耵聍会由原本的片状变
成碎屑状，从而降低保护耳朵的
能力。我国耳鼻咽喉学会指出，
用棉签掏耳朵，反而可能让耳朵
里的耳垢越推越深，长期累积就
可能形成耳垢栓塞。一旦耳栓形
成，就会出现耳痛、耳胀、眩晕、听
力下降等问题，也可能引发炎
症。鼓膜是一层非常薄的膜，厚
度仅有 0.1毫米，工具深入耳道后
稍用力不当，就会伤及鼓膜，导致
穿孔。此时，一旦遇上耳朵进水
或感冒，就容易引起中耳炎。

事实上，大部分人的耳屎都
能够自行排出，比如我们在说话、
吃饭、打哈欠的时候，耳屎会随着
下颌的运动，借助耳道里面的汗
毛进行推动，悄悄地从耳道里面
排出来。因此，不需要你经常去
掏耳朵。

正确掏耳朵的注意事项：掏
耳朵前先洗净双手，以免将细菌
等带入耳朵。将医用消毒棉签浸
透温开水后稍稍挤干，放进外耳
道内，并且朝一个方向轻轻旋转，
即可将耳屎带出。最好不要使用
挖耳勺等工具，以免损伤耳道或
鼓膜。不要频繁挖耳，一般一周
左右一次；但在灰尘较多的地方
或有“油耳”的人可适当短一点，
根据自己情况掌握。此外，在外
掏耳朵时务必保证用具消毒卫
生，而在家用掏耳棒等工具时，也
要做好专人专用、清洁到位，以免
出现感染。

据科普中国

■淑燕

立秋是阳气渐收、阴气渐长，
由阳盛逐渐转变为阴盛的转折。
在自然界，万物开始从繁茂成长
趋向萧瑟成熟。但立秋并不代表
酷热天气就此结束，既然到一个
新的节气，饮食自然也应该有所
调整，那么到底该吃什么呢？

大多数人会说，和夏天一样
啊，吃凉拌菜、冰西瓜、绿豆汤啊，
听起来似乎没毛病，但实际上，此
时最适合的食物绝对不是冰食冷
饮，而是“热”食。百病寒为先，

“热”着吃、“热”着过，逼出体内的
寒邪，远离肥胖、三高和癌症，让
今年冬病夏治效果最大化。

天气那么热，为什么要拒绝
冷饮？“胃喜温不喜凉”，“肾也是
喜暖不喜寒”，冰冷食物对胃伤
害大。人体的气血、五谷营养，
都要靠脾胃来吸收运化，靠肾脏
排除人体代谢毒素，所以保护好
脾胃和肾脏非常重要。

如果你一味贪凉，可能导致
寒气入体，累积新疾。此时适当
吃点“热”，有利于保持体内寒热
平衡。

立秋应该“热”着吃，建议各

位朋友，要吃热热的食物，这个
热不单单是指温度，还有食物的
性味。

中医养生讲究“不时不食”，
适当食用龙眼、荔枝、榴莲这些
温热性的水果可以改善肠胃功
能，促进人体基础代谢。

食用羊肉、牛肉等热性肉类
可以温阳散寒，补中益气，尤其
适合夏季手脚冰凉、气血不足的
人。古语有言“伏羊一碗汤，不
用开药方”，足以见羊肉在伏天
的效用。食用热性肉类时要注
重荤素搭配，温凉互补。

天气炎热，胃肠的消化能力
本来就弱，出汗多又会丢失了一
些钾、钙等矿物质，也会让人体的
消化功能下降。因此，宜吃容易
消化的温热、柔软的食物，比如一
碗热腾腾的面条，可以出汗以祛
除人体内滞留的湿气和暑气。

夏季喝凉茶、冷饮固然可以
给体内降温，但非常容易损伤脾
胃，特别是一些本身就脾胃虚
弱、容易胀气的人，喝了冷饮之
后会更加难受。夏天多喝热水、
热茶，不仅可以解渴，还可以排
汗散热哦。不过喝茶最好在饭
后，空腹饮茶容易腹泻。

