
这幅画的作者是荷兰风俗画油画家
扬·斯特恩。 画面中， 病妇无力地斜靠在
坐椅上， 身着黑衣黑帽的医生刚刚来到病
人家中， 还来不及完全脱下外套， 就伸出
一只手急切地为病人探脉， 神情专注而凝
重。 与之对应的是病妇一脸释然， 仿佛遇
到了生命的救星。 那是一个技术质朴的时
代， 没有太多的医疗器械， 甚至没有白大
褂， 医生与百姓如同家人， 唯一能标识医
生身份的是他们的神情与举止。

“热爱” 在我眼里是个十
分美好的词， 它可以是辛弃疾
笔下 “我见青山多妩媚， 料青
山见我应如是” 那份独有的浪
漫 ， 也可以是伟人 “鞠躬尽
瘁 ， 死而后已 ” 般坚定的信
念， 而现在我希望， 我能把这
种柔软和深沉放在我的工作
中。

加入消化内科二病区这个
大家庭已有一月余了， 从当初
的忐忑和期待到逐渐被 “新
家” 温暖， 我一直在解读关于
“新家” 的热爱。

“热爱” 意味着用 “心”
去做人文关怀 。 对于工作重
点 ， 科室护理工作始终坚持
把患者放在首位 ， 关注患者
疾病与健康的同时 ， 也注重
人文关怀 。 为更好地服务于
患者 ， 科室的健康教育工作
开展得尤其多 ， 并设置了特
有的宣教班 ， 在这里我学习
到了既需要掌握好专科理论
知识 、 熟悉各种内镜手术术
前术后的注意事项 ， 同时也
要做到耐心 、 有条不紊地与
患者进行指导与沟通 ， 尤其
是关注术前患者的情绪 ， 帮
助缓解压力 。 透过有温度的
护理工作 ， 我仿佛看到了每
位老师们柔软的内心 ， 也看
到了病友真挚笑容里的可爱。

热爱也意味着 “坚守 ”。
护理工作是平凡的 ， 但却是
不简单且富有意义的 ， 需要
付出足够的爱心 、 耐心 、 同
情心 ， 才有可能成为一名合
格的护士 。 作为责任护士 ，
如何把我们每班的工作职责
落到实处， 需要多看、 多听、
多学习其他老师们的经验 ，
抓住主要问题 ， 辨清主次轻
重 ， 努力提高工作效率 。 同
时需要密切关注专科疾病的
医学护理知识前沿 ， 与时俱
进 。 因为热爱 ， 所以愿意坚
守本心， 为之努力。

热爱更意味着敬畏生命。
在面对消化道大出血的患者
时， 忙中有序， 及时准确地执
行各项医嘱， 轻柔而敏捷的动
作， 适时的巡视与安抚……因
为敬畏， 所以觉得神圣， 并愿
意为之付出。 有时， 我们会容
易忽视护理工作中的价值和力
量， 但真正敬畏生命时， 是那
么地鼓舞人心， 且充满希望。

热爱是什么？ 在我看来，
“热爱 ” 一词是坚守与向往 ，
是深沉与柔软的总和， 热爱的
尽头是希望。 我希望自己在未
来的工作中再接再厉， 心有猛
虎， 细嗅蔷薇， 成为一名优秀
的护士。
中南大学湘雅二医院消化内科

二病区护师 李思静

今年 7 月， 北京大学医
学人文学院举行了历史上第
一次毕业典礼， 该院院长周
程教授在毕业典礼上的致辞
意味深长， 激励着莘莘学子
们心藏大爱， 不断前行。

周程在致辞中说， 一代
人有一代人的责任。 我们建
成了小康社会， 但发展依然
不平衡不充分。 工业化的现
代医疗体系庞大而高效， 但
往往冷冰冰， 缺少舒适的温
度。 我们取得了很多医学成
就， 但是医患关系却并不那
么和谐。

疫情期间， 我们的医务
人员不畏生死， 逆行而上， 显
示出了医者的大爱， 社会和人
民也对医务人员尽情赞美。 这
种和谐不应该只在疫情中出
现， 需要常态化， 在日常医疗
也要保持适宜的温度。

人文关怀是相互的， 不仅
是对患者， 对医者也如是， 这
需要全社会共同努力， 也是我
们的事业。 我们立志开辟人文
的新疆域， 国人不但需要享受
高效的医疗， 也应当拥有人文
化的医疗环境。

入学以来， 你们见证了北
大医学为优化中国医学人文环
境所做出的努力。 如果说， 三
十年前在物质文明层面我们非
常欠缺， 投入物质文明建设是
一片蓝海的话， 那么在今天，
积极投入国家的软实力建设同
样是一片蓝海。

你们今后的人生之路各不
相同， 但你们从今天起有了共
同的起点。 希望你们带着人文
情怀走出校园， 开辟属于自己
的新疆域！
来源： 北京大学医学人文学院
官网
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������本报讯 （通讯员 吴蕾 王卉 彭
珍） 9 月 28 日， 郴州市儿童医院血
液科成功完成首例罕见原发性免疫
缺陷病的治疗， 这也是湘南地区第
一例原发性免疫缺陷病移植病例 。
它标志着郴州市儿童医院血液科移
植治疗水平又迈进了一个新的高度。

