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“死亡名单纯属以讹传讹，宁乡

这个现象实质上是一种家族遗传

病，和《一公升的眼泪》里女主人公

的病一模一样。”今日，中南大学湘

雅第一附属医院、 中南大学湘雅医

院副院长、神经内科教授、博士导师

唐北沙一锤定音。五年前，以唐北沙

为首，就开始对这个所谓的“死亡名

单”开始关注，三天前的8月15日，

他又派人去武楚安家里采了血样进

行基因诊断。

他介绍， 在经过细致调查和诊

断后，武家的病应为“脊髓小脑性共

济失调”， 学名也叫SCA。“这是一

种常染色体显性遗传病。”

唐北沙告诉记者，人体中共有

23对染色体，其中22对被称为常染

色体， 另外一对则为性染色体，常

染色体遗传是指致病基因在常染

色体中，与性染色体无关，因此患

者后代男女患病比例几乎相等。显

性遗传是指染色体上来自父母的

一对基因中只要有一个是致病基

因，就会患病，显性遗传的特点是

代代连续遗传， 遗传发病率约为

50%。

这个苦难家族到底怎么了
跟踪五年，解开“神秘死亡”之谜
权威专家锁定“凶手”：这是一种家族遗传病，通过临床治疗可延缓病情

在电影《一公升的眼泪》
里，女主人公池内亚也是一
个开朗活泼的花季少女。然
而，在她15岁时一场突如其
来的灾难降临，亚也患上了
一种病因不明的骨髓小脑变
异症。这种病症以运动失调
为主要症状，患者大多数属
于遗传性质，病情呈慢性、进
展化恶化。若得不到有效的
控制，很快就会危及生命。为
了鼓励自己以及家人和朋
友，亚也从知道自己患病的
那一天起便开始写日记，记
录了自己的抗病过程。“死亡
并不可怕，可怕的是我们在
死亡面前轻易就放弃自己”。
10年，和病魔抗争的10年；一
个女孩最美好、最青春的10
年。亚也用自己的方式记录
着生活的美好，生命的宝贵。
在25岁时平静地离开了这个
世界。然而，亚也的日记被日
本幻冬舍整理出版，一时间
在日本引起巨大反响，销售
量突破180万部。给无数人带
去了生活的勇气和动力。

在武氏家族中，武超是一个不信

邪的人：现年46岁的他，从30岁起，

就开始为家族寻医问药、 四处奔波。

几乎每次都是他带着媒体一家一家

地来回跑。现在的他，腿上已落下残

疾， 全家几乎依靠妻子一个人耕种

着家里的三亩水田，每年养几头猪维

持着生计和小女儿读书。记者打开他

家的橱柜，只见小半碗吃剩的酸豆角

藏在角落里，此外什么都没有。

但也许就是这样的恒心令他家

族的命运出现了转机,今年4月，江

苏卫视特地来到长沙，将武超、武楚

安接到了南京， 在经南京鼓楼医院

神经内科主任医师徐运诊断后，认

为所谓的死亡名单实质上是“小脑

萎缩共济失调”。

但相应的代价令这个家族望而

却步：根据鼓楼医院的治疗方案，有

效治疗需作干细胞移植手术， 费用

每次为2万元，需连续做8-10万元，

可恢复80%。
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南京诊断让家族命运出现“生机” 看看国外
“神秘死亡”怪圈

如果你愿意帮助武家

终结51年的“死亡名单”，

请 拨 打 本 报 热 线 电 话

0731-84326110，我们一起

来为这个家族出一份力。

一起来为这个
苦难家族“解难”热

线
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湘雅教授五年跟踪后给出确诊结论
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8月18日，湘雅医院，该院副院长唐北沙在查阅武家病例 记者 邹丽娜 摄

“目前这种病没有非常好的诊

断方法，主要是延缓病情。”对于鼓

楼医院“可恢复80%”一说，同时身

为中国医学遗传学国家重点实验

室副主任的唐北沙未予肯定。他介

绍，这种病，在台湾也叫“企鹅病”，

是说生病的人会如企鹅一样扭来

扭去，行动不便。但他也对记者透

露了一个更为可怕的事实：这种疾

病随着代代遗传，发病的症状就会

逐渐地加重，死亡的年龄也会逐渐

的提前。 如武永安是34岁发病，而

他的儿子武柔和仅仅24岁就已经

发病。

“湘雅有全国600多种家族病

的资料，有1000多个家族病人的案

例， 这种病例本月将进入临床一期

的药物治疗阶段。 一般这种病分三

型，武家的属于第三型，”他表示，如

果宁乡武家的人愿意， 也可以申请

加入临床治疗。此外，有专家告诉记

者， 为了这种疾病不再困扰武家子

孙，就一定要做好孕期基因检测，如

果检测结果有问题， 就需要马上停

止妊娠。

即使如此， 现实的经济问题仍

在困扰着包括武超在内的武家每一

个家庭。武超告诉记者，他准备在十

月份到北京去向卫生部为家族申请

救助， 但他微薄的每年两三千元的

收入与一路上的费用相比， 不啻于

杯水车薪。

■记者 邹丽娜

实习生 王思思 汪艳

“死亡名单”如此诡异，究竟是乡间传说的上天

诅咒？还是一种可以传染的厄运？在大量媒体报道武

氏家族的神秘病症后， 一些医院给出了一些初步诊

断。 中南大学湘雅医院副院长唐北沙教授在长达五

年的跟踪调研后，认定“死亡名单”现象实质上是一

种家族遗传病，并且通过临床治疗，有望缓解病情。

核心提示

通过临床治疗有望延缓病情
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