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让“泡泡宝贝”抓住机会看到希望
青岛妇女儿童医院设立儿童神经纤维瘤病专病门诊 倡导早诊早治规范化治疗

前不久，青岛妇女儿童医
院官微发布了一篇关于儿童神
经纤维瘤病的科普文章，让罕
见病神经纤维瘤和“泡泡宝贝”
走进了许多家长的视野。3月
26日，青岛妇女儿童医院面向
神经纤维瘤病、神经母细胞瘤、
嗜络细胞瘤患儿举办儿童实体
肿瘤及罕见病义诊，仅一上午
便确诊了3例神经纤维瘤病患
儿。在青岛妇儿医院儿童肿瘤
外科专家看来，神经纤维瘤病
是目前能够看到希望的罕见病
之一，其早发现、早诊断、尽早
开展规范化治疗意义重大。

一次义诊查出3个“泡泡宝贝”

“你家孩子身上有这种‘胎记’吗？家长莫大
意，这个专病门诊可以排查罕见病。”从青岛妇儿医
院的微信推文，许多家长第一次了解到神经纤维瘤
病，第一次听说该疾病的重要体征是咖啡牛奶斑。
神经纤维瘤病往往在儿童期发病，患儿皮肤会有咖
啡牛奶斑，身上和面部长出泡泡状肿瘤，患儿被称
为“泡泡宝贝”。

在义诊现场，青岛妇儿医院儿童肿瘤外科专家
鹿洪亭、徐升领衔坐诊，当天共确诊了3例神经纤维
瘤病患儿，2例已经开始服用药物，1例未出现明显
症状，尚在观察期。

青岛市妇女儿童医院儿外科主治医师徐升
介绍，尚未出现症状的“泡泡宝贝”是 5 岁男孩小
米（化名），他在爸爸的陪伴下参加义诊活动。
当时戴着口罩的爸爸，整个人的状态十分积极
乐观，医生在询问病史时获悉，爸爸本身就是一
名神经纤维瘤病患者，疾病已经影响到了他的
面容。他一直抱有侥幸心理，希望神经纤维瘤
病不会遗传给儿子。然而，随着儿子渐渐长大，
他还是决心来查一查。徐升告诉记者，这位爸
爸面对疾病的心态是非常积极的，目前小米的
状况不需要干预，我们为他制定了方案，需要定
期随访。

发现疑似“胎记”别慌张

当天，不少家长因为发现孩子的身上有疑似咖啡牛
奶斑的“胎记”而赶来就诊，结果发现并非神经纤维瘤病。
据悉，神经纤维瘤是一种染色体突变引起的显性遗传疾
病，分为Ⅰ型、Ⅱ型和Ⅲ型神经纤维瘤——神经鞘瘤三个
亚类型，其中神经纤维瘤病I型最为常见，患病率估测为
1/4000-1/2000不等，有明显的家族遗传倾向。鹿洪亭介
绍，神经纤维瘤病有7条临床诊断标准：咖啡牛奶斑的数
量大于等于6个，青春期前，每个的直径都大于5毫米，青
春期后大于15毫米；患者腋窝或腹股沟区出现雀斑，数量
大于等于3个；有2个或以上任何类型的神经纤维瘤或1
个丛状神经纤维瘤；有特征性骨病变，如蝶骨发育不良、胫
骨前外侧弯曲或长骨假关节；患者存在视路胶质瘤；有2
个或以上的虹膜错构瘤；一级亲属（父母、同胞或子女）中
有确诊的神经纤维瘤病患者。值得注意的是，在神经纤维
瘤疾病诊断上，以病理诊断为最高依据，基因检测为重要
手段，临床诊断中7条标准符合2条有确诊可能，如果有家
族史满足一条可诊断为神经纤维瘤病。

由于家长对神经纤维瘤病的理解程度普遍较低，
加上早期症状不明显，容易出现漏诊、误诊的情况，往
往出现明显症状时，病情已很难逆转。徐升接诊的神
经纤维瘤病患儿大部分是辗转前来就诊，其中首例患
儿小舟是在出现明显的脊柱侧弯后辗转来到青岛妇儿
医院，经检查后其背后的“元凶”是神经纤维瘤病。“当

