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! ! ! !如今，有不少人被“健康焦虑症”
缠上了。他们似乎总在担心自己的身
体会出岔子，时刻保持警惕，对身体
状态异乎寻常地关注，提防着任何可
能的疾病症状。即使是身体轻微的变
化，某种感受如心跳、肌肉疼痛、牵
拉、抽动都会被视为疾病的征兆，整
日忧心忡忡或紧张不安。

他们可能因此反复看医生，不
断进行各种检查，在网络上查找相
关的疾病信息，试图找到原因或者
治疗的办法，却往往无法遂愿，更加
重他们的紧张和焦虑。其实，紧张也
会引发身体的不适，且人在紧张时
对身体的感受性也会增强，更容易
捕捉到身体的某些变化。这些因素
相互影响，循环往复，使人陷入可能
患某种疾病的恐慌中。事实上，对症
状的监测和频繁检查并不会降低患
某种疾病的风险。恰恰相反，持续并
夸大地关注症状有可能给身体带来
压力，进而增加患心脑血管、内分泌
系统疾病的风险。所以，焦虑性地自
我保护不是健康的守护神。

健康焦虑的起因有诸多可能。首先，个体
的性格特点是基础，对健康过分焦虑的人不仅
仅对健康，对生活中很多的事情都会敏感在
意，喜欢思虑，有绝对化的倾向，对健康的理解
也存在偏颇。认为身体若是健康的，就不该出
现反常现象或不适，身体的异样一定是和某种
疾病相关。一部分老年人由于机体功能退化，
身体难免出现这样或那样的不舒服，甚至患有
躯体疾病。对老化的抗拒及对疾病的恐惧，加
重了对身体的疑虑和担忧。

其次，过多地接收到有关疾病和死亡的负
面信息，引发对疾病和死亡的恐惧，会投射到对
自己身体的忧虑上。在强烈的防病防危险心理
促使下，将注意力都放在自己的身体上。唯恐因
为自己的疏忽，而损害了健康和生命。身体一
旦出现某种症状，便会想到某种疾病的可能，
通常是越想越像，表现出高度的敏感、关切和
紧张，周而复始地为莫须有的症状焦虑不安。

理解了健康焦虑的成因，就不难把握如何
正确地对待健康的期望了。首先，要明白过犹
不及的道理，对追求健康同样适用，健康关注
要适度，过于看重容易紧张，适得其反。其次，
客观、全面地看待身体的症状，不主观臆想，不
妄下结论，不给自己贴标签。再次，学习一些放
松的技巧，锻炼自己心身放松的能力。健康焦
虑的根源在于焦虑，身心放松的状态有助于消
除紧张，缓解焦虑。最后，对于一些由于过分关
注及担忧健康而难以克制，甚至明显影响到日
常生活的人，要及时寻求心理医生的帮助。

金海燕（上海交通大学医学院附属瑞金医
院临床心理科副主任医师!
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! ! ! !“玻璃人”（血友病）、“木偶人”（多发性
硬化症）、“不自觉跳舞”（亨廷顿舞蹈症）、
“松软儿”（脊髓性肌萎缩症）、“企鹅宝宝”
（戈谢病）……这些疾病有一个统称———罕
见病，又被称为“孤儿病”。根据世界卫生组
织的定义：患病人数占总人口 !"#$!至 %!

之间的疾病或病变称之为罕见病，但各个国
家和地区规定的发病率是不一样的。诊断
难、治疗难、保障难是横亘在罕见病患家庭
面前的鸿沟，上海市医学会罕见病专科分会
主任委员李定国教授多次呼吁，通过罕见病
立法，促进药物的研发，保障患者及其家庭
的权益。

!"#魔掌伸向婴幼儿
脊髓性肌萎缩症（&'(）是一种由基因

缺陷所导致的常染色体隐性遗传病，是两岁
以下婴幼儿的头号遗传病杀手，属于罕见病
里极为严重的一种。患者由于脊髓运动神经
元退化，会导致全身肌肉萎缩无力，身体逐
渐丧失各种运动功能，病情的发展会进而影
响吞咽、呼吸等，最终导致死亡。

