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跨国救治

三个月接力，巴基斯坦患儿获新生
10月8日上午，在国家儿童

医学中心复旦大学附属儿科医

院血液科病房，一对来自巴基

斯坦的夫妇，分别守候在移植

仓内外，共同守护并见证创造

生命奇迹的重要时刻！历经三

个月的跨国求医，在上海专家

的精心救治下，他们新生小宝

的脐带血干细胞当天将输注到

2岁女儿体内，为患有罕见神经

系统疾病的姐姐带来新生。

2岁女儿
患罕见神经系统疾病

安娜（化名）是一位 2 岁多

的巴基斯坦籍女孩，随父母居

住在沙特阿拉伯。在1岁半时，

安娜开始出现走路不稳、容易

摔跤的情况，眼睛有些斜视，手

也容易抓不住东西。沙特当地

医院经过磁共振和基因检测等

检查，诊断安娜患了一种非常

罕见的神经系统遗传代谢病：

异染性脑白质营养不良。

当地医生告诉安娜的父

母，患这种疾病的孩子会慢慢

地发生神经系统的各种损害，

最终夭折。安娜的父母焦急

万 分 ，四 处 打 听 寻 求 治 疗 方

法。通过中国朋友的热心帮

忙 ，他 们 了 解 到 在 中 国 的 上

海，复旦大学附属儿科医院可

以通过干细胞移植的方法来

治疗这种疾病。

安娜的父母，随即委托中

国朋友前往儿科医院，咨询了

神经科专家周水珍教授，最终

明确在这家医院确实有治疗的

方法和经验。随即，安娜的父

母第一时间与儿科医院海上国

际会诊厅建立起了联系。

据介绍，异染性脑白质营

养不良，是一种主要累及神经

系统的罕见的遗传代谢病。安

娜的父母通过院方了解到，异

基因造血干细胞移植可通过纠

正患者基因缺陷导致的代谢异

常，从而阻止神经病变的进展，

可以有效挽救患者生命。复旦

儿科移植团队在中国较早开展

此类疾病的干细胞移植治疗，

2022年在国际医学期刊上发表

了首篇中国的相关临床研究结

果，受到国内外同行关注。目

前，该团队已完成 39 例此类疾

病患者的干细胞移植治疗，仍

有很多患者在配型等待中。

此时，安娜的父母像吃下

了一颗“定心丸”，对治疗充满

了极大的信心，并急迫地期待

前往中国求医。

3场跨学科会诊，
绘就最佳救治路线图

在收集和整理完安娜的所

有病情和检查报告后，儿科医

院海上国际会诊厅于7月11日

组织了专家阵容强大的首次线

上多学科诊治，包括儿科医院

院长、神经科学科带头人王艺

教授，临床遗传科主任黄涛生

教授，血液科学科带头人翟晓

文教授及相关临床科室的多位

专家，对安娜的病情进行评估、

分析和诊断，最后确定了干细

胞移植治疗方案和具体计划。

随后，在儿科医院协助下，

安娜一家火速办理了来中国就

医的签证手续。7月29日，安娜

一家跨国来沪，顺利入住儿科

医院国际部病房。专家团队随

后为安娜进行了完善的检查评

估，并做了移植配型。

安娜的母亲同时也是一名

孕妇，彼时已临近预产期，治疗

团队考虑到这个即将到来的新

生儿，也许可以为姐姐安娜提

供脐带血干细胞用于移植治

疗。海上国际会诊厅遂于8月1

日为安娜一家组织了第二次多

学科专家会诊，除了儿科的专

家外，还邀请了复旦大学附属

妇产科医院的徐晨明教授和徐

焕教授共同讨论。

专家希望，通过获得羊水

来做基因检测和移植配型检

测，以确认妈妈肚子里的小宝

能不能提供干细胞给安娜用来

移植。当天的讨论确定了安娜

妈妈的产检和生产计划。次

日，安娜妈妈就在妇产科医院

顺利完成了体检评估和羊水穿

刺检查。

非常幸运！基因和配型报

告显示，小宝的脐带血干细胞

可以移植给姐姐安娜。在所有

的评估、配型和基因报告出来

后，儿科海上国际会诊厅于8月

29日为安娜一家组织了第三次

专家团队多学科讨论。这一

次，除了复旦儿科和妇产科的

专家外，还增加了上海市脐带

血库的两位专家，大家进一步

详细讨论包括小宝出生，脐带

血采集、运送、制备和储存，安

娜接受移植的全部安排和计划

时间。

2024 年 9 月 11 日，小宝在

妇产科医院顺利分娩。产科医

生收集好小宝的脐带血后，等

候的上海脐带血库工作人员立

即将这份珍贵的“生命种子”运

送到脐带血库实验室，进行一

系列的检测、制备、程序冷冻和

保存，为后续移植做好准备。

10月8日一大早，在儿科医

院血液科病房，安娜的妈妈已

经在移植仓外等候，与移植仓

内的爸爸一起，共同守护并见

证为安娜创造生命奇迹的这一

重要时刻！万事俱备之后，上

午9:10，小宝的脐带血干细胞开

始缓缓输注到安娜的血管里。

这是一场跨国的“生命接

力”的救治。飞越万里、历经 3

个月，在中国的儿科、妇产科等

单位的众多专家共同努力下，

在患儿家庭的充分信任下，一

位外籍妈妈在中国顺利生下小

宝，用新生妹妹健康的干细胞，

