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100個孩子裡能救活1個就值了
新生兒先天性膈疝，在採訪中首次

聽到這個詞時很陌生。但當馬立霜介
紹到，因為新生兒先天性膈疝病死率
可達40%—60%，已被列入新生兒高
危疾病之一時，心中便不由產生對這
一病症的恐慌。據悉，目前該病的病
因及發病機制尚不明確，但已經明確
的是，唯一的根治手段就是外科手
術。也正是由於該病至今仍是世界性
難題，在中國能治療新生兒重度膈疝
的三甲醫院屈指可數，而馬立霜的團
隊便是其中之一。
近十年來，馬立霜帶着她的團隊，

一直奮鬥在與新生兒膈疝等新生兒嚴
重先天性畸形鬥爭的戰場上。「新生
兒重症膈疝的成活率是個太粗略的數
字。我只知道，不治，孩子就是
100%的死亡。100個孩子裡能救活1
個，那就值了！」
馬立霜介紹說，人體的胸腔和腹腔

是兩個體腔，中間有一道像牆一樣的
肌肉組織叫膈肌，作用是將胸腔和腹
腔分開。簡單地說，就是原本應該在
腹腔裡的胃、腸、肝、脾「跑」到了
胸腔裡，將胸腔內的心與肺壓迫得偏
離了原本的位置，這會導致呼吸循環
障礙，危及生命。重度膈疝患兒通常
是在媽媽孕期就能被發現，一般發現
越早，病情越重，對寶寶心肺發育的
影響就會越大。「這樣的孩子存活率
很低，特別危重的，存活率恐怕僅有
20%—30%。」
在馬立霜的手機裡，有許多新生兒

畸形的照片，還有很多她跟治癒孩子

的合影，她說每次看到這些孩子，就
非常知足欣慰。「結構畸形的新生
兒，只要手術治好，仍是好孩子一
個。新生兒是經常能出現奇跡的。」
近些年，腔鏡技術不斷提高，其創

傷小、預後好的優勢逐漸在小兒外科
得到公認。馬立霜更是內地較早開展
微創腔鏡技術並擅長治療新生兒先天
性複雜消化道畸形（包括食管閉鎖、
先天性膈疝、食管裂孔疝、膈膨升
等）以及小兒血管瘤疾病的專家之
一。她說，正是那些一個個從死亡線
上成功拉回來的小生命，讓她可以負
重前行。
「以前，很多待產兒被檢查出畸形

就被放棄了。」這幾年，隨着對生命
的尊重和醫學知識的進步，許多家庭

選擇盡最大努力救治。馬立霜說，找
到她來求助的患兒父母都是不願放
棄，想為寶寶再爭取最後一線希望
的，這種對生命的尊重也讓她有了更
多的動力。
馬立霜感慨地說：「治療先天性膈

疝是一種綜合實力的體現，體現着多
學科合作的重要性。我們一個重要目
的就是想作出更準確的評估，什麼樣
的孩子預後好，什麼樣的預後不好。
對於能救的患兒，我們全力以赴，但
對於救治風險非常巨大的，遠期生活
質量不能保證的，我們也要拿出一個
科學的標準來。膈疝的死亡率是很
高，但是如果不去研究它，就永遠都
會滯留在從前的水平上，難題就永遠
都是難題。」

在多年的新生兒治療過程中，馬立霜發現目前在新生兒出生
缺陷救助方面存在許多問題，急需整合解決。
馬立霜說，當前，北京市在加強出生缺陷救治能力建設中存
在資源整合不足、關鍵環節薄弱兩個突出問題，一是產科和兒
科優質資源分佈格局欠合理，最好的產院和產科中新生兒綜合
救治能力弱，而新生兒內外科綜合實力強的醫院又沒有產科，
使得在胎兒期診斷出畸形兒的孕產婦奔波於產院和兒科醫院之
間做檢查和產前諮詢。第二個問題是，產前診斷嚴重畸形的危
重兒大多需要出生後馬上轉運到有救治能力的兒童醫院進行手
術等治療，使得本來就病情危重的新出生嬰兒還要經受轉運途
中的危險，甚至因轉運失去治療最佳時機；尤其是目前120等
急救轉運體系尚沒有能力承擔新生兒轉運，而是由人員緊張的
新生兒專業醫護轉運，使得這一關鍵環節更顯薄弱。
她指出，如今隨着二孩兒放開，高齡產婦增多，加上輔助生
殖技術的應用，進一步增加了先天畸形的出生概率，「孩子來
之不易，關乎千家萬戶的幸福平安，因此需要最大程度提高出
生缺陷救治水平，降低圍產期新生兒死亡率」。
她建議，建立精銳的婦兒專家團隊，幫助各產院/產科對產

