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1103 关注
4位特殊患者讲述在市一医院重获新生的体验

故事仍将继续，奇迹还会发生

“心”缘分：
她的心脏浓缩了 53年起搏史

53 年，她是中国起搏治疗存活时间最
长的“生命冠军”。从 1971 年到 2024 年，
这位患者在市一医院先后接受了 23 次心脏
起搏器植入手术，她的心脏也成为中国心脏
起搏器的活历史。
1969 年，年仅 25 岁的胡根娣突然昏

倒，被确诊为病毒性心肌炎完全性房室传导
阻滞，医学上称之为阿斯综合征。在市一医
院急诊室，她遇到了心内科刘忠豫、颜和昌
两位医生。胡根娣经历了无数次的抢救，有
时上个厕所，静脉血液回流进血管，就会马
上晕倒。胡根娣鼓起勇气，尝试刚刚研发出
来的心脏起搏器。当时很多医生甚至没见过
真正的心脏起搏器，只能从有限的信息里大
概知道心脏起搏器的工作原理。
刘忠豫找到当时来医院调研的复旦大

学生物系老师伍于添寻求帮助，以最快速度
赶制一台小巧的、以电池供电的起搏脉冲发
生器以供急救之需。
1971 年 5 月 10 日，胡根娣接受了第一

次心脏起搏治疗。胡根娣迅即摆脱了点滴，
一周后就可以起床活动了。然而好景不长，
10 天后，突然起搏失效，患者以前的阿斯症
状又重新发作。经 X光透视发现，电极在心
外膜处齐根折断。
在上海电线三厂与上海工艺一厂 （现老

凤祥）的协助下，试制成以卷绕的扁不锈钢丝
为内芯、以聚乙烯为外套的心内膜导管，与心
内膜接触的电极头用白金制成，同时又专门
研制了小型高效的体外起搏器与之配合。
1972 年 5 月，医院为胡根娣改行心内膜起
搏，终获成功。刘忠豫研制的心内膜起搏电极
不仅是中国自行研制的第一支心内膜导管电
极，先后提供给数百患者使用，有的患者整整
用了 18年。
此后，胡根娣一共更换了 10 台起搏器，

她也经历了中国起搏器发展极其艰辛的一
段历程。随着起搏器技术越来越完善，胡根
娣晕厥的频率也越来越低，近 20 年来，基本

没有再出现过晕厥。
2023 年岁末年初，胡根娣在市一医院

南部院区迎来了第 35 次手术。心内科（南）
主任汪芳为她装上第 23 个起搏器，Micra
无导线起搏器的临床应用使她重获新生。她
的心脏浓缩了 53 年起搏史，她将自己托付
给值得终生信任的市一医院心内科，与市一
医院风雨同舟，共同见证了中国起搏事业的
发展，成为世界现存的起搏历史最早、存活
时间最长的患者。
无独有偶，上海市第一人民医院首例心

脏移植手术患者唐益与市一医院的“心”缘
分持续了 25 年，也是目前上海心脏移植存
活时间最长的患者。而今，41 岁的唐益身体
一切无恙，他的孩子也已 8 岁大。
“肥厚型心肌病是一种最常见、严重的

遗传性心脏病。如果不及时治疗，患者很可
能 20 多岁就会发生心功能衰竭，唯一能根
治的办法只有心脏移植。”上海市第一人民
医院心脏及大血管外科主任陆方林介绍。
2000 年 4 月 7 日上午，心脏移植手术

正式开展，手术由时任上海市第一人民医院
的心血管外科主任肖明第教授主刀，这场移
植手术历经 6-7 个小时，唐益最终迎来“重
生”。

“中国智造”：
撬动眼病创新治疗杠杆

来自河南郑州的小易在 1 岁学走路时
经常摔跤，特别一到晚上，她就好像什么都
看不见了。对小易而言，一天只有 8 到 10
个小时，太阳一下山，她眼里的世界就将消
失不见。
小易被确诊为先天性黑曚。这是遗传性

视网膜疾病的一种，孩子的视力会随着年龄
增长逐渐下降，最终完全丧失。
“中国有超过 50 万被遗忘的盲人，他

们之中快的可能在二三十岁就失明，慢的会
到五六十岁失明。”先天性黑曚基因治疗研
究团队的领衔专家，上海市第一人民医院副
院长、眼科中心主任孙晓东教授透露。这群
“被遗忘的盲人”便是遗传性视网膜疾病患

者。这类患者由于遗传因素携带了致病基
因，造成其视网膜神经细胞功能损伤甚至完
全死亡。
市一医院早在十几年前便开始关注遗

传性眼病的治疗，并开设了相关咨询门诊。
作为国家眼部疾病临床医学中心的依托单
位，上海市第一人民医院眼科临床医学中心
一直在探索国人的突变热点，并针对国人遗
传性眼病特点开发精确编辑技术，搭建廉
价、高效的基因治疗技术平台。
到 2018 年，团队已建立了一整套符合