为 2 岁多的姐姐带来了新生的

曙光，也为整个家庭带来了新

希望。

来源：附属儿科医院

近日，复旦大学附属儿科

医院在国际医疗旅游领域再传

佳音，由王艺教授领衔的 SMA

（脊髓性肌萎缩症）多学科诊疗

团队（MDT）成功救治了一名来

自越南的1型SMA患儿。经过

长达 3 个月的精心治疗与不懈

努力，患儿于 2024 年 9 月 28 日

顺利出院，标志着医院在罕见

病治疗及国际医疗合作方面开

展了新的篇章。

该名越南籍 1 型 SMA 患

儿的父母，辗转联系上复旦大

学 附 属 儿 科 医 院 SMA 诊 治

MDT 团队。团队第一时间给

予了家属积极的反馈。在医

院多方协助支持下，国际病患

来中国就诊的一系列问题得

到了快速稳妥的解决，患儿家

属满怀希望踏上前来中国的

求医之路。

在患儿抵达医院后，此时

患者已3月龄，SMA MDT团队

进行会诊，为患儿制定了个性

化的综合治疗方案。然而，患

儿的病情远比预期复杂，期间

还遭遇了重症肺炎、呼吸衰竭

等严重并发症，不得不转入重

症 监 护 室（ICU）接 受 紧 急 救

治。在ICU团队的精心监护与

多学科团队的紧密协作下，患

儿多次转危为安，最终成功脱

离了呼吸机，并转入临床研究

型病房进行后续治疗。医生团

队及护理团队继续秉持精细管

理的理念，给予患儿全方位的

管理，并组织多学科团队，针对

患儿尚存的问题，吸取专家意

见，不断优化管理方案，促进患

儿疾病恢复。

在患儿治疗期间，医护人

员始终保持着高度的责任心与

同情心，耐心解答患儿家属的

疑问与担忧，赢得了他们的充

分信任与配合。这种良好的医

患关系为患儿的康复提供了有

力保障。最终，在复旦大学附

属儿科医院全体医护人员的共

同努力下，这名越南 SMA 患儿

成功战胜了病魔，完成了从无

法自主呼吸、四肢瘫痪无力到

成功脱离呼吸机、双上肢恢复

活力并能自如活动的显著转

变。这一成功案例不仅彰显了

医院在 SMA 诊治领域的卓越

实力与国际影响力，也为国际

医疗旅游模式的发展树立了新

的标杆。

此次越南 SMA 宝宝的成

功救治，不仅是对复旦大学附

属儿科医院医疗实力的体现，

也 是 国 际 医 疗 的 成 功 典 范 。

未来，医院将继续秉承“以患

者为中心”的服务理念，加强

与国际医疗的合作与交流，共

同推动全球 SMA 治疗技术的

发展与进步。

来源：附属儿科医院

复 旦 儿 科 成 功 救 治 越 南 SMA 宝 宝

讲述医学的人文精神

10 月 10 日下午，复旦上医
文化讲堂暨 2024 年中山医院

“九月钟林”学生文化艺术节系
列活动特邀复旦大学上海医学
院教授、复旦大学附属中山医
院原院长杨秉辉作“医学的人
文精神”主题报告，并发布新书
医学科普小说《枫林桥之恋》。
中山医院、学校老干部处、医学
宣传部相关负责同志出席活
动，复旦上医师生、医务人员等
近百人参加活动。

医学起源于对人的关怀，所
以医学是科学的，也是人文的。
杨秉辉表示，医生应该了解医学
史，树立起医学人文思想。报告
中，杨秉辉谈及当代科学技术的
发展对人类生活和思维方式的
影响，他提出，虽然科技为人类
带来了便利，但也可能偏离人文
轨道，甚至与人文精神对立。他
呼吁医学界要警惕“重技术”“轻
人文”以及“唯科学主义”“技术
独尊主义”的倾向，确保科技的
发展服务于人类，而不是凌驾于
人之上。

复旦上医文化讲堂是在复旦
大学上海医学院党委领导下，由
复旦大学上海医学院党委宣传部
创立的校园文化传播平台。讲堂
立足上医历史文化与医学人文精
神，以医学领域专家、医务人员和
文化领域名家为资源依托，加强
医学与人文的交流对话，讲述文
化故事，传播文化理念，弘扬医学
精神。

来源：医学宣传部、中山医院

揭示抗乙肝病毒机制

日前，复旦大学上海医学院
医学分子病毒学教育部/卫健委/
医科院重点实验室与附属华山
医院合作团队在《自然-通讯》
（Nature Communications）发表”
的研究论文（Featured），探讨了
肝脏力学微环境在宿主应对乙
肝病毒（HBV）感染中的作用，发
现肝细胞通过内在机械力通路
感知响应细胞外基质硬度变化
进而控制清除 HBV，在国际上首
次揭示宿主经由机械力感知通
路直接抗病毒的全新机制。

来源：基础医学院、华山医院

创新胶质瘤治疗策略

近日，复旦大学基础医学院
药理学系、教育部/国家卫健委/
中国医学科学院医学分子病毒
学重点实验室、上海市病原微生
物与感染前沿科学研究基地束
敏峰团队在Cell Reports上发表
研究论文。该研究发现，溶瘤单
疱病毒HSV-1在感染早期通过病
毒即早蛋白 ICP0 直接降解胶质
瘤细胞中的METTL14蛋白，抑制
ISG15驱动的宿主抗病毒作用，
从而增强HSV-1的溶瘤活性。这
为胶质瘤的治疗提供了一种潜在
的策略。 来源：基础医学院