&'(虽然属于罕见病，但其实并不罕
见。常规人群中，&'(致病基因的携带率非

常高，约 )*，即 $!个普通人中就有一个是
携带者。一旦夫妻双方同为携带者，则每一
胎生患儿的概率为 )$*，而 $!*可能会携带
&'(致病基因。中华医学会儿科学分会罕见
病学组组长王艺教授介绍，在中国，$+",#*
的 &'(患儿发病于 -.%+月龄，中重度患者
占到了总患病人数的 +,*左右；就运动功能
来看，仅有 ))"-+*&'(患者可以行走。患者
及其家庭非常迫切地需要来自社会各界的
关注以及帮助。

&'(治疗药物正在国内同步开展国际
多中心 )期临床试验，患者用上“救命药”指
日可待。虽然国内目前还无药可用，但 &'(

的致病原因已较为明确，而通过科学的携带
者基因筛查，可以较有效地实现疾病阻断，
减少新发病例。

戈谢病患者可正常生活
戈谢病是一种严重的、持续进展的疾

病，由于患者体内先天缺少 !.葡糖脑苷酯
酶，导致贮集在体内的葡糖脑苷酯不能被代
谢，聚集在患者的肝脏、脾脏等，会导致肝脾
肿大、贫血以及骨骼病变，骨髓和脏器的功
能改变等，如果错过早期治疗不仅影响发

育，还会全身多脏器受累并呈进行性加重，
最终导致死亡。戈谢病患病率仅为五十万分
之一。

中国人民解放军总医院小儿内科副主
任医师、北京医学会罕见病分会委员孟岩博
士介绍，#!*的戈谢病在儿童期发病，家长
和相关就诊科室医生要知晓戈谢病的相关
症状，如果发现脾大、血小板减少、骨痛、生
长发育延缓等症状，应尽快到有诊治条件的
医院通过葡萄糖脑苷脂酶活性检测（干血纸
片法）确诊或排除戈谢病。

戈谢病是罕见病中的“幸运儿”，患者在
规范治疗下，病情能得到极大的改善，可以回
归正常生活。尤其是儿童患者，如果在发病
早期得到确诊治疗，他们的生长发育就会和
正常人一样。为了唤起公众对罕见病群体的
关注，%!月 %日还被确立为“国际戈谢病日”。

建立罕见病救治体系
以“冰桶挑战”为代表的一系列社会公

益活动使罕见病进入大众视野，政府和社会
各界对罕见病的关注度不断提升。罕见病作
为一个整体，并不罕见，但对于单个罕见病
病种，无论在新药研发还是临床治疗方面都
面临着较大挑战，很多罕见病认识水平低、
误诊率高、药物可及性也很差。个体化医疗
时代，每一种疾病都将被更精准细分。也许
在不远的将来，一些普通疾病经过分型，与
罕见病在数量上并无多大差异。关注罕见病
个体化诊疗，某种程度上也是探索疾病诊疗
的未来模式。

国内罕见病领域的专家正致力于研究
中国特色罕见病的发病特点和诊疗现状，从
而提出更加“接地气”的解决办法。国家卫健
委罕见病诊疗与保障专家委员会副主任委
员、北京大学第一医院丁洁教授介绍，各地
的很多罕见病专科正积极合作，例如开展注
册登记和数据共享，通过不断建立多学科诊
疗模式，研究制定临床诊疗规范或共识，推
动医生诊疗水平的进步，帮助患者尽早获得
有效治疗，拥有或回归正常生活。 魏立
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生而“罕见”更渴求回归正常生活

“社交+内分泌”治疗 超越生存预期

全世界已知的
罕见病约有 7000
种，按照五十万分
之一发病率测算，
预估我国罕见病患
者 总 数 不 低 于
2500万。据统计，
仅有 5%的罕见病
有药可治，罕见病
患者的医疗需求长
期得不到满足，亟
需药物研发突破现
有的瓶颈为患者带
来希望之光。

加速罕见病新药研发 发挥个体化医疗优势

! ! ! !医学界顶级国际学术期刊《癌症》杂志
去年曾发表研究论文称，拥有更广泛社交圈
的乳腺癌女性与社交圈较窄的患者相比，乳
腺癌的复发率和病死率都更低。日前“爱携
航”乳腺癌患者风采大赛在苏州举行。本次
参赛的选手用她们的亲身经历亦证实，对于
乳腺癌患者来说，拥有一个健康的心态，融
入社会对康复至关重要，它和药物治疗的作
用一样不容小觑。
乳腺癌患者从诊断出癌症开始，经过短