■记者程雪 实习生朱晓吟

切掉喉咙还能说话么？咽喉
手术后总是呛咳怎么办？头颈肿
瘤患者在术后、放疗后往往面临诸
多头颈部功能障碍，影响生活质
量。中国科学院大学附属肿瘤医
院（浙江省肿瘤医院）于日前开设
咽喉功能康复专病门诊。头颈外
科主任、主任医师郭良说：“无喉者
也能通过训练重新发出声音。”

无喉也能发声

喉咙是最重要的发声器官。
大约 20%的喉癌、咽喉癌、气管癌
等头颈肿瘤患者，在治疗的时候
都要面临一个问题——喉咙切还
是不切。如果把喉咙全部切除，
必然影响喉功能，发音说话成问
题，但保留器官就无法达到治疗
的目的。

咽喉功能康复专病门诊致力
于让无喉患者都能重新开口说
话，保障患者生活质量。

可以把喉咙发出声音简单地
理解为气体的流动，虽然喉咙被
切除了，但可以通过学习食道发

声法训练，学会控制气流，再次发
出声音。在咽喉功能康复专病门
诊，无喉复声培训老师会先对患
者们进行打嗝训练，打嗝可引起
气体流动。

目前有两种进气方法帮助打
嗝。一种是吸入法，用口和鼻将
空气吸入食道，然后利用腹压将
空气逆流向上，空气震动食道上
端的黏膜，发出声音。另一种是
吞咽法，将口腔内的空气，像水一
般地吞进食道里。如果学会“自
主”打嗝，那么就掌握控制气流的
密码，从而发出声音。

这种训练方式距今已有 100
多年的历史，由于完全通过自身
食管发声，不需用任何器械，经济
简便，同时又避免了外科手术的
麻烦和痛苦，因此成为最常见的
发音功能康复方法。

目前，浙江省肿瘤医院已经
举办 15届无喉复声公益培训班，
成功帮助 500余名无喉患者重获
新“声”。

吞咽功能障碍者要选择糊状食物

不少因头颈肿瘤而进行过喉

部分切除术的患者都有这样的经
历，喝水或吃流食就会被呛到。
由于喉咙结构存在部分缺损，水
很容易就“渗入”气管，从而导致
吞咽功能障碍，如吞咽困难、呛咳
等。

在咽喉功能康复专病门诊
中，专业的康复师首先会对患
者的吞咽功能进行科学全面评
估，然后根据患者的具体情况，
指导锻炼吞咽功能。指导改善
饮食方法，如通过气息控制进
食，在食物的选择上尽量选择
糊状食物，也可以在食物中添
加增稠剂，或是将谷物加入到
食物中混合搅拌，总之就是增
加食物的黏稠度，让患者吃好
饭，喝好水。

对于一时间练习不好但一吃
东西就呛到的患者，可以插入鼻
饲管，灌注流食、水分和营养物
质。

无喉有声志愿队抱团发声

无论是进行过喉全切除术
还是喉部分切除术的头颈肿瘤
患者，术后都需要在喉咙处佩戴

气管套管。这是一个带有金属
的医疗装置，帮助病人维持正常
的呼吸功能。咽喉功能康复专
病门诊的医护人员将通过门诊
随访，视频查看伤口情形，并督
促患者佩戴气管套管并及时消
毒。

对于所有进行过喉咙全切或
部分切除的患者来说，即便能重
新开口说话，发音、音色也不同于
常人，语速也会慢很多。因此，很
多患者甚至出现“病耻感”，甚至
产生自卑抑郁等负面情绪，不愿
走出家门和大众交流。

