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妞妞（化名）今年 14岁，因为患了软骨发
育不全症，个子长不高。但她没有抱怨，而是
拿起了画笔。

2 岁开始学画，到现在 12 年，她画了
3000 多幅作品，没有一幅是重复的。更让人
感动的是，她把义卖画作的钱全部捐给了公
益事业。

妞妞说了一句话，让詹福寿记了很久：
“生命的意义，不在于它的长度，而在于它体验
过多少温度。”

詹福寿说，罕见病的诊疗，堪称医学界
的“珠穆朗玛峰”，每一份基因检测样本的背
后，都是一个家庭的希望和眼泪。但妞妞的
故事提醒我们：当我们用平常心去对待罕见
病患者，不把他们当作“异类”，而是当作和
我们一样有梦想、有热爱的人，这就是最好
的支持。

面对罕见病患者，我们做什么？詹福寿
的建议很简单：多一点了解，当身边有人得了
一种奇怪的病，求医多年找不到原因，可以告
诉他：现在国家对罕见病越来越重视，可以去
大医院的遗传咨询门诊看看。多一点平常心，
用平常心去对待罕见病患者，看见他们的病
痛，也看见他们的坚强，看见他们的困境，也看
见他们的光彩。

多一点关注，现在医学进步了，很多遗传
病都可以提前发现、提前预防，如果正准备生
宝宝，别忘了做好孕前检查和产前筛查，这不
是小题大做，而是对下一代负责。

詹福寿说，罕见病的防治，从来不是一个
科室、一家医院的“单打独斗”，而是需要全
社会共同参与的“团体赛”。国家卫生健康
委等部门已发布两批罕见病目录，共纳入
207 种罕见病；医保目录动态调整机制为罕
见病药物开辟“绿色通道”，目前已有超过
100种罕见病用药纳入医保；419家医院组成
了全国诊疗网络。

——宁夏医科大学总医院助罕见病患者拨开求医迷雾
本报记者 李 莹

解密基因密码 守护生命 微 光
今年全国两会期间，住宁全国政协委员

讲述了罕见病患者家庭因病致困的故事，
引发广泛关注。近日，记者采访了常年扎根
基因检测一线的宁夏医科大学总医院
医 学 实 验 中 心 主 任 医 师 詹 福 寿 ，听 他
讲述基因检测为罕见病患者拨开求医迷
雾的故事。
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小张（化名）今年 14岁，但从 3岁起，他走
路就有些踉跄，时不时就会无缘无故摔倒。

一开始，小张的爸妈以为孩子只是发育
晚、平衡感不好，或者缺钙。他们带孩子看
了村里的医生、镇上的诊所、县里的医院，
得到的说法五花八门：有人说长大就好了，
有人说是营养不良，有人说是骨质疏松。
维生素、钙片吃了无数，孩子的腿却越来越
没力气。

直到他们辗转来到大医院，医生听完病
情，建议做一次基因检测，当检测报告出来时，
小张被确诊了——假肥大型肌营养不良症，一
种罕见的遗传病。

拿到报告的那一刻，小张妈妈哭了。她说：
“跑了十年，终于知道孩子得的是什么病了。”

詹福寿说，这就是罕见病患者家庭的缩
影：他们最怕的，不是得了什么怪病，而是不知
道到底得了什么病。

世界卫生组织的标准是：患病人数占总
人口的千分之零点六五到千分之一。听起来
确实很少，但换个角度看，全球已知的罕见
病有 7000多种，受影响的患者总数高达 2.6亿
到 4.5亿。而在中国，罕见病患者不少于 2000
万人。

罕见的是每一种具体的疾病，而不是患者
这个群体。詹福寿说，幸运的是，随着国家罕
见病诊疗网络的建立，现在平均确诊时间已经
从过去的 4年缩短到了 4周以内。这背后，是
无数个家庭命运的转折。

胡女士的女儿被确诊为结节性硬化症，
一种会让脸上长小疙瘩、导致癫痫和智力发
育受损的罕见病。女儿确诊后，胡女士和丈
夫想再生一个孩子，但他们害怕万一第二个
孩子也有这个病怎么办。

他们的恐惧，曾经是无数罕见病家庭的
共同困境。以前，如果一个家庭生了一个罕
见病孩子，想再生一个健康的宝宝，靠的是
运气。现在，科技给了他们选择的机会。

胡女士和丈夫找到了一种叫“第三代试
管婴儿”的技术。简单说，就是在试管里培
育出几个胚胎，在移植到妈妈肚子里之前，
先给这些胚胎做个“体检”，挑出那个没有携
带致病基因的胚胎再移植。