时用药物没能控制住病情，最后孩子的家长选择姑息
治疗，作为医生我们也感到非常惋惜。”徐升说。

救命药来了“泡泡宝贝”迎转机

随着医疗技术水平的提高，“泡泡宝贝”在去年10
月迎来了曙光：首个I型神经纤维瘤治疗药物在国内
获批上市。这一救命药能有效延缓肿瘤生长速度，降
低青春期恶变可能，目前已被写入《I型神经纤维瘤病
多学科诊治指南（2023版）》，被认为是近年来该领域
最有希望的药物之一。如果小舟的发病时间能推后，
那么他极有可能从中获益，让生命延续。在神经纤维
瘤患儿中，多数到了青春期疾病会发生恶变，引发全
身皮肤受损、严重疼痛、骨骼发育异常、脏器损害等。
可以说，神经纤维瘤病看似温和，实则凶猛异常，恶变
后会给患儿以及整个家庭造成的身心伤害是巨大的，
甚至危及生命。因此，鹿洪亭说，关注并给予神经纤
维瘤病患儿以规范化治疗，意义十分重大。

从去年开始，青岛妇儿医院皮肤科、眼科、骨科、
儿童肿瘤外科等围绕神经纤维瘤病进行多学科会诊，
一起为“泡泡宝贝”保驾护航。目前，青岛妇女儿童医
院常态化开展儿童神经纤维瘤病专病门诊，旨在为神
经纤维瘤病患儿提供便捷、优质的诊疗服务，使罕见
病被更多人看见，让“泡泡宝贝”健康成长的愿望不再
沦为泡影。观海新闻/青岛晚报/掌上青岛 记者 于
波 实习生 丁俊竹

一根鱼刺“逛了”三家医院被取出
城阳区人民医院专家提醒，鱼刺卡喉不要用“土方法”盲目自救

本报3月28日讯 近日，82 岁的王老太经历了
一场惊险曲折的鱼刺风波，鱼刺跟随她辗转三家医
院，最后在城阳区人民医院成功取出。

原来，王老太吃晚饭时不小心被鱼刺卡住，家
人赶忙带她去当地医院就诊，医生仔细检查后却
未能发现鱼刺的踪迹。随后，家人又带着老人前
往另一家医院，CT 检查显示鱼刺位置较深，医生
建议通过胃镜取出。然而，医生操作着胃镜看到
鱼刺准备抓取的关键时刻，老人活动了一下，鱼刺

竟然不见了踪影，首次取刺行动以失败告终。第
二天，经朋友介绍，老人和家人来到城阳区人民医
院耳鼻喉科，医生接诊后通过影像学检查发现鱼
刺位置比较深，并且鱼刺是从右下斜向左上刺入
的，这种情况特别棘手，内镜下很难取出。一旦无
法取出，可能需要做颈侧切开来寻找异物。耳鼻
喉科医生对影像片子进行仔细分析后，决定在全
麻食道镜下进行探查。完善各项术前准备后，麻
醉医生成功而快速地让老人进入了理想的麻醉状
态，耳鼻喉科团队从左侧梨状窝进食管镜，缓慢向
右侧梨状窝移动，避免鱼刺进一步深入组织里，很
快就找到了鱼刺的一端，然后再用钳子夹住看到
的一端，先向食道方向走行，等把鱼刺完全从组织
取出后再通过食道镜完整取出。城阳区人民医院
耳鼻喉科副主任杨栋介绍，整个手术过程虽然紧
张但很顺利，仅用了 3 分钟就成功将那根“顽皮”
的鱼刺取出。

鱼刺卡喉可以采取“土方法”处理吗？杨栋介绍，
日常生活中，鱼刺卡喉并不少见，最常见的位置在人
体的口咽部，包括扁桃体、扁桃体周围和舌根浅部，再
往深处还可能会卡到咽喉、食道等位置。吞馒头、喝
醋等“土方法”并不可取，如果处理不当，可能导致鱼
刺扎得更深，甚至刺破食道，伤及主动脉，危害到生命

健康。
杨栋建议，市民发现卡鱼刺后，应立即停止进食，

并减少吞咽动作，放松咽喉部的肌肉，避免对食道和
胃肠造成二次伤害；如果鱼刺较小，可尝试用力咳嗽，
很多情况下细小的鱼刺可能会跟着气流脱落下来；卡
在较浅部位的小鱼刺，可以尝试对着镜子或者在亲友
帮助下在扁桃体、舌根浅部等寻找鱼刺，找到后拿干
净镊子取出，不过此操作较危险，一定要谨慎使用。
如果以上方法无作用，且有强烈的刺痛感，或者感觉
颈部、胸部刺痛明显，应尽快到最近的正规医院进行
诊治。

（观海新闻/青岛晚报/掌上青岛 记者 于波 实习
生 丁俊竹 通讯员 李春燕）

徐升为孩子查体。 专家鹿洪亭为宝宝检查身体状况。


