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由首都医科大学宣武医院等主办的《用心：
神经外科医生沉思录》新书发布会暨“时代所需
的大医之道”研讨会现场。

名医堂

病痛拨心弦用心方为医
姻本报见习记者卜叶

最近几年，中国科学院院士贺林特
别忙，从 2016 年至今，他领导的中国遗
传学会遗传咨询分会已经举办了 20 届
遗传咨询培训班，报名人数从爆满、“爆
棚”发展到了“爆炸”的趋势。

随着基因检测逐渐进入临床应用，
国内遗传咨询师供不应求的问题愈发凸
显。尽管培训班已经为国家培训了 4000
余位遗传咨询人才，暂时缓解了国内市
场需求，但是面对我国近 14 亿的庞大人
口基数，这个数字还远远不够。

“要培训的人越来越多，我们实在应
付不了，现在总算把它交给了国家，走向
了正规。”日前，由国家卫生健康委能力
建设和继续教育中心主办的遗传咨询能
力建设专家委员会在北京成立，作为主
任委员的贺林不由感叹，在一群志同道
合的人多年的努力下，遗传咨询师终于
从“游击队”步入了“正规军”。

贺林在接受《中国科学报》采访时指
出，遗传咨询能力建设专家委员会将继
续在全国范围内举办遗传咨询培训班，
推广遗传咨询技术服务管理办法，并计
划在年底之前建立我国权威、科学、规范
的遗传咨询师国家职业标准。

将“金矿”提炼成“首饰”

在整个生命周期中，出生缺陷是婴
幼儿死亡和先天残疾的主要原因。贺林
给出的一组数据令人震惊：“每年我国出
生缺陷儿有 100 万人左右，这个数字相
当于三个冰岛的正常人口数。”

贺林表示，我国已处在为“健康中
国”乃至“强大中国”打基础的新时代，
核心方案之一就是有效降低出生缺陷
率，但结果却恰恰相反，究其原因，就
是对大量积累的数据解读（遗传咨询）
远远不够。

对于任何一位做过基因检测的孕妈
或患者来说，当拿到专业机构给出的基
因检测报告时，往往对里面的内容不知
所云。这份像“天书”一样的报告，亟需专
业人士将之翻译成看得懂、医生能参照
的诊疗指导意见。

而这就是遗传咨询师的工作任务。
遗传咨询就像“桥梁”一样，把影响治病
的遗传因素挖掘出来，解释清楚，帮助人
们认知并读懂自己的“生命手册”，评估
疾病发生风险，识别疾病发生原因，推荐
检测方法，采取预防措施，选择治疗方
案，疏导患者心理等。

“生物界能够代代相传，遗传起到了
繁衍的作用，把好的或坏的内容都笼统
地传递给了下一代，但它的重要性往往
被人忽略，人们并没意识到遗传带来或
造成的疾病对生命界的破坏。”贺林表

示，尽管人类已经拥有了史上最高明的
诊疗手段，但在面对复杂疾病时，现有医
学依旧力不从心，导致这一现象的主要
原因之一就是无法看清并解决疾病深层
次的问题。

为了解决上述问题，人类启动了人
类基因组计划，这一计划带来了海量的
基因组数据和信息，而遗传检测技术的
出现和快速发展为复杂疾病的预防、诊
断和治疗带来了福音。贺林强调，在遗传
检测转向临床应用的过程中，遗传咨询
是必不可少的一环。

“如果将遗传检测比作金矿，那遗传
咨询就相当于从金矿里提炼出金子，然
后再打造成精美的首饰，重要性不言而
喻。”贺林对记者说，目前我国的遗传咨
询服务大都由普通临床大夫兼任，他们
既没有很好的遗传知识背景，也没有经
过专业的系统培训，因此对基因密码的
解读能力极为有限。相比医生，遗传咨询
师在医学遗传学与咨询方面接受过专业
培训，更能够提供专业的指导和支持，并
解读遗传检测结果。