暂的院内治疗，就进入了漫长的康复期，患
者能否在这期间建立自信、重塑自我、融入

社会对其康复效果有着重要的影响。研究数
据显示，相比融入社会的女性患者，与社会
隔离的女性患者，乳腺癌复发的可能性要高
/0"；死于乳腺癌的可能性要高 #/*；死于
其他原因的可能性要高 #,*。

另外，对于激素受体阳性的乳腺癌患
者，内分泌治疗优越性明显，它治疗方式简
单，疗效与化疗的疗效相当，但副作用却小
很多，可以有效延长患者生存期，提升患者
生存质量。我国 -!*的乳腺癌患者为激素受
体阳性，内分泌治疗是激素受体阳性乳腺癌
患者的标准治疗，临床研究结果显示，内分

泌治疗需要足剂量足疗程，早期患者内分泌
药物一般推荐使用 $年到 %!年，而晚期使
用内分泌治疗的患者，只要有效，就要长期
用下去。患者需要在医生指导下坚持用药，
才可以最大程度上确保治疗的有效性，保证
患者长时间、高质量地生存。 乔闳
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! ! ! !魏兵女士是知名疑难

种植总监"副主任医师"拥

有中国医科大学学士#罗

马琳达大学种植临床硕士

学位"她拥有近 "#年日本

口腔医院工作经历" 深谙

日本齿科在服务# 细节上

的独特理念$ 她坚持遵循

%治未病&理念"站在患者

角度考虑"通过'口腔医生

魏兵( 的微博号坚持传递

口腔科普知识" 为民众宣

教答疑" 目前粉丝数以达

上万)

松牙、残根残冠，莫一拔了之！
沪上知名种植专家魏兵提醒您

! ! ! !相较于年轻人来说，#!岁以上老人
患各种口腔疾病的比率非常高，口腔疾
病可使很多中老年人牙龈红肿出血、过
早丧失咀嚼功能，降低生活质量。还可引
起消化病、糖尿病、心脑血管及并发症，
严重影响身体健康。其中牙齿松动、残根
残冠问题更是成为困扰广大中老年朋友
的头号难题。

经常有老年朋友询问：“不想拔牙，
牙根还能用吗？”“牙齿松了，可以不拔掉
么？”""""""大多数情况老人都很抗拒拔牙，
一方面都希望松牙、残根能保留，另一方
面拔牙也有一定的禁忌症，比如高血压

脑病、脑中风或心绞痛等等。因此，如何
处理松牙、残根残冠就显得至关重要。

其实，对于松牙、残根、残冠并不是
“一拔了之”，一般都会采取能固定则固
定，能保留则保留的原则。不管是松牙还
是残根残冠，它们都有它存在的价值，跟
人类的眼睛一样珍贵，而且任何假牙都
无法取代真牙的功能，我们应该有效地
保存它，珍惜它，提高生活质量，极大限
度地保留。

特别是残根残冠保存修复，支持形
成合理，咀嚼功能恢复好，牙冠修复后，
固位较好，大小与天然牙较一致，无异物
感，患者舒适，并能有效防止邻牙的移位
及对颌牙的伸长，同时，还可利用修复的

残根残冠做基牙，进行牙列缺损的修复。
因此，残根残冠的保存修复是延长天然
牙的使用寿命、促进口腔健康、提高人类
生存质量的有效方法。而松动牙通过科
学合理的固定，也可以恢复稳固，咀嚼功
能正常，可让牙齿有效保留更长的时间。
随着牙齿修复技术的发展，目前的技术
已经实现了美观、功能和组织保健三个
方面的整体效果。

当然，松动牙的固定以及残根残冠
的保存治疗也有一定的适应症和原则要
求，并非所有的松牙、牙根都能够达到很
好的利用效果。所以有牙齿松动或残根
残冠的朋友最好在专业检查后根据医生
的建议来决定拔与不拔。

9月28日周六上午10:00，魏兵领衔的疑难种植总
监、种植院长级专家团队，将进行缺牙、松牙专场讲座，分享
缺牙30年、牙槽骨极度缺失老人重获牙健康的疑难病例，
并提供免费咨询答疑服务，到场市民均可获得爱牙福利红
包，有需要的市民可拨打021-52921992咨询报名。