“这就是我们要成立一支
无 喉 有 声 志 愿 服 务 队 的 原
因。”郭良介绍说，这支志愿者
队伍全部都是由经历头颈肿瘤
手术后的无喉者组成，他们将
参与到门诊的诊疗过程中，以
亲身经历鼓励其他患者，队伍
中的无喉复声老师还可以多多
教授大家无喉发声的秘诀，同
时，让患者们走出家门做志愿
者，也能促进他们多说话，多
交流，克服悲观情绪，变得积
极自信。

■丁杨

最近这段时间，杭州萧山的
王大爷（化名）腰背一侧陆陆续
续长了一串密集的水泡“长蛇”，
像触电一样一阵阵刺痛。起初
王大爷并不在意，可那种刺痛感
一直伴随着他，后来越发疼痛，
让他寝食难安。用了各种民间
土方也无法缓解疼痛，最后在老
伴的陪同下，王大爷来到了浙江
省人民医院皮肤科主任陶小华
主任医师的门诊。

“这是带状疱疹啊！”陶小华
说，“这种病在中老年群体中比
较常见，带状疱疹经常呈带状长
在腰腹部，一般不超过正中线，
有些地方就流传了一些民间土
方，非但不能治愈，还会延误治
疗，使病情恶化。”

陶小华表示，有些患者的带
状疱疹可以自愈，所以就有人以
为长点疹子，过一段时间就消退
了，亦或是想着找土方子用用，不
愿去医院治疗。“这是非常错误的
想法。延误治疗会使病情加重，
并增加带状疱疹后遗症的概率，
导致带状疱疹后遗神经痛。”

带状疱疹后遗神经痛有多
痛？在她接诊的患者中，很多人
后遗神经痛至少持续 30天，有
些疼痛持续 90 天甚至长达 10
年，影响夜间睡眠，进而影响生
活和工作。

而带状疱疹后遗神经痛可
能以一种疼痛为主或多样疼痛
并存，疼痛可表现为：烧灼样、电

击样、刀割样、针刺样、撕裂样。
陶小华提醒，50岁以上的中

老年为带状疱疹的易发人群，年
龄越大越容易患病，病情也更严
重。即使身体健康，50岁以后患
带状疱疹的风险也会陡然增
加。在中国，50岁以上人群每年
新发带状疱疹约156万人。

而对于糖尿病、慢性肾病、心
血管疾病、慢阻肺、类风湿关节炎
等慢性病患者以及免疫功能低下
人群，患带状疱疹的风险也会随
之增加。如果出现一侧皮肤的丘
疱疹，伴随明显的阵发性疼痛，建
议尽早就医排除带状疱疹可能。

目前临床对于带状疱疹及
其并发症的治疗主要是抗病毒、
营养神经及镇痛治疗，但中间过
程还是非常痛苦的。因此，陶小
华再三强调，及时尽早接种疫苗
是有效的预防控制手段。

重组带状疱疹疫苗可以有
效预防 50岁及以上成人带状疱
疹。III期临床研究数据显示，带
状疱疹疫苗可以对 50岁及以上
各年龄组的人群提供超过 90%
的疫苗保护效力，同时对于 50
岁及以上合并基础疾病患者也
和总体人群保护效力相一致。

有研究证实，带状疱疹发病
确实会激发并增强机体针对带
状疱疹病毒的特异性免疫，但是
这种状态一般只能持续数年时
间。为了尽可能避免复发，还是
有必要接种带状疱疹疫苗。但
如果在带状疱疹发作期，要等急
性期过后再进行接种。

“活得有希望，活得有质量”

多学科协作造福SMA患者

让无喉者重获新“声”
省肿瘤医院咽喉功能康复专病门诊致力于保障无喉者劫后余“声”

郭良 中国科学院
大学附属肿瘤医院（浙
江省肿瘤医院）头颈外
科主任；咽喉口腔肿瘤
诊治中心主任，主任医
师。擅长头颈部常见甲
状腺、眼耳鼻咽喉、口腔
颌面、涎腺等肿瘤的外
科手术及综合治疗。国
内较早开展晚期甲状腺
肿瘤累及喉气管食管等
疑难复杂手术。

