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随着影片《我不是药神》的热映，片中提到的病
友会也得到了人们的关注。病友们因为疾病走到一
起，互相帮助，克服病痛。现实中，医院以及民间也
组织有病友会，为病友提供帮助和服务。青年报记
者走访多家病友会，发现通过病友会，病友之间能实
现医疗互助、生活互助和情感互助，同时医院也通过
这样的组织，为患者提供健康宣讲和康复训练等服
务。 青年报记者 陆安怡

除了立足于医院的病友会，还有
病友自发成立了疾病协会，带着患者
对命运不服输的勇气，以及对未来的
希望。

2002 年，MDAChina 神经肌肉疾
病协会由上海第二工业大学副教授
朱常青、临床医学专家和医学遗传专
家共同组建。其中，朱常青是一位患
有神经肌肉疾病的病友，组建协会的
目的在于团结患者、家属和社会各界
的力量，助患者树立信心，并提高其
生存质量；同时，提高中国在神经肌
肉疾病的医疗、护理、保障等方面水
平，推动医学发展，最终攻克病魔。

目前，他们正在探索就医就学就
养解决方案，向政府、政协及人大代表
提交了关爱渐冻人就学、就业、就医等
救助及保障的议案，争取政府支持。

为了提升患者生活水平，这一协
会还组织志愿者上门服务，包括送教
上门、送康复上门和送护理指导上
门，由来自大学的专业志愿者提供长
期服务。

渐冻症患者由于行动不便，很难
到户外游玩。协会每年都组织病友
集体外出和展示才艺，增强病友自
信。从2010年持续至今的“假如我
能行走三天”夏令营是协会的品牌项
目，渐冻症病友在活动中搭乘磁悬
浮、登上东方明珠，游览迪士尼，参观
世博园区，体会生命的美好。

该协会的使命和愿景在于提高
患者生活质量，延长患者生命，同时
呼吁社会关注，动员更多的人来帮助

“渐冻人”弱势群体，还要推动医学和
科学的研究发展，最终攻克疾病。

目前，各大医院均将门诊患者和
住院患者进行了系统有效的管理，而
出院患者则多数处于盲区，出于科学
管理院外患者的初衷，复旦大学中西
医结合研究院和复旦大学附属华山
医院中西医结合科推出了“慢病相对
时空”公益性医疗项目，以心理干预、
康复指导为主要内涵。

“慢病相对时空”病友会是华山医
院组织的慢病管理群体，包括乳腺癌
病友、肺癌病友、胃癌病友等等。该病
友会基本上是华山医院出院病友群，
主要在于探索出院病人的精细化管
理，因为病人出院后，在生活中还需要
注意饮食、用药、复诊和体检时间等。

对于这些精细化管理的内容，
“慢病相对时空”团队和志愿者都可
以在微信群中，通过群消息的方式，
告诉大家术后的注意事项，并提醒大
家随访。

不仅如此，群里还配有医务人员
为病友答疑解惑。术业有专攻，不同
专业的医务人员，在病友群里有着不
同分工。例如当病友咨询失眠问题
时，有睡眠方面专家解答；如果有病
人心理压力较大，则有音乐治疗方面
的专家，为其分享抗焦虑和抑郁的曲

目。
此外，项目团队还在线下开设了

公益讲座，开展心理干预以及康复训
练，从专业角度为患者提供心理支
持、引导和帮助。

除了健康宣讲，太极、冥想、音乐
疗法等都是病友可以参与的康复训
练活动，丰富的活动设置让训练不再
枯燥。

项目团队把太极导引疗法、冥想
心理疗法和音乐舞动疗法等方式，均
渗入于日常训练中，在每年年底项目
总结表彰会上进行集体汇报演出。

此外，作为音乐疗法的具体实
践，他们还定期开展“慢病相对时空
音乐疗法科普音乐会”，由医生现场
弹奏音乐并讲解该曲目的音乐疗效，
现场为患者开具音乐处方，获得患者
和家属的好评。

华山医院中西结合科副教授杜
懿杰参与“慢病相对时空”病友群的
日常运营工作，她表示，通过病友会
形式，可以缩短患者就医时间，“原本
医生要一个个地向病人讲解注意事
项，而现在通过讲座和微信群等形
式，可以面向更多病人传播共通的健
康知识，而且传播内容更全面。”

除了病友之间的互相帮助，还有
医院从治疗角度出发，通过病友会，开
展健康宣教，延缓患者的疾病发展。

十多年前，龙华医院肾病科开始
运行“肾友会”。由于肾病是不可逆
的慢性病，科室希望，除了医务人员
提供的护理，让肾病病人在家里也可
以开展护理，以此延缓疾病进展。“这
非常重要。”龙华医院肾病科护士长
沈麒云说，“肾病一旦进入透析期，对
于病人的经济负担和生活质量都有
很大影响。”