培养正规“黄埔”学员

2015 年 2 月 9 日，中国遗传学会
遗传咨询分会在上海成立，我国遗传
咨询也实现了“零”的突破，开始进入

“快车道”。
此后，该分会开始尝试在全国范围

内培训遗传咨询师，培训班可谓期期爆
满，但面对国内约十万人的遗传咨询师
缺口，仅靠学会的“民间”培训显然不够。

“我国与国际上成熟的遗传咨询体
系相比，差距依然很大，落伍程度甚至高
达 1/4 个世纪。”贺林指出，美国、加拿大

等国在二三十年前就已设置了遗传咨询
师的职业岗位，建立了完整的管理体系
和培训体系，大大降低了遗传病发病率
或出生缺陷率。而在我国，遗传咨询师培
训体系明显不足。

贺林指出，当前，国内从事遗传咨询
工作的人员较多，但欠缺国家统一的上
岗证，突出表现为能力和素质参差不齐，
第三方检验机构日益增多，社会培训市
场混乱，医疗卫生服务机构中设立的遗
传咨询门诊能力建设也亟待加强。另外，
国家层面权威、科学、规范的遗传咨询师
岗位能力标准尚未建立，未能发挥有效
的服务与指导作用。

不过，当国家承认遗传咨询师的职
业地位，并接手遗传咨询师培训工作后，
这种状况将得到明显改观。

贺林透露，我国遗传咨询师国家职
业标准专家委员会已经正式成立，国务
院网站已进行了正式报道。并且，第一阶
段的工作正在顺利开展。委员会梳理了
国内关于遗传咨询岗位相关的法律法规
及政策依据等，研究国外主要是美国、加
拿大、英国等较早设立遗传咨询师的国
家在培训体系、职业岗位和管理体系方
面的经验，并将于今年 5 月底前提交一
份文献研究报告。

接下来，他们还将开展基层调研、制
（修）订职业标准、编写教材、制订遗传咨
询师培训基地标准、开展遗传咨询师试
点培训等各项工作，积极推进遗传咨询
师队伍正规化（培养“黄埔”学员）、标准
化（按照行业和国家标准操办）、职业化

（打造职业系统）建设。
随着基因测序公司的不断出现，目

前国内基因测序市场基本饱和，规范化
成为当务之急。另外，严格的培训和资质

的控制也非常重要。“对于遗传咨询师的
执照，我们计划约 5 年进行一次例行检
查，并决定是否重新考核。”贺林说，这将
对遗传咨询师本人提出更高的要求。

还需各部门通力合作

建立我国专业的遗传咨询师队伍一
直都是贺林最强烈的愿望。在他看来，要
想真正降低我国的出生缺陷率，实现健
康中国，遗传咨询甚至可以起到“顶梁
柱”的关键核心作用。

面对这一时不我待的快速兴起的新
兴职业，国家卫生健康委妇幼司巡视员
王巧梅表示，近年来，国家卫生健康委能
力建设和继续教育中心一直针对遗传咨
询队伍建设开展大量的基础研究和试点
工作，这为后续进一步深化相关工作奠
定了坚实的基础。遗传咨询分会也要继
续发挥专业优势，与专门培训机构形成
合力，为聚人才、带队伍再立新功。

国家卫生健康委能力建设和继续教
育中心主任杨爱平则表示，2019 年将继
续推动我国生殖遗传咨询师职业的创立
和应用，开展新一轮的遗传咨询能力建
设专项培训，扎扎实实地配合推进我国
的专业学科能力建设。

但是，遗传咨询师要想真正列入职
业大典，单凭一己之力还完全不够。

“培训就可能涉及教育部的配合，否
则就会出现学位的授予问题。另外，要想
快速有效地把遗传咨询师这个职业打造
起来，还会涉及人社部，同时还要与临床
规培系统紧密联系等等。”在贺林看来，
遗传咨询师专业化、标准化、职业化队伍
的建设，还需要多方合作才能实现。

贺林强调，我国要早日实现健康中
国和全民健康的目标，设立遗传咨询师
职业是关键之举，而要扩大遗传咨询师
队伍，提高遗传咨询师的专业度是首要
任务，这些都需要国家层面的顶层设计。

无规矩不成方圆，市场需要系统的
规矩来进行规范，否则就会混乱。所以，
贺林也希望能够尽快将遗传咨询行业规
范起来，并呼吁国家要尽可能全面、系统
地思考并推动这项工作向前发展。