掏耳朵
居然会诱发肿瘤？ 全民健身

“舞”动乡村

“8·8 全民健身日”前夕，衢州市柯城区新
新街道建新村文化礼堂，村民在市排舞广场舞
协会老师的指导下，欢快地跳舞健身。这场送
舞下乡活动是衢州市体育局指导下的今年“全
民健身日”系列活动之一。

通讯员胡江丰、王燕秋摄

吃在立秋
让你阳气十足不生病

这片皮肤疼起来像触电
可能得了中老年最常见疾病

■小萍

烈日炎炎的夏天，除了吃西
瓜、吹空调以外，洗个澡是最舒
服不过的事情了，可以洗凉水澡
吗？水温多少比较好？洗澡时
应该注意啥？

表面上看起来用冷水洗澡比
用热水降温更快，其实冷水澡带
来的降温只是短暂的。冷水可以
较为迅速地带走身体表面的一些
热量，所以洗冷水澡时，一开始会
觉得降温快。但是，冷水却会刺
激皮肤表面的血管收缩，过后反
而不利于身体散热。而且这样还
容易受凉，感冒或头痛。

洗澡水的温度最好与体温
接近。水温过高，容易出现一系
列不适症状，如心慌、胸闷、头晕
等，严重的还会出现低血压，甚
至休克。且水温过高，皮肤表面
的脂膜层更容易被破坏，会加剧
皮肤干燥，引起瘙痒。

对于有高血压、动脉硬化、
冠心病等慢性病的人来说，泡澡
时水温过高是一种危险行为。
随着热水冲洗，全身毛细血管扩
张，大量血液扩张了体表的血
管，心、脑等重要器官的血液相
对减少，有可能会发生心脑血管
意外。泡澡时间太长，会使皮肤
表面失去油脂保护，从而产生干
燥、瘙痒等症状，还会引起皮肤
发皱、脱水等情况。此外，过长
时间泡澡，人容易疲劳，易引起
心脏缺血、缺氧，致使冠状动脉
痉挛、血栓形成，甚至诱发严重
的心律失常而猝死。

酒精会抑制肝脏功能活动，
阻碍糖原的释放。洗澡时，人体
内的葡萄糖消耗会增多。酒后洗
澡，血糖得不到及时补充，容易发
生头晕、眼花、全身无力，严重时
还可能发生因低血糖而昏迷。

餐前容易造成缺氧或暂时
性贫血，可能会出现头晕眼花的
状况，饱腹后血液主要供应在肠
胃，促进消化，大脑供血量相对
较少，可能会晕倒在浴室等不利
于身体的症状。

在低血压、低血糖的时候，
或者人极度疲劳时洗澡，易因为
缺氧导致眩晕或休克。这个时
候如果需要洗澡，不要在浴室停
留过久，注意浴室适当通风，增
加氧含量。

很多人洗澡时，喜欢用澡巾
用力地搓，搓到身体出现“泥”，
才会感觉洗干净了。其实，这个
观念早该被推翻啦！

浙江医院皮肤科主任吴小
萍副主任医师介绍，皮肤作为人
体最大的器官，是自我防御的第
一道防线。

如果高频地清洁，由于皮脂
腺来不及分泌足够的油脂时，皮
肤就会出现干燥、起皮、皲裂的症
状，甚至会降低皮肤抵抗力以及
诱发或加重皮肤病。尤其是在夏
季，当我们过度用力清洁皮肤污
垢时，很有可能会破坏皮肤角质
层，使自然界中的湿气有机可乘。

总之，搓澡讲究适可而止，
如果一定要搓澡，不要天天搓，
一周最多 2次就好，也不要太用
力，以皮肤不发红、不疼为宜。

这样洗澡会送命？
尤其是夏天！