在医生的帮助下，胡女士成功了：一个
健康的宝宝顺利出生。

詹福寿说，这就是现代医学的魅力：它
让一些原本“不可控”的事情，变得“可以选
择”。在宁夏医科大学总医院，产前筛查和
诊断工作每天都在进行。脊髓性肌萎缩症、
遗传性耳聋、脆性 X综合征……这些曾经陌
生的疾病名称，如今可以通过一次基因检测
提前发现风险。每一个被阻断的致病基因
传递，都意味着一个家庭避免了一场悲剧。

“患者把血液样本送到实验室，他们从
中提取 DNA——那是身体里最底层的‘生命
说明书’。”詹福寿把自己比作“基因侦探”。
他说，医生可以用各种仪器和技术，像查字
典一样，在这个“说明书”里寻找“错别字”，
也就是导致生病的基因突变。

“当我们的报告最终帮医生明确了诊
断，当家属红着眼眶对我们说‘谢谢’时，
那种成就感是任何东西都无法替代的。”
詹福寿说。

抬头望蓝天、盯着白墙时，眼前总像有小黑虫
或丝絮在飘动，揉眼也消不掉，这其实就是飞蚊
症。飞蚊症的普遍性远超想象，我国整体患病率
为 20%至 30%，70 岁以上人群经历该情况的可能
性更是超过 70%。如今随着用眼习惯改变，飞蚊
症呈现明显的年轻化趋势，有些人不到 40 岁就加
入“飞蚊一族”。

飞蚊症在医学上叫“玻璃体混浊”，是玻璃体发
生变化引发的视觉表现，具体指睁眼或闭眼时，眼前
出现黑灰色的点、线、絮状漂浮物，随眼球转动而飘
动，就像蚊子一样挥之不去又抓不到，在明亮、白色
背景下格外明显。

要理解眼前“飞蚊”的产生，需要先认识玻璃体
的作用。正常情况下，光线会依次穿过角膜、晶状
体、玻璃体，在视网膜上形成清晰的图像，再通过视
神经传输给大脑，我们便能看清世界。处于中间环
节的玻璃体占据了眼内五分之四的空间，由 98%的
水和 2%的胶原纤维、透明质酸等构成。虽然玻璃
体内大部分都是水，但这些水并不能自由流动，而
是被胶原纤维和透明质酸等包裹着。这使得玻璃
体可以保持凝胶状态，像一块无杂质的果冻，紧密
贴合在视网膜上，既能支撑眼球的球形结构，又可
让光线毫无阻碍地穿过。

但这块“果冻”并非一成不变，多种因素会让它
慢慢“变质”。随着年龄增长，或是高度近视（600度
以上）等导致眼轴被拉长，玻璃体中的透明质酸会
逐渐解聚，原本与之紧密结合的水分被释放。就像
果冻放久了慢慢融化，果肉和果汁分离开来，玻璃
体的凝胶状态被打破，逐渐从固态向液态转变，这
个过程就是玻璃体液化。

在玻璃体液化的过程中，原本均匀分布的胶
原纤维失去了支撑，会慢慢聚集、凝结，形成微小
的团块、丝状物。如果液化持续发展，玻璃体还
会出现萎缩、与视网膜表面分离的情况，分离过
程中产生的纤维丝、残留组织等，会进一步增加
玻璃体内的混浊物。当光线进入眼睛时，玻璃体
内的这些混浊物会遮挡光线，在视网膜上投下淡
淡的阴影，大脑感知到这些阴影，就会觉得眼前有

“飞蚊”。

这种生理性飞蚊症通常无需特殊治疗，若感
觉困扰，可减少看白墙、白色电子屏幕的时间，避
免在强光下活动。目前没有有效且副作用小的眼
药水能缓解生理性飞蚊症，切勿轻信偏方。如果
飞蚊感严重影响生活，应在医生评估后选择合适
的治疗方式。

病理性飞蚊症的出现，则是眼内炎症、视网膜裂
孔、玻璃体积血等疾病，使玻璃体产生血液、炎性渗
出物等异物，就像往完好的果冻里倒入了泥沙，让玻
璃体快速变得浑浊，进而突然产生飞蚊感，甚至出现
黑团、剧烈闪光或视物模糊。若得了这类飞蚊症，必
须及时针对原发病治疗，避免病情加重导致视力严重
受损。

预防飞蚊症的核心，是延缓玻璃体的老化、液化
进程，避免眼部损伤。

规范用眼，舒缓眼部压力。避免长时间近距离
观看电子屏幕，每用眼 30 分钟休息 5 分钟，多眺望
远方舒缓眼部，杜绝频繁熬夜，要让眼睛充分放松，
避免眼球长期处于紧张状态。