今年 13 岁的小宇 ， 身高只有
130 厘米， 体重 23 千克， 瘦瘦小小
的他从出生开始就频繁生病， 婴儿
时期每次打预防针都会发热， 打了
2 次后父母再也不敢带他打疫苗 。
即使父母精心呵护， 小宇仍然每个
月都会生病， 肺炎、 中耳炎、 化脓
性扁桃体炎、 结膜炎等各种感染频
繁发作， 而且每次感染都很难恢复，
小小的生命大部分时间都在医院冰
冷的病床上度过。 反复的感染不但
导致小宇的生长发育严重落后， 也
影响了全家的生活质量。 直到小宇
4 岁时， 焦急的父母带他去湖南省
儿童医院检查， 做了相关的基因检
测， 才发现孩子原来患有严重的先
天性联合免疫缺陷病， 而且这个病
特别罕见， 叫做 PI3K-δ 过度活化综
合征 （APDS）， 这个病全世界报道
的也不超过 300 例。

PI3K -δ 过 度 活 化 综 合 征
（APDS） 是一种临床上罕见的常染
色体显性遗传性原发性联合免疫缺
陷病， 其发生原因为 PIK3CD 基因
发生功能获得性变异引起该基因编
码的 p110δ 活性升高， 导致反复感
染、 支气管扩张、 非肿瘤性淋巴组
织增生、 自身免疫性疾病、 发育延

迟， 还有可能出现淋巴瘤等恶性肿
瘤。 治疗主要是免疫球蛋白替代 、
免疫抑制剂、 mTOR 抑制剂及造血
干细胞移植。 其中造血干细胞移植
是唯一可治愈的手段。

小宇在之后的 8 年中， 每个月
都输注丙球维持治疗， 可是这样的
保守治疗不但费用昂贵， 还不能解
决小宇的根本问题， 各种感染仍然
没有放过这个历经磨难的孩子， 被
疾病折磨的小宇身体越来越弱， 父
母都十分担心， 万一哪次感染没挺
过来后果不堪设想。 看着同龄的孩
子背着书包去上学， 小宇也想像他
们一样， 在蓝天下肆意奔跑挥洒汗
水。

2 个月前， 小宇的父母带着他
来到郴州市儿童医院血液科， 咨询
造血干细胞移植事宜。 血液科阳睿
主任带领的移植团队对小宇进行了
移植前综合评估。 幸运的是， 小宇
的妹妹与他配型成功， 但是原发病
加上多年的反复感染， 他的免疫状
态和脏器功能情况能耐受造血干细
胞移植术吗？ 为慎重起见， 郴州市
儿童医院血液科特邀请北京航天中
心医院罗荣牡教授做技术指导， 经
过详细和全面的评估， 认为造血干
细胞移植可行， 并精心为小宇制定
了移植方案。

8 月 28 日， 小宇入仓开始预处
理， 进入移植程序， 但是过程并不
顺利。 在移植过程中， 因为免疫力
低下， 他发生了角膜溃疡 （险些角
膜穿孔失明）、 口腔粘膜炎、 肠道真

菌感染及下肢皮肤溃疡等全身多处
感染， 也经历了强化疗药物导致的
剧烈消化道反应 （整日呕吐、 腹痛，
滴水未进）， 以及肝功能损害、 电解
质紊乱等诸多并发症， 但是小宇很
坚强很听话， 配合叔叔阿姨们的治
疗 。 经过北京罗教授的细心指导 、
儿童血液科移植团队不断调整治疗
方案和小宇妈妈的精心照料， 小宇
一次次转危为安， 病情终于稳定下
来。 9 月 7 日， 小宇输入来自妹妹完
全相合的外周血造血干细胞。 9 月
28 日， 小宇检查外周血提示中性粒
细胞已经植活， 成功出仓， 宣告本
例 PI3K-δ 过度活化综合征造血干细
胞移植术获得初步成功， 移植团队
后期将持续监测细胞免疫和体液免
疫的指标来观察孩子免疫功能是否
完全恢复正常。

郴州市儿童医院血液科阳睿主
任介绍， 郴州市儿童医院血液科从
2016 年开始开展造血干细胞移植技
术， 5 年来应用移植技术治愈了很多
例再生障碍性贫血、 重型地中海贫
血、 难治复发白血病等疾病的患儿，
其中包括难度较大的单倍体移植 ，
取得了良好的疗效。 此次 PI3K-δ 过
度活化综合征 （APDS） 是该科完成
的首例原发性免疫缺陷病。

可以预见在不久的将来， 小宇
能像正常的孩子一样在蓝天下肆意
奔跑， 开心地健康成长。 “关注罕
见病儿童， 不让一个孩子掉队” 是
郴州市儿童医院血液科的信念， 也
是他们不懈的追求。

热爱的尽头
是希望不让一个罕见病孩子掉队

———湘南地区首例先天性免疫缺陷病移植成功

“人文关怀是相互的，
需要全社会共同努力”
周程教授在北京大学医学人文学院

首次毕业典礼上致辞

生病的夫人