国际规范和中国人群特点的遗传性视网膜
疾病临床诊疗流程及基因检测分析流程，并
且建立了全国第一个多中心遗传性视网膜
疾病分子诊断信息管理系统。
研究团队甄选、优化了特定的 AAV 腺

病毒，这一病毒可以识别、进入 RPE65 基因
突变的 RPE1 目标细胞。在将病毒灭活后，
AAV腺病毒失去了致病作用，但依然保留
了一定的感染活性，能够作为安全的载体将
正常基因送入目标细胞。
得益于眼科专家们的持续探究和探索，

2021 年 9 月 16 日，小易的右眼接受了视网
膜下注射，也成为了全国首例先天性黑曚基
因治疗患者。
基因药物的特点是“一次注射，终身表

达”，药物会持续诱导 RPE1 细胞表达出能
修复突变基因的蛋白质，小易的视力将会慢
慢得以提升。
在接受注射后的 3 个月，小易的右眼视

力从原先的 0.05 提升到了 0.1，更为可喜的
是，小易的暗视力大大提升，在楼道、停车场
等稍暗的地方已能独立行走了，对她来说，
夜晚第一次有了色彩。
而在上海市第一人民医院最新的检查

发现，小易已经可以从从一片模糊到能看清
特殊视力检查表的前排 33 个字母。她说，
“从此，灰暗有了光明的色彩。”

上海市第一人民医院也撬动了 “绝对
盲”眼病创新治疗杠杆，由孙晓东教授领衔
的国内首个“先天性黑曚”基因治疗自主新
药临床研究步入了“转化快车道”。
上海市第一人民医院透露，已经有几十

名患者完成三期临床试验，待全部入组患者
完成一年期随访后，即可递交新药申请。有
望使数万名先天性黑曚患者摆脱失明，它更
意味着打通了生物医药研发 - 生产 - 临床
应用的产业闭环。

孙晓东指出，上海市第一人民医院眼
科中心对于常见眼底病及遗传性眼病的基
因治疗也已有长远布局，将积极探索基因
治疗的方法研究、安全性评价及工艺开发，
以期开发出高质量、价格合理，且适合国人
遗传性眼病特点的“中国智造”基因治疗
产品。

高质量发展：
创新医疗模式、改善医疗服务

今年，上海市第一人民医院迎来建院
160 周年。市一医院积极推进高质量发展，
着力创新医疗模式、改善医疗服务，在学科
建设、教学改革、临床研究、智慧医院建设等
方面取得了一系列成果。

公立医院的高质量发展不仅是医疗技术
和硬件设施的简单叠加，更是管理思想和服
务理念的全面提升。市一医院在《医院高质量
发展白皮书》外还发布了包括《党建工作白
皮书》《“临床乐谱”白皮书》《5G院前院中
急救一体化白皮书》《改善患者就医体验服
务白皮书》《“四三”教学改革白皮书》《未
来智慧医院标准白皮书》《医院文化建设白
皮书》和《长三角医务管理共识白皮书》等在
内的 8本“高质量发展系列白皮书”。
其中，《“临床乐谱”白皮书》聚焦胰腺

癌等近百个重点病种，将临床医师、护师、麻
醉师、药师、检验医师、病理医师、营养师、康
复师等不同角色的诊疗行为有机协同，持续
完善多学科协作的特色临床路径，如同合奏
“乐谱”。从而更好推进诊疗工作精细化、标
准化、程序化，优化医院资源调配，保障患者
健康安全。
作为上海数据交易所重大疾病数据行

业创新中心的首批战略合作伙伴，市一医
院在完成数据治理的基础上，经过数据匿
名化处理和安全加密，形成全国医疗体系
首批合规、可交易的数据产品，并进行了
全国首发挂牌。这些数据产品将在基础研
究、新药研发、医疗服务、ai 模型训练等场
景下发挥重要价值，赋能生物医药产业创
新发展。
“产学研医一体化”模式有利于强化目

标导向，让更多科技成果转化为临床应用，
使更多患者受益。近年来，市一医院获得多
项突破性科研成果，并成功转化为可应用的
诊疗技术。市一医院还与 11 家创新企业代
表签署合作协议，进一步推进产学研医深度
融合，促进医院整体科研创新和学科建设水
平的提升。
另外，上海市退役军人事务局与市一医

院签署合作协议，并共同为“上海市荣誉军
人总医院”揭牌。

晨报记者 陈里予

10月 26 日，“公立医院高质量发展暨上海市第一人民医院（上海交通大学医学院附属第一人民医院）建院 160 周年学术交流会”上，市一医院
发布了《公立医院高质量发展系列白皮书》等一系列医院高质量发展成果。 值得一提的是，4 位在市一医院治疗的特殊患者———全国首台国产感应

式心脏起搏器植入患者、上海第二例心脏移植手术患者、国际首例应用铥激光的前列腺剜除术患者、全国首例先天性黑鏤基因治疗患者用视频形
式出现，讲述了他们在市一医院治疗并重获新生的体验。 用患者视角来看公立医院高质量发展后，病人们收获的爱与希望。 故事仍将继续，奇迹还
会发生，我们满怀期待。
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