前檢查異常的孕婦分層梳理制定進一步診療流程。同時打破醫
院之間的壁壘，在具備條件的醫院開展胎兒畸形多學科綜合防
治。包括多學科聯合門診及特殊產兒科病房，對產前診斷有出
生缺陷胎兒進行多學科諮詢，對其中的急危重症缺陷兒出生後
就地直接給予搶救及手術等治療。
同時她建議，開發「北京市產前諮詢APP」，通過APP實現
線上線下專家團隊資源共享，或將產前諮詢功能嵌入到現有掛
號軟件中，實現產前諮詢智能化。
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在首都兒科研究所專訪北京市政協委員、首都兒科研

究所普通（新生兒）外科副主任馬立霜的過程中，不斷

被前來向她道謝的家長打斷，「謝謝，謝謝」成為此次

專訪中聽到最多的詞語。身為新生兒外科專家，馬立霜

說，因為喜歡孩子，所以選擇了兒科，再辛苦也從未後

悔過這個選擇；因為眾多患兒家長的信任，讓她有了堅

持開拓的勇氣和力量。她說，面對那些在母親肚子裡就

被提前宣判死亡其實卻還有救治機會的患兒，她無比地

不忍和不捨，「這些孩子若及時治療，康復後可能就是

健康的寶寶」。她希望通過自己的努力，給更多的先天

疾病患兒爭取活下去的可能，讓這些孩子有機會來到世

界，快樂地在這人世間成長。

香港文匯報·人民政協專刊記者 馬曉芳 北京報道
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在採訪時，一位患兒的母親喜憂參半地跟馬
立霜說：「能把孩子交給您治療，我們很

幸運，當然我們也清楚疾病的無常，所以，一切
都聽您的，我們相信您！」馬立霜輕輕拍了拍這
位母親的肩膀，輕緩有力地說：「謝謝你們的信
任，我們肯定會盡全力的！」

堅持兒科理想從未後悔
手術的間隙，馬立霜告訴香港文匯報記者說：

「學醫是我的理想。」
她一邊整理口罩一邊說，自己高考填報志願時

第一是醫學，第
二是師範專業，
「 終 於 如 願 以
償，現在既做醫
生又可以帶學生
做老師」。因為
喜歡孩子，馬立
霜後來就選了兒科，一直堅持到現在。「身為外
科，特別是兒童外科女大夫，要付出更多的努力
和汗水。」
當被問及這麼多年有沒有後悔過自己的選擇

時，馬立霜笑着說：「從來沒有！因為喜歡，所
以才可以這麼多年一直堅持下來，也從來沒有後
悔過。」
從她的微笑言談中，可以清晰感覺到一名醫者

的自信和自豪。「所以我在每年給新入職的醫生
講課時，都會首先讓他們確認是否喜歡這個職
業，如果不喜歡，做這個工作會很痛苦。一個人
一定要幹自己喜歡的工作才能堅持下去。」

新媒體成孩子就醫新途徑
在馬立霜的手機上，有許多不同的與醫療相關

的群，「京津冀胎兒醫學聯盟匯」、「中國膈疝
寶寶群」等等，這些群也為全國各地醫療同仁和
患兒家屬及時聯繫到她提供了諸多便利。「比如
這個膈疝寶寶群，全國各地的膈疝寶寶家長通過

各種渠道找到這個群，相互推薦，有的是做完膈
疝手術的，有的是剛發現的，通過微信群可以及
時交流治療經驗，大大提高了效率。」
在新生兒外科的重症監護室裡，一個剛做完膈

疝手術的寶寶正在被悉心照料，「小寶寶恢復得
很好，下午就可以撤呼吸機了。」據她介紹，首
都兒科研究所新生兒外科的診療技術和床位數量
在全國均位於前列，「我們有27張新生兒外科
床，加上新生兒外科監護室的7張床，一共34張
新生兒外科床位，這在全國都不多見」。

公益授課教孩子更多自保知識
一天五台手術，面對這個數字，已經習以為常

的馬立霜並沒有表現出太多的無奈。她說，對比
港澳台的醫生待遇，內地還有很大的提升空間，
她希望可以借鑒港澳台和國際經驗，讓內地的醫
療環境更好，醫患關係更融洽。
而身為一名醫療界別的政協委員，她亦非常關

注醫療改革，「比如醫保，就應該使它發揮『一

子落下滿盤皆活的作用』」。她希望通過不斷改
革，醫保的作用越來越強大，醫患之間的矛盾越
來越少，取而代之的是患者家屬對醫生更多的信
任，醫生可以有更多的精力放在如何醫治好病患
上，對診療也會有更多的勇氣和信心。
作為一個喜歡孩子的兒科醫生，馬立霜還經

常參加一些公益活動，「前幾天，我跟農工黨
的同仁們一起利用周末時間前往國家級貧困
縣，河北省秦皇島市青龍滿族自治縣，開展
「情繫滿鄉助力脫貧」服務京津冀協同發展主
題社會服務活動。」她介紹說，2017年，由農
工黨北京市朝陽區委為當地14所學校捐贈50萬
元，用於音樂、美術教室建設。經過一年的建
設，教室均已落成，他們此行參加了落成典
禮。馬立霜還與同行的醫療專家們一起，給當
地兒童講解了意外傷害的防治、認識手足口
病、防止兒童性侵等知識，她說自己以後肯定
會更多地參與公益活動，為更多的孩子傳遞健
康知識。

