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许多患者将“确诊”视为自
己应对炎症性肠病的分水岭。过
去的婉婉“无冰不欢”，餐桌上
没有冷饮几乎无法进食，但确诊
后，她再也没有喝过带冰饮料。
这一年里，婉婉成了医院的“常
客”：打留置针检查，打生物制
剂定期治疗，为消除肛周脓肿进
行肛瘘手术……因为坚持治疗和
生活习惯的改善，婉婉已经大半
年没有复发了。

但是，确诊没有想象中的简
单。根据吴开春此前所做的调
研，上千名调研患者中，50%以
上的溃疡性结肠炎患者经历了延
迟诊断，而克罗恩病的延迟诊断
比例约为70%。

武汉大学中南医院消化内科
主任医师、湖北省炎症性肠病专
病联盟理事长叶梅告诉健康时报
记者，目前区域中心对该病的规
范化诊疗已开展得较为充分，但
由于此前病例少见，基层医生并
不了解，即便是一些大医院的消
化科医生，如果不是从事炎症性

肠病专科诊疗，同样对此疾病存
在“盲点”。

两年前，叶梅曾接诊过一位
罹患克罗恩病的患者。陈克（化
名）的不适是从2015年的某一天
开始的。长时间腹痛腹泻、体重
下降……他和妻子一起从老家鄂
西小城的医院辗转武汉、重庆的
多家医院求医，但都没能确诊，
医生只根据他的症状为他开了美
沙拉秦。但是，效果微乎其微。

2021年夏天的一个晚上，陈
克的肠道突发穿孔，被送往急诊
治疗。医生对他穿孔的肠道切断
后进行了吻合，整个肠道被分成
了4段，切断后，陈克可用的肠
子只有 1.4米，导致了短肠综合
征，伴随着隐藏在他体内尚未发
现的克罗恩病，他的营养不良更
加严重了。

叶梅仍旧记得第一次见到陈
克时的模样。27岁的年轻人，体
重不到60斤，身体极度虚弱。根
据检查结果，叶梅当即判断他为
克罗恩病合并短肠综合征。陈克

纠正重度营养不良后，他的体重
从 60斤增长到 92斤。在良好的
身体状态下，他再一次接受了手
术，截断的肠子重新连接起来，
在药物治疗和规范化管理之下，
陈克的生活状态基本恢复正常。

“如果早确诊，他就不会走
这么长的弯路。”叶梅说。但由
于炎症性肠病的临床表现复杂且
隐匿，很多症状不一定在消化道
出现。“有些人是肛瘘，去肛肠
科就诊；有些人突发腹痛，诊断
为肠梗阻或穿孔，到外科做手
术，若外科医生不了解这个病，
都可能会延误诊断、耽误病情。”

叶梅表示，随着对该病认识
深入、医学检查手段进步和多学
科模式的运用，只要患者出现症
状后及时就诊，确诊并非难事。

王晓艳说，以前患者平均确
诊时间能达到7个月，随着消化
领域对炎症性肠病的了解，影像
科、病理科的团队作战，确诊手
段越来越成熟，只要看患者症状
典型，部分病人当次就能确诊。

吴开春见证了我国炎症性肠
病诊疗的发展。他仍旧记得自己
接诊过的年龄最小的患者，2000
年，吴开春第一次见到5岁的宏
宏（化名）时，她出现了明显的
腹泻、便血，结肠、小肠都发生
了病变。吴开春当即诊断，宏宏
是一名克罗恩病患者。

维持治疗的时间总共六年。
每一次便血，每一次复发，都给
吴开春带来了更深的无力感。作
为医生，他希望这个小小孩童走
出医院，到学校里去，到更大的
世界去看看，去经历和其他孩童
一样的普通人生。但是，多年的
肠道损伤容易引起不同类型的并
发症，肠道狭窄后会出现肠梗
阻，肠穿孔后则会引起肠瘘、腹
腔脓肿、腹膜炎等。

六年后，因为疾病进展过
快，宏宏并发了肠梗阻、肠道出
血和肠穿孔。在当时，唯一能用
的药品只有激素，外科医生缺乏相
关的手术经验，对于是否要为一个
这么小的孩子进行手术存在争论。
不久后，宏宏因并发症离世了。

宏宏与转机之间隔了一年时
间。宏宏去世一年后，2007年，

针对克罗恩病的英夫利西单抗在
国内上市，这是国内首个针对炎
症性肠病的生物制剂。

生物制剂为患者的诊疗带来
了新的可能。王晓艳告诉健康时
报记者，如果能够通过检测确定
患者的发病靶点、通路，针对性
地使用生物制剂来进行治疗，将
是应对炎症性肠病的有效手段。
但由于研发成本，生物制剂价格
昂贵，使用一次就需要2万元左
右，对患者来说压力非常大。

2020年，阿达木单抗、乌司
奴单抗、维得利株单抗陆续获批
进入我国。截至目前，针对炎症
性肠病的生物制剂有四种，包括
阿达木单抗、乌司奴单抗、英夫
利西单抗、维得利珠单抗，均已
纳入医保报销范围。“生物制剂价
格已降至一支几千元，两个月打
一次，一年1~2万元就可解决。”

但这并不意味着这场战役的
结束，在多位医生看来，他们还
有长长的路要走。

吴开春表示，根据一项涉及
近4000名病人的大型研究，60%
炎症性肠病患者不时处于抑郁、
焦虑等不良精神状态。饮食不

当、熬夜、压力较大等情况都可
能使炎症性肠病患者复发，而复
发后又进一步造成了精神负担，
容易形成恶性循环。

从事炎症性肠病诊疗的医生
都十分重视随访、宣教工作。在
吴开春诊室的数千名患者中，随
访时间最长的达二十余年，在患
者并未复发的缓解期，吴开春及
其团队也会打电话、发短信了解
他们的病情，给予指导。在武汉
大学中南医院，叶梅带领炎症性
肠病诊疗中心医务人员成立多个
病友群答疑解惑，并在每个月组
织患教会，努力消除患者和家属
对炎症性肠病的恐惧。

让更多基层医院了解炎症性
肠病，建立明确分级诊疗体系；
呼吁将炎症性肠病当成慢性病治
疗，纳入慢病医保；及时关注患
者心理状态，及时治疗……在多
位专家看来，多方努力下，炎症
性肠病患者还能拥有更好的未来。

生活正在重回正轨，婉婉带
着外公外婆去看了杭州、台州、
绍兴的山川湖泊，在每一处景观
前，她都会按下快门，记录下人
生的快乐瞬间。

坎坷的确诊之路

见证我国炎症性肠病诊疗发展