“每个疾病背后都有一个触动心灵
的故事，作为医生，你是否愿意花时间了
解、去倾听？”《用心：神经外科医生沉思
录》这本书叩问着医生的内心。

近日，由首都医科大学宣武医院等
主办的《用心：神经外科医生沉思录》新
书发布会暨“时代所需的大医之道”研讨
会召开。该书以宣武医院神经外科医生
的真实故事为素材，叙述神经外科医生
们从业时的初心、行医时的用心、决策时
的揪心、出现问题时的痛心等内心感受。

一名医生的困惑

神经外科医生常年与遍布全身、脆
弱细小的血管打交道，稍不留神就功亏
一篑，犹如在雪域高原的悬崖峭壁上采
撷雪莲一样艰难。

1984 年毕业从医的宣武医院神经
外科医生鲍遇海就是这样一位有经验的
采莲人，从业多年，却遭遇了一场不小的
职业危机。

2009 年，一位 59 岁的男性患者在
做磁共振检查时发现“巨大嗅沟脑膜
瘤”，肿瘤周围有广泛的脑水肿。这是一
种治愈率很高的良性肿瘤，鲍遇海按常
规进行了手术。术后不久，患者出现一系
列症状，脑水肿加重，期间鲍遇海集合全
科力量抢救，但患者终因弥漫性脑肿胀、
脑疝晚期，不治身亡。

随之而来的是没日没夜的指责谩骂
以及“杀人医院、杀人医生”标语封堵医
院大门。鲍遇海把自己关在家中，连续几
天不吃、不喝、不睡觉，折磨他的不是糟
糕的医患关系，而是内心的困惑和苦闷。

“我认为能顺利完成手术，不存在未知的
‘黑箱’。”

查阅资料后，鲍遇海才知道这是一
种世界顶级神外专家都会有 5%死亡率
的凶险疾病，事先他并不知道，这种“无

知”令他无法原谅自己。此后，鲍遇海近
乎严苛地要求自己，每次上手术台前，阅
读国外病例、全面了解疾病情况和患者
病情等。

中国还有一大批年轻医生该怎样培
养呢？鲍遇海试图利用一切机会，从术前
查阅文献、实验室模拟、案例分析到术中
讲解、手把手带教等来教育和训练年轻
医生。

奇迹的另一个名字是用心

言传身教可以带几个人，靠什么来
带整个队伍呢？2000 年，凌锋初到首都
医科大学宣武医院神经外科担任主任
时，就一直在思考这个问题。

靠权威，靠技术，靠师承，靠“空降”
引进……这些方式或效力有限，或难以
持之以恒，或尚不具备条件。思来想去，
凌锋认为应该靠文化建立共同的理念，
把医护患凝聚在一起。

2002 年，凤凰卫视主持人刘海若及
其两名同事在国外遭遇火车脱轨事件。
两名同事当场死亡，刘海若因特急特重
型颅脑损伤、肝脾破裂、失血性休克、脑
疝，被当地医院鉴定为“脑死亡”。而凌锋
鉴定后，持不同意见，后刘海若转入宣武
医院治疗。经过一年多的治疗，刘海若奇
迹般地苏醒并恢复了一段时间的工作。
这引起外界关注，也迫使凌锋必须回答

“奇迹”产生的奥秘。
“所谓的奇迹，其实都是‘用心’使

然。”这是凌锋再三思考的答案。
与此同时，凌锋制定了神经外科科

训“如履薄冰，如临深渊，全力以赴，尽善
尽美”。为了让科训落实，制定了“手术预
案制度”，要求全科医生每天早上提前半
小时上班，把当天要做的手术报告一遍，
这项制度一直实行至今。

“它像一块磨刀石，把团队中的每个

人都磨炼成用心的精英。”凌锋说。
此后，为了培养医院的医学人文情

怀，在凌锋的倡导下，神经外科又继承和
发扬了中国科学院院士韩启德记录叙事
病历的传统。在不给医生过多负担的同
时，要求每位医生每个月针对一名患者
写一份叙事病例，并将其列入住院医师
培训计划中的必选项。

20 余年来，宣武医院神经外科积累
了将近 2000 份叙事病例，对临床案例的
连续、详细记录也成为《用心：神经外科
医生沉思录》这本书创作的根基。

将医学叙事进行到底

何为用心行医？韩启德认为，好医生
要有“五心”。虚心，敬畏生命，深知现代医
学技术虽然飞速发展但是不能妄自尊大，
仍然应该以照护为本。诚心，与病人赤诚
相见，细心倾听，设身处地地从病人角度