于是，团队开始考虑，用先进的
研究进展和中医养生方法帮助患
者。团队从普及型和研究型的活动
出发，开展普及教育，同时提升受教
育病人的防病治病意识和能力。

在研究型活动上，为尚未开展透
析治疗的病人，设计一系列课程，由
浅入深地对病人进行健康宣教，同时
用量表测量病人的掌握情况。

同时从心理关怀的角度，为患者
举办人文活动，让病人正确地认知疾
病，从而更好地配合医务人员，和家
人共同解决问题。

对于营养状况不佳的病人，科室
团队利用中医特色，由医护人员指导
病友烹调健康饮食，补充营养。

科室团队在活动的形式和内容
上都非常用心。他们创新地组织病
友排演小品，由病友扮演医护人员和
患者，模拟医院的服务场景，并由现
场的病友观众纠错，加深病友对疾病
的认识。

肾友会的病友基本上都是医院
肾病科的病人，科室会事先制定肾友
会的活动计划，病人可以选择感兴趣
的活动报名参加。沈麒云表示，目前，
科室团队正在考虑改变形式，对于能
够坚持参与活动的病友，开展针对性
的干预内容，以这种“实践、研究、再实
践”的循环方式，运行肾友会活动。

上海市儿童医院“阳光爱心病友
会”由该院血液肿瘤科蒋慧主任创
建，成员主要是白血病患儿家长。他
们通过医生、志愿者、家长三位一体
开展线上和线下的互动。医生更多
的是在群里解答病情，对一些患者在
家时遇到的突发状况给予支持，让家
长能够沉着应对。

“宝贝月底停药了，多了三瓶德
版行货巯嘌呤，有需要联系我。”一位
白血病患儿家长在微信群里发布信
息，转让多余药品。家长有多余的药
品等物件都可以在群里转让给其他
有需要的家长。

除了这样的治疗互助，在生活信
息方面，家长们也非常乐于分享。“有
需要租房的病友吗？我们租的房子
就在医院附近的七天酒店旁边，走路
十分钟内到达，生活便利。”“阳光爱
心病友会”的微信群里不时弹出住房
信息。有些家长特地带孩子从外地
来沪看病，就会在医院附近租住房
子，等孩子康复后就搬走。分享租房
信息对外地来沪，人生地不熟的家长
而言，非常有帮助。

病友之间还相互依偎、相互取
暖，实现情感互助。上海市儿童医院
组建了一支志愿者服务队，组织已经
康复的孩子回到医院，开展“我们在
一起”志愿活动，服务正在治疗的孩
子，抚慰他们不安的内心。

其实随着医学发展，白血病患儿

的康复率已经达到70%-80%。但孩
子在接受治疗期间，家长的心情往往
非常压抑，需要关怀和支持。

为此，已经康复的孩子回到医
院做志愿者，表演节目，慰问生病的
孩子，可以让孩子们感受到病愈的
希望。

病友会里，爱与关怀不仅在孩子
之间传递，这份暖意也在家长之间涌
动。处于治疗后期的患儿家长会向
治疗前期的家长分享治疗经验和心
得，帮助后者舒缓焦虑情绪。

医院社工部在调查时发现，很
多治疗初期的家长由于对愈后情况
不了解，容易产生困惑和迷茫。而
处于治疗中期和后期的家长已经具
备了较强的知识储备，而且怀有同
理心，在交流时，其他家长也较为认
可和信任，能够作为医患沟通之外
的有效补充。

上海市儿童医院社工部主任钮
骏表示，病友会是医务社工工作中非
常重要的部分，治疗期间，对于一些
慢性疾病患者，在一定程度上有缓解
压力和相互安抚的作用。为此，医院
非常支持病友参加的“我们在一起”
志愿服务，给予了一定的资金支持，
帮助团队运作。“我们相信随着医疗
技术的发展，患病的孩子能够康复，
并回归社会，而我们做好病友会等各
项工作，也是为了助力孩子更好地回
归社会、融入社会。”

打破盲区、多面互助、共建协会

本报推沪上病友会生存情况调查

治疗、生活、情感
病友之间多方面互帮互助

通过病友会为病人开展健康宣教
延缓疾病进展

打破盲区
为出院病友提供后续管理

病友成立疾病协会
推动社会关注渐冻人群体

病友会的病友们正在进行旗袍表演。 受访者供图


