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肾移植后持续性甲状旁腺功能亢
进也称三发性甲状旁腺功能亢进，是
肾移植后的常见并发症。虽然成功的
肾移植手术使受者肾功能恢复接近正
常，大部分受者的慢性肾脏病矿物质
和骨代谢紊乱得到极大改善，但也有
部分严重甲状旁腺功能亢进的受者在
术后仍不能恢复。

肾移植后甲状旁腺功能亢进的临
床表现为高钙或低钙血症、骨折、血管

和组织钙化、低反应性贫血等。
专家建议肾移植后患者应定期检

测甲状旁腺素、血清钙磷水平，多食用
含钙量高的食物，如鱼虾类、鸡蛋等，
或补充钙剂。当随访检查出现甲状旁
腺素、血清钙磷水平超标时，应按医嘱
服用药物，限制高磷饮食。

肾移植后甲状旁腺激素水平，会随
着时间的推移逐步下降。正常情况下，
半年到一年后就能达到正常人水平。

经常受痛风折磨的患者往往都
会有这样的体验，那就是痛风在夜间
容易发作，而且很多首次发作痛风的
患者，也往往是在夜间发作的，为什
么会有这样的情况呢？

针对这些问题，专家做了一项研
究，他们纳入了724名确诊为痛风的
患者，在一年的时间内，这724名患
者共发生了 1433 次急性发作，研究
人员评估了这些患者的性别、年龄、
种族等诸多的因素，而且为了研究痛
风患者是否更容易在夜间发作，把一
天的时间分成了三个时间段，分别为
第一时间区块（0:00—8:00）、第二时
间区块（8:00—16:00）以及第三时间
区块（16:00—0:00），分别统计了这些
患者痛风发作的时间，得出了如下
数据：

第一时间区块发作了733次，第
二时间区块发作了310次，第三时间
区块发作了390次。

也就是说患者后半夜到次日上
午8点左右发生的痛风次数，是白天
发作的2.36倍，是下午到次日凌晨发
作的1.26倍。

这些数据证明了痛风患者容易
在后半夜发作，那么原因何在呢？在
这个研究当中并没有给出确切的结
论，但分析有如下几个因素：

1. 体温变化：对于大部分的人
群来讲，体温在白天相对来讲略

高，但是从下午6点左右开始，我们
的体温就会慢慢下降，而较低的体
温有可能导致尿酸盐结晶风险的
增加。

2.脱水：我们很多人在夜间睡眠
的时候，由于不能像白天那样频繁饮
水，所以会面临轻度脱水的风险，而
轻度脱水相当于增加了尿酸盐的浓
度，有可能造成痛风的发作。

3.血液内激素的变化：我们睡眠
开始以后，血液内的激素就有一定下
降，对于抵抗炎症的能力也会有明显
的改变，这种情况在类风湿关节炎患
者当中也非常常见，比如类风湿关节
炎患者在早上起来的时候会有明显
的手指僵硬。

4.呼吸睡眠暂停：这种情况在体
重较大的人群当中非常多见，主要原
因还是在睡眠的时候，喉部会出现向
后的松弛，导致患者出现呼吸道暂时
的阻碍，于是患者就会出现频繁的打
呼噜，以及呼吸困难、呼吸暂停，有些
人甚至会被憋醒。现在已知有50%
的睡眠呼吸暂停患者会出现明显的
高尿酸血症，而高尿酸血症是痛风发
作的病理基础。

针对以上痛风发作的因素，痛风
患者可以在睡前适当饮水、注意保
暖，偏胖的患者要有意识地控制体
重。做好预防工作可以减少痛风发
作概率，让患者少受点痛苦。

新华社上海电（记者 龚雯 胡洁
菲）随着长三角（上海）智慧互联网医
院于近日开通医保异地在线结算，长
三角生态绿色一体化发展示范区内参
保人员可以通过互联网医院，使用手
机完成复诊配药和在线支付，从而改
善就医体验，提升就医便利度。

据了解，示范区两区一县（上海市
青浦区、江苏省苏州市吴江区和浙江
省嘉兴市嘉善县）医保部门全力推动
示范区医保实现“五件事”，包括区域
就医免备案、经办服务一站式、慢病特
病结算通、网上医保在线付、异地审核
协同化。此外，青浦区、吴江区包括高
血压、糖尿病等门诊慢性病的异地结

算也已实现，增强了示范区门诊医疗
保障能力，让示范区慢性病、大病患者
异地就医结算更便捷。

按照示范区异地就医门诊免备
案，示范区参保人员从原来需在当地
备案方可异地结算，改进为在示范区
内医疗机构门诊就诊，无需办理备案
直接拉卡结算。目前，此政策已惠及
示范区230余万参保人员，并覆盖区域
内符合条件的85家医疗机构。