考虑问题，与病人共情。耐心，工作再忙再
累，坚持与病人交流，不厌其烦地解释商
量。潜心，团队每个成员都学有所长，长期
专心研究，心无旁骛，下真功夫。爱心，视
病人为亲人，用生命点亮生命，用自己的
心血乃至健康换取病人的康复。

科学技术的发展，推动了医学的进
步，人类更关注于技术，更关注于开药，
更关注于手术技巧，同时也使医生“五
心”的形成面临困难。

宣武医院院长赵国光表示，医学是
让人不生病、少生病、能看好病的学问。
回归初心，需要把人文关怀通过叙事医
学的手段告诉医学生、医护人员、临床医
生，告诉他们“为什么要当医生，为什么
要服务患者”。

这样的文化怎么形成？“如果宣武医
院 3700 名员工都认为这件事应该做，并
且去践行，那医院的文化就形成了。”赵
国光说。

局部晚期直肠癌
术前化放疗效果有望翻番

新知

贺林：遗传咨询师从“游击队”步入“正规军”
姻本报记者李惠钰

本报讯（记者黄辛通讯员王
广兆、沈志琴）6 月 12 日，记者从
复旦大学附属肿瘤医院获悉，该
院大肠癌综合诊治团队副首席
专家、放射治疗中心主任章真领
衔的一项治疗局部晚期直肠癌
的研究显示：“伊立替康联合新
辅助化放疗”方案完全缓解率可
达 33.1%，远高于传统新辅助化
放疗方案 17.4%的完全缓解率，
疗效提升近一倍。

对于大多数局部晚期直肠
癌患者，在标准手术基础上联合
术前新辅助化放疗能够显著缩
小肿瘤，达到更满意的手术切
除，并减少术后复发的风险。但
即便有约 10%~15%的直肠癌患
者通过“氟尿嘧啶单药联合新辅
助放疗”这种标准治疗方案获得
了完全缓解，仍然有约三分之一
的患者在随访期间出现了远处
转移。

“如何破解局晚期直肠癌新
辅助化放疗效果差的难题？新辅
助化放疗同期联合另一种药物，
或许可以成为提高患者肿瘤完全
缓解率、降低远处转移率的有效
方法。”章真表示，“我们尝试将化
疗药物伊立替康与新辅助放化疗
相结合，利用放射线和化疗药物
杀灭癌细胞的不同机制，实现
1+1>2 的协同杀灭效果。但由于
多种因素，国际肿瘤领域此前对
该种联合方案的研究甚少。”

2015 年 11 月，肿瘤医院牵
头发起了一项前瞻性、随机、对
照、多中心的临床 3 期研究，探
索在 UGT1A1 基因引导下伊立
替康 + 卡培他滨联合放疗的临
床疗效。协作组联合了国内 17
家顶级放疗中心，历时两年，对
360 例局部晚期的直肠腺癌患者
进行了研究。

章真解释说，伊立替康联合
化放疗的研究难点在于该方案
会导致患者毒性反应的增加，这

限制了治疗的剂量强度。但研究
组此前进行的一系列探索性研
究发现，在一个名为 UGT1A1
的基因指导下，能够更加精准地
针对每一例患者制定个体化的
治疗强度，UGT1A1 基因在其中
起到“导向标”的作用。

因此，研究团队对两组患
者分别采用传统的卡培他滨单
药 + 术前化放疗及伊立替康 +
卡培他滨联合术前化放疗的方
案，根据 UGT1A1 基因表型确
定用药剂量，并观察两组的临
床疗效及毒性反应。研究结果
显示，两种方案下患者的肿瘤
完全缓解（消失）率分别为 17.4%
和 33.1%，疗效差别显著。

同时，在个体化精准治疗
的基础上，对于那些肿瘤退缩
显著、患者又有强烈保肛意愿
的低位直肠癌患者，化放疗后

“暂缓手术、采用观察等待”的
策略，在国际上也已引起了广
泛的重视。在复旦大学附属肿
瘤医院大肠癌多学科综合诊治
团队首席专家、大肠外科教授
蔡三军的支持下，目前已有超
过 60 余例患者接受了该方案
的治疗。经定期密切随访，绝大
多数患者病情稳定，仅有少数
疑似局部复发接受了挽救性手
术并同样得到了根治。