做好防护，定期排查隐患。户外日光强烈时及
时佩戴太阳镜，减少紫外线对玻璃体胶原纤维的损
伤；高度近视者定期做眼底检查，建议每半年一次，
及时发现眼部异常，同时避免蹦极、拳击等剧烈运
动，防止眼球受冲击引发玻璃体后脱离。

调理身心，筑牢护眼根基。患有糖尿病、高血
压等全身性疾病的人群，要积极控制病情，防止病
变累及眼底。日常保持营养均衡，多吃富含叶黄素
及维生素 C的果蔬，搭配鱼、猪肝、枸杞等护眼食物，
戒烟限酒，减少眼部组织氧化损伤，从根本上降低飞
蚊症发生概率。

（据《生命时报》）

眼前为何

“蚊子”飞

从中医养生角度讲，适当进补，是给身体“充电蓄
能”的好时机。但有些人吃了补品后反而口干舌燥、喉
咙冒火、长痘便秘了。进补不成，反成“上火”，这是为
什么呢？

究其原因，进补“上火”其实是进补方式不匹配
需求，导致身体在抗议。具体来看，补品可能选得太

“猛”。人参、鹿茸、羊肉……很多人一到进补时，就
盯上了这些食材。可这些“大火力”的食材就像熊熊
燃烧的柴火，主要适合天生怕冷、手脚冰凉的阳虚体
质人群。对于本身体质不缺火的人，或进补的量过
大，就容易温燥过盛，身体里的“津液”反而会变少，
自然就“上火”了。

中医进补讲究“对症下药”，可很多人根本摸不
清自己的体质：阴虚体质的人本身就“缺水”，总觉得
口干、晚上出汗，再食用温热补品，无异于火上浇油；
湿热体质的人身体里本就又湿又热，温补食材一旦进
肚，直接把体内的火给“焖”得更旺，痘痘、口苦全找
上门。所以，体质认错了，就容易补得“南辕北辙”。

脾胃消化不动也是一大因素。补品大多为浓肉
汤、滋补膏方等，都是滋腻厚重之物。如果进补前没
有给脾胃“预热的适应时间”，或者一次性吃得太多，
脾胃自然扛不住，补品变成“食积火”，可表现为口
臭、肚子胀、大便干。这就像让小马拉大车，不仅跑
不动，还容易“爆胎”。此外，有些人进补的时候光吃
温热的，不搭配点凉润的食材“中和”，再加上喝水
少、熬夜多，自然更容易“上火”。

那么，进补“上火”了，该怎么办？有些人会选择
自己吃些寒凉的降火药，但那样容易伤了脾胃的阳气，
反而适得其反。其实，“先踩刹车，再慢慢调理”才是
正确的做法。

首先，应赶紧把所有温热补品停了，也不要再食用
辛辣、油炸、烧烤等容易“上火”的食物。每天饮用
1500毫升至 2000毫升温水，给身体“浇水降温”，不要
熬夜和过度劳累，让身体先“缓一缓”。

接下来，再对症调理。不同的“上火”表现，调理
方法也不同。口干舌燥、喉咙肿痛甚至流鼻血，提示
为“上焦火”，可以喝金银花配麦冬煮的水，或者食
用冰糖炖雪梨、银耳百合粥，这些都是温和的滋阴润
燥茶，既能下火又不损伤身体；口舌生疮、心烦睡不
着、舌尖红红的，则提示为“心火”，可以饮用莲子心
茶，或者食用百合莲子粥，淡竹叶煮水饮用也可，能
清“心火”而不伤人；口臭、牙龈肿痛、好几天不大
便，提示为“胃火”，应多吃白萝卜、芹菜、冬瓜等凉
润的蔬菜，饮用蜂蜜水或绿豆汤，帮肠胃“刮刮油、
通通便”，把胃里的火排出去；头晕胀痛、动不动就
生气、眼睛干涩，提示为“肝火”，可以饮用决明子菊
花茶，或者多吃凉拌黄瓜、苦瓜炒蛋，既能清火，又能
保护眼睛。

以上调理期间切记要饮食清淡，等“上火”症状
全消除了，可寻求医生的帮助，再考虑要不要继续对
症进补。

（据《光明日报》）
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睡不好的人
肠道缺这种“助眠剂”

你没看错，那些在你肠道里安家的
万亿细菌，不仅管着你的消化，竟然还
悄悄操控着你的睡眠 . 北京大学第六
医院 2024 年在国际期刊《分子精神病
学》上刊发的一项重磅研究发现：想要
睡个好觉，关键可能不在大脑，而在你
的——肠道 .

