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带您了解罕见病（六）
感觉力不从心，疲惫不堪？重症肌无力这种病不容小觑！

医院胰腺疾病MDT团队为患者解决胰腺疾病困扰

生活中不少人都有过“力不从心”“疲惫不堪”“身心俱疲”“感觉身体被掏空”的时刻，但是多数情况

下，经过充分的休息充电都能活蹦乱跳满血复活。不过对于患有某些特殊疾病的患者，终生都在和“无力”做

抗争，并且这种的“无力”超过了常人的想象——即使是眨眼、吃饭、吞咽、穿衣、开车、上下楼、说话甚至

呼吸这样简单的活动也是难以企及的奢望。这种时常让人感到“力不从心”的疾病就是重症肌无力。

什么是重症肌无力？

重症肌无力是一种罕见的慢性、自身免疫性神经肌肉疾病，由神经-肌肉接头传递功能障碍引起，其特征

是肌肉无力的反复发生和易疲劳。早在2018年全身型重症肌无力即已被纳入国家五部委联合发布的《第一批

罕见病目录》，重症肌无力为罕见病中的常见病。

由于症状控制不佳，重症肌无力会严重影响患者的日常生活和工作，严重损害患者活动能力和生活质

量，给家庭和社会带来沉重负担，不少患者还会因此而患上抑郁等心理疾病。重症肌无力患者就像身上绑着

一个“不定时炸弹”，因为不知道哪一天病情就会突然复发，即使是一次普通的感冒都可能导致疾病反复。

重症肌无力有哪些症状？

重症肌无力患者会出现骨骼肌无力的症状。患者的无力感通常是从一组肌肉开始，逐渐波及到其他肌肉

群，最终可能导致全身肌肉无力。这些症状通常在运动或活动后加重，在休息后会缓解。最常见的首发症状

是眼睑下垂或视物重影，而其他肌肉群可能会受到影响，例如面部、颈部、喉咙、四肢和呼吸肌肉。

·波及眼部肌肉：突然感觉到一只眼睛眼睑下垂，不能灵活眨眼甚至出现视力模糊、重影。

·波及面部肌肉：鼓起腮帮会漏气，鼻唇沟变浅，甚至出现无法控制面部表情，“哭笑不得”。

·波及咀嚼肌：吃东西时没有力气咀嚼，只能吃软烂食物。

·波及咽喉肌：说话“大舌头”，吐字不清晰吞咽困难，而且有鼻音，声音嘶哑、喝水还容易呛到。

·波及颈部肌肉：长时间工作后发现自己出现抬头困难，甚至无法抬起。

·波及近端肌肉：早起梳妆，发现自己手臂抬不起来，腿脚也不灵活，上楼梯都困难。

·波及呼吸肌：这是最严重的情况，患者会出现呼吸困难，如果救治不及时，可能会出现生命危险。

为什么会得重症肌无力？

目前重症肌无力的具体发病原因尚不明确，普遍认为与感染、药物、环境因素有关，和其他自身免疫性

疾病一样，主要是机体免疫系统出现紊乱而破坏了机体的正常秩序。

胰腺疾病种类繁多，包括各种良、恶性肿瘤，如胰腺癌、浆液性囊腺瘤、粘液性囊腺瘤、实性假乳头状

瘤、胰腺导管内乳头状黏液瘤、胰腺神经内分泌肿瘤，以及各种炎症性疾病如急、慢性胰腺炎、自身免疫性胰

腺炎等，亦包括胰腺受累的罕见疾病，往往需要多学科诊疗（MDT）。

什么是MDT？

多学科诊疗（Multi-Disciplinary Treatment），简称MDT，旨在通过多位多学科专家针对某一种或某一系

统疾病以共同讨论的方式，在综合各学科专家意见的基础上为患者制定出优质、合适的治疗方案。胰腺疾病

MDT即通过不同学科医疗专家的协作，从不同角度评估患者的病情，综合考虑各种情况，为胰腺疾病患者提供

更全面、更个体化的治疗方案。

胰腺疾病进行MDT有什么优势？

1、提高诊断准确性

胰腺疾病病因众多，患者临床表现差异大，往往到多家医院就诊仍不能确诊进而延误治疗。胰腺疾病

MDT团队专家可以根据病因、症状、检查结果、疾病进展及全身状况等信息，通过多学科专家共同参与讨论、

综合分析，寻找疾病线索，提高诊断的准确性，减少误诊误治，从而制定精准化治疗方案。

2、优化治疗方案

胰腺疾病MDT团队成员来自不同专业，涉及外科、消化内科、放射科、病理科等多个学科，各医疗专家可

以充分发挥专长，从多个角度考虑，为患者制定最优、最合适的治疗方案，提高治疗效果。

3、 提高诊疗效率

胰腺疾病MDT患者只需要挂一次号，就能同时得到多位不同学科专家的诊疗建议，避免了患者多科室重复

检查和治疗，提高了诊疗效率。

医院胰腺疾病MDT团队由第一消化内科病房组织发起，联合胰腺外科、内镜诊治中心、介入科、放射科、

病理科、风湿免疫科等相关科室。MDT团队自2018年成立以来，已完成300余例疑难重症胰腺疾病的会诊工

作，在重症急性胰腺炎早期器官功能支持，后期危重并发症，如坏死性包裹合并感染、内出血、消化道瘘等的

处理方面，以及胰腺肿瘤和自身免疫性胰腺炎的诊治等方面积累了丰富的临床经验。整个MDT团队的综合诊治

能力居于国内领先水平。患者和家属可以全程参与会诊过程，与医疗专家团队面对面沟通，提出自己的问题，

使医患目标一致，通力合作。MDT的医疗团队由固定的高年资胰腺领域专家参与，为患者提供全面的病情评

估，制定个性化的诊疗方案，确保治疗的科学性，可行性。
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