“需要注意的是，观察等待
策略必须经过高度选择，几项条
件同时具备方可实施：肿瘤位置
较低，保肛手术难以进行或效果
不佳；患者对保肛有强烈意愿；
初始肿瘤负荷不宜过大；肿瘤对
术前化放疗效果明显；患者随访
依从性好。”复旦大学附属肿瘤
医院教授朱骥表示，由于随着伊
立替康剂量的增加，患者毒性反
应也会明显增加，主要表现出白
细胞降低、粒细胞降低及腹泻的
症状，这对患者的生活质量带来
一定影响。

本报讯 近日，由中国心脏健康
教育联盟联合中国房颤联盟、中国
老年保健医学研究会晕厥分会发起
的“2019 中国心脏健康教育周”在
北京陆续开展。

北京大学人民医院心脏中心主
任医师刘文玲指出，房颤容易导致
心力衰竭等，增加血栓和脑梗的发
病风险，增加患者的死亡率，其危害
不容小觑。预防房颤导致的脑卒中
是房颤治疗最重要的目标，抗凝治
疗是目前预防房颤导致的脑卒中最
有效的方法。

罗氏诊断也积极参与到活动
中，并提供康固全凝血检测仪用于
华法林抗凝患者的国际标准化比率

（INR）义诊检测，辅助专家根据检
测结果给出专业诊疗意见，并进一
步提高房颤患者的抗凝管理意识，
降低华法林抗凝的出血及其他并发

症的发生风险。
需要注意的是，抗凝治疗个体化

要求高，目前最常用的治疗药物华法
林，其疗效容易受到饮食和合并用药
的影响，因此服用华法林的患者需要
至少每月检测一次 INR 值，并据此
基础及时调整华法林的使用剂量。世
界卫生组织推荐 INR 安全有效的目
标值范围为 2.0~3.0。INR 超出目标
范围时，提示药量过大，患者有出血
的风险；INR 低于目标范围时，提示
药量过小，患者有血栓形成的风险。

据悉，康固全凝血检测仪采用
新型 INR 指尖血检测方式，仅需一
滴血，一分钟内即可得到高质量的
检测结果，适合门诊快速检测及患
者自我检测使用。这种便捷的 INR
检测方法有助于提高患者的检测频
率和依从性，确保安全有效的抗凝
治疗。 （李惠钰）

2019 中国心脏健康
教育周开启

贺林

本报讯（记
者黄辛）近日，复
旦大学生命科学
学院青年研究员
郑琰与哈佛大学
教授 Frank Hu 合
作，利用大队列
人 群 近 20 年 的
动态饮食数据，
分析了红肉摄入
的长期变化情况
与 死 亡 率 的 关
联，以及增加健康食物摄入来长
期替代等量红肉摄入对健康的
影响。6 月 12 日，该研究成果在
线发表于《英国医学杂志》。

研究结果显示，8 年内平均
每天增加至少半份红肉摄入

（半份红肉相当于 14 克加工红
肉或 40 克非加工红肉）的调查
对象，在接下来 8 年内全因死亡
风 险 增 加 10％（HR，1.10；95%
CI，1.04~1.17）。加工红肉（如培
根、热狗、香肠、腌肉等）与非加
工红肉（未经腌制加工的猪牛羊
肉）的摄入量增加均与死亡风险
增加显著相关，而加工红肉的效
应更加显著。此外，当健康食物

（如鱼类和坚果等其他富含蛋白
质的健康食物、全谷物、蔬菜）替
代等量红肉摄入时，死亡风险更
低。例如，一份鱼类或坚果替代
等量红肉时，此后 8 年的全因死
亡率分别降低 17%（HR，0.83；
95%CI，0.76~0.91）和 19%（HR，
0.81；95%CI，0.79~0.84）。

专家表示，鉴于我国居民的
饮食结构在不断西化、人均红肉
摄入量持续增加的现状，该研究
结果为优化我国国人的饮食结
构、提高全民健康水平提供了一
定的参考依据。
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