科学家们发现，失眠患者的肠道
里，一种关键的“助眠菌”严重不足。具
体来说，与健康人群相比，长期睡不好
的人，肠道中有多达 39种能产生“丁酸
盐”的细菌数量明显减少，他们血液中
的丁酸盐水平也远低于常人。

这个“丁酸盐”是什么来头？它就
是我们身体里自带的“天然安眠药”.它
是由肠道里的“好细菌”们，在“吃掉”
你吃进去的膳食纤维后，产生的宝贵
物质。随后，它会随着血液循环一路
抵达大脑，精准地抑制住那个让你保
持清醒的“捣乱分子”——食欲素神经
元。当这些神经元被丁酸盐“安抚”下
来，你的大脑才会发出指令：“好了，可
以睡了。”

为了证实这个发现，科学家们还做
了一个非常“硬核”的实验：他们把失眠
患者的肠道菌群，移植到了本来健康的
小白鼠体内。结果，这些小白鼠竟然也
出现了类似失眠的症状。而当给它们
补充了丁酸盐后，小白鼠的睡眠问题竟
然奇迹般地改善了。

这说明，你的肠道菌群健康与否，
直接决定了大脑能不能收到“好好睡
觉”的信号。

8个好方法
帮你养出好睡眠

想要安抚好你的肠道菌群，让它们
勤勤恳恳地为你生产“助眠剂”，其实很
简单。从今天开始，做好这 8件小事，为
你的大脑铺设一条“安睡之路”。

1.主食“粗”一点，增加膳食纤维
成年人每日膳食纤维推荐摄入量

为 25 克至 30 克。全谷物（如燕麦、糙
米）、豆类富含多种膳食纤维，是喂养产
丁酸盐菌的最佳“口粮”。

2.蔬果“彩”一点，补充膳食纤维
新鲜的蔬菜和水果同样富含多种

可溶性和不溶性膳食纤维，且含有丰
富的维生素、矿物质，对肠胃健康大有

裨益。我们应根据自己的消化功能，
每天食用不同颜色的 2 份至 4 份（每
份 100 克）水 果、3 至 5 份（每 份 100
克）蔬菜。

3.饮食“酵”一点，补充点益生菌
优质酸奶、乳酪等发酵乳制品，以

及自然发酵的腌菜等发酵食品，含有的
益生菌，可适量食用。

4. 睡眠“足”一点，给肠道修复
时间

夜间是肠胃功能恢复的黄金时
段。成年人每天的睡眠时间不应少于 7
小时。睡眠不足会导致胃肠激素变化，
影响食欲和消化。

5.身体“动”一点，激活肠道动力
如快走、慢跑、游泳等有氧运动，

可以促进肠蠕动、增强肌肉张力，对肠
胃健康有益。建议每周进行 3次至 5次
有氧运动，每次运动 30分钟为宜。

6.久坐“断”一下，肠道不乏氧
大连大学附属新华医院肿瘤科主

任医师赵长林在医脉通刊文介绍，久坐
不动会影响肠道血液循环，使肠道处于
供血不足、缺血乏氧状态。

乏氧的微环境对某些有益菌的生
存不利，同时为有害菌提供生长的机
会。此外，久坐不动会影响肠壁肌肉
节律性的收缩和松弛，使肠蠕动功能
减弱，进而影响食物在肠道中的运
动、消化和吸收，容易引发便秘和肠道
菌群失调。

7.喝水“足”一点，肠道不干结
肠道缺水会导致大便干结，增加排

便困难。一般建议成年人每天饮水 1.5
升至 1.7 升，晨起空腹喝一杯温水可促
进胃肠道蠕动。运动后或出汗较多时
也需额外补充水分。随身携带一瓶水，
时刻小口补充。

8. 心情“松”一点，别让情绪伤
肠道

肠道是人体的“第二大脑”，过度
焦虑、紧张会直接导致消化异常，破坏
肠道菌群。感到压力大时，试试深呼
吸、听舒缓的音乐和家人朋友聊聊心
事，卸下心理负担，心情舒畅了，肠道才
会安稳。

（据人民日报健康客户端）

科学家：睡不好的人
肠道里可能缺这种“助眠剂”

失眠原因
也许是它！

你是不是也经常这样：身体明明累得像散了架，可躺在床上根本睡不着？翻来
覆去看了无数次手机，从天黑到天亮？

我们总习惯把失眠的原因归咎于“压力山大”或“想得太多”，但万万没想到，
你可能忽略了一个藏在身体里的“睡眠开关”——肠道。