個 人 簡 歷

「是那些生命相託的信任，給我信心」

馬立霜，北京市政
協委員，農工黨北京
市委常委，首都兒科
研究所廊坊兒童醫院
院長、普通（新生
兒）外科副主任，醫
學博士、主任醫師、
教授、博士生導師。
美國芝加哥大學
COMER 兒童醫院
訪問學者。其開展腔
鏡手術治療先天性膈
疝的技術和經驗位於
內地領先水平。

首都兒科研究所，坐落在繁華的
北京市朝陽區雅寶路，是許多患兒
家屬不想踏入卻又深深寄望的地
方。這裡有全國頂級的兒科專家，
每天也在治癒和面對着來自全國各
地無數的疑難雜症患兒，這裡也是
馬立霜工作了多年的「戰場」。
從地鐵建國門一出來，去往首都

兒科研究所的大指引牌便映入眼
簾，為了方便患者就醫，同時緩解
兒研所附近交通壓力，有關部門專
門開通了從地鐵到兒研所的接駁班
車。早上七點多，兒研所門診大廳
裡早就排起了長長的隊伍。穿過夾
雜着兒童哭鬧和各地方言的大廳，
香港文匯報記者在住院大樓看到了
早已經開始例行查房的馬立霜。

不厭其煩獲患兒家屬信任
現代醫學雖然突飛猛進，但相對

於複雜的人體，仍然有很多不能解
釋的秘密。「患兒家屬以生命相託
的信任，是我最大的動力和源泉，
也給了我面對疑難雜症的勇氣」。
在新生兒外科的重症監護室裡，馬
立霜指着一個剛剛做完膈疝手術的
新生兒說：「她的父親雖然很擔
心，但是特別信任我，一直在給我
發信息表示感謝。他們這種生命相
託的信任，給了我很大的信心。」
「你的寶寶雖然剛出生不到兩個

月，但是她腋下的血管瘤生長卻非
常迅速，從最近的檢查結果看，瘤
體已經充滿右腋窩並蔓延到胸壁以

及肩胛骨前後，支配右上肢的重要
血管神經也被瘤體包繞，我們綜合
各方面考慮還是建議手術。」面對
憂心忡忡的患兒家屬，馬立霜用通
俗簡潔的語言，對照各種檢查結
果，詳細解釋着手術可能出現的危
險以及術後可能出現的併發症。
「能由您來為我的孩子主刀，我

們無比放心，就是覺得孩子這麼小
就面對這樣的大手術，心裡緊
張。」患兒母親一邊控制情緒，一
邊對馬立霜不住點頭。

五台手術與一杯酸奶
「今天我有五台手術，這個血管

瘤是第一台。」馬立霜說，通常每
個周一是她最忙的一天，手術集

中，工作量超荷。
早上九點多，馬立霜站在了手術

台旁邊，開始為這個出生五十多天
的寶寶清理扎根在錯綜交織的血管
和神經中間的血管瘤。
但是情況比預計的要複雜很多，

馬立霜和助手用了近五個小時才徹
底把患兒腋下的血管瘤清理乾淨。
而這五個小時，馬立霜一直低頭站
在手術台旁邊，「最長時手術連續
站過十多個小時呢」，手術室的護
士已經對此習以為常。但五個小時
的一動不動帶來的辛苦，並不是常
人所能想像的。
手術結束，我被這種堅持和勞累

所震撼，一直對她重複着：「不容
易，太不容易了！」馬立霜卻笑笑

說：「沒辦法，必須比繡花還要認
真才能保證孩子的每一根血管神經
都不受損，否則就會功虧一簣，術
後孩子的上肢活動就會受影響，所
以要非常小心，非常認真，這也是
為什麼好多孩子的家長點名要我做
手術，能理解他們的心情。每一次
我都會盡全力而為。」
將近兩點，剛剛結束當天第一台
手術的馬立霜走出手術室短暫歇
息，當問及中午吃點什麼時，她
說：「我那兒有酸奶，喝個酸奶就
行，馬上就要下一台手術，吃飯要
等晚上了。」
聽到這些，對於醫生這個職業的
認識又加深了一層，「太不容易
了」幾個字再次在我的腦海響起。

記者手記

■■馬立霜為患兒做檢查馬立霜為患兒做檢查。。 香港文匯報北京傳真香港文匯報北京傳真

■■馬立霜在門診看診馬立霜在門診看診。。 香港文匯報北京傳真香港文匯報北京傳真

■■馬立霜為嬰兒檢查馬立霜為嬰兒檢查。。 香港文匯報北京傳真香港文匯報北京傳真

■■馬立霜與貧困地區兒童一起馬立霜與貧困地區兒童一起。。
香港文匯報北京傳真香港文匯報北京傳真