为了确保医保基金安全，青嘉吴
三地医保部门建立异地就医费用联审
互查工作机制，统一标准，对示范区内
异地就医费用进行全领域、全过程、全
方位监管。
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渐冻症、“玻璃人（血友病）”“木偶
人（多发性硬化）”……罕见病由于临床
上病例少、经验少，导致高误诊、高漏
诊、用药难等问题，往往被称为“医学的
孤儿”。世界卫生组织将罕见病定义为
患病人数占总人口0.065%到0.1%之间
的疾病或病变。目前国际确认的罕见
病约有7000种，我国有2000多万罕见
病患者，每年新增患者超20万。

罕见病到底离我们有多远？是否
能够探索出更加有效的治疗方案？在
日前举行的2020年中国罕见病大会
上，有关专家给出了答案。

国家卫生健康委员会卫生发展研
究中心研究员隋宾艳介绍，罕见病中
约有80%是遗传缺陷所导致的。每个
人身上约有5至10个基因缺陷，一旦父
母双方拥有了相同的基因缺陷，就可
能生下罹患罕见病的孩子。虽然这种
概率只有万分之一甚至更低，但是对
于遇到的家庭和患者来说，这就是
100%的概率。

“与此同时，罕见病普遍具有遗传
性、儿童期起病、病情严重等特点，流
行病学数据缺乏，诊断治疗手段有限，
从确诊到治疗难度大，误诊漏诊率
高。”隋宾艳说，罕见病离你我并

不遥远，只要有生命的传承就有罕见
病发病的可能，关注罕见病就是关注
我们的未来。

如何推进罕见病防治工作、提升
罕见病患者的生存质量？隋宾艳说，
我们对推进罕见病防治有4个方面的
倡议：早诊早治、社会支持、激励研发、
医疗保障。

隋宾艳说，早期发现、早期干预是
罕见病防治的最佳途径。此外，罕见
病给患者及家庭造成的身心痛苦巨
大，急需社会给予生活、医疗、心理等
方面的支持，为罕见病患者入学、就业
等提供帮助。

在药物研发和医疗保障方面，隋
宾艳说，社会应支持政府制定特殊的
罕见病药物激励政策，来促进更多的
罕见病患者获得有效治疗方法。同时
业界和有关方面也应形成合力，使罕
见病患者获得可持续性的医疗保障。

2019年建立的全国罕见病诊疗协
作网，为我国罕见病诊疗工作提供了
有力支持。北京协和医院党委书记、
副院长张抒扬说，全国罕见病诊疗协
作网使罕见病双向转诊、远程会诊制
度得以落地，多个病种在全国形成了
协作组、研究队列，同时构建了中文的
罕见病知识库和辅助开发工具，让更
多患者实现早期诊断，也让更多医生
有范本可读、有指南可遵循。

目前，在众多罕见病中，只有不到
10%的疾病有治疗药物，如戈谢病、庞
贝病等，大多数罕见病都处于无药可
医的状态。隋宾艳指出，单从药物研
发角度来讲，罕见病患者基数少、市场
容量小、商业投资回报低，导致医药企
业在罕见病药物研发方面动力不足。

2019年2月召开的国务院常务会
议指出，加强癌症、罕见病等重大疾病
防治，事关亿万群众福祉。

推进罕见病防治，有关部委在行
动。国家卫健委主任马晓伟说，国家
卫健委会同相关部门印发了第一批罕
见病目录，明确了我国罕见病的概念
和病种范围，划定了管理范畴；组建全
国罕见病诊疗协作网，建立了协作网
内罕见病双向转诊、远程会诊制度；开
展罕见病病例直报、发布罕见病诊疗
指南并持续开展培训，为提升我国罕
见病诊疗能力提供了全方位的政策措
施保障。

工业和信息化部副部长王江平介
绍，在通过政策引导企业研发罕见病
药物方面，有关部门印发了蛋白类等
生物药物与疫苗重大创新发展工程实
施方案和医药工业发展规划指南，均
将罕见病药物列为重点支持对象。此
外，还将罕见病药物列为重点监测和
保障供应对象，将罕见病药物产业化
项目纳入产业转型和技术改造专项支
持范围，将临床急需的罕见病药品纳
入工程化攻关重点任务。下一步，工
信部将在调动科研机构和生产企业开
发罕见病药物的积极性，以及与多方
联动研究制定罕见病药物的激励政策

等方面开展更多工作。


