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全家十人共患了同一种疾病，还因此打破了吉尼斯世界纪录
在我们的邻国印度，就有这样一个充满

乐观的白化病家庭，一家十口人都患了白化
病，他们并没有为自己的独特而自卑，反而
认为这种疾病是“上帝赐予的礼物”，并申请
打破了世界最大的白化病家庭这一项吉尼
斯世界记录。

6月 13日国际白化病宣传日。我们就
来跟随李巍主任的讲解，一起了解一下这个

“有点特殊”的疾病。
白化病是怎么来的？
白化病，是一种色素代谢紊乱性的罕见

遗传病，在我国，约每 18000人中有 1人患
病。

李巍主任提到，白化病的产生，可能主
要与色素产生的过程出现了问题有关，比如
控制色素生成的某些基因发生了突变，色素
细胞中的黑素小体功能出现障碍等。

另外，骤然承受巨大压力等后天因素，
也可能影响色素生成，而出现如故事《白毛

女》中那样的“一夜白头”。
白化病有什么典型症状？
由于缺少色素，白化病患者的皮肤、毛

发，甚至眼中虹膜颜色都可能明显浅于常
人。

而色素对人体有着保护作用，色素少，
外界光线就能轻易的损害人的皮肤，透入眼
内灼伤眼底，所以白化病病人还常伴有皮肤
敏感，晒后容易发红，容易产生日光性皮肤
炎，以及畏光的症状。

不仅如此，由于白化病病人的眼球常出
现不自觉的左右乱晃（医学上称为水平震
颤），所以病人往往视力十分低下，多数患者
视力可能都不到0.1。

根据累及部位，可以把白化病分为两种
类型：眼皮肤白化病、眼白化病。

另外，还有一类综合征型的白化病，可
能会累及多器官和系统，并存在多种亚型，
有的伴有出血倾向；有的可引起肺纤维化、

心肌肥大、肠道炎症；有的可存在免疫缺陷，
容易反复感染；有的则可以引起脏器功能衰
竭，甚至致命。

白化病的遗传概率有多高？
上文提到，白化病是一种遗传性疾病。

那么，如果患有白化病，都会像篇头的印度
家庭一样全家都患病吗？

其实不然，白化病的遗传方式，主要是
常染色隐性遗传和X连锁隐性遗传。

按常染色体隐性遗传来推导，夫妇同时
携带致病染色体，生一个白化病的孩子的概
率为25%。

按X连锁隐性遗传来推导，如果妈妈携
带一条致病染色体，生男孩，就有 50%的概
率患病；生女孩，则只是和妈妈一样，只携
带，不发病。

而开头提到的印度家庭，父母双方均为
白化病患者，所以子女患病概率更高。

白化病能治好吗？

由于白化病是一种遗传病，要想治愈只
能追根溯源，而针对基因和干细胞的治疗手
段还处于动物试验阶段，所以，白化病目前
为止很难根治。

不过，白化病对寿命的影响通常比较
小，只是光敏感和视力低下会对患者生活质
量造成一定影响，因此大多可进行一些对症
治疗。

皮肤敏感：可以通过减少白天外出，做
好防晒来避免皮肤损伤。

如果皮肤存在疼痛和炎症，可以用一些
药膏帮助缓解症状。还可以定期进行全身
皮肤检查，警惕皮肤肿瘤的发生。

视力低下：在一定年龄内，可以进行眼
科手术，缓解眼球左右乱晃的情况，尽可能
做到定睛注视，达到提升视力的效果。

对于视力和视野改变的患者，也可以通
过佩戴眼镜来进行纠正。

27岁女主持人输液后猝死！“沉默杀手”是它，呼吸科常用！
据报道，合肥27岁电视台前主持人刘某

某在安徽医大一附院吊水后去世，尸检报告
显示系莫西沙星致心源性猝死。

为什么输注莫西沙星会发生猝死这么
严重的不良反应？莫西沙星究竟是什么
药？以后还能吃吗？

莫西沙星是什么药？
莫西沙星是呼吸科最常用的抗菌药物

之一，属于喹诺酮类，因此也被称为“呼吸喹
诺酮”。主要用于常见的肺炎链球菌、卡他
莫拉菌、流感嗜血杆菌等引起的社区获得性
肺炎的治疗，尤其适用于肺炎支原体、肺炎
衣原体等非典型病原菌引起的感染。

临床上，莫西沙星禁用于：
①对莫西沙星过敏者；
②孕妇，哺乳妇女；
③18岁以下患儿；
④重度肝功能不全者或转氨酶升高大

于5倍正常值上限者；
⑤使用喹诺酮类药物治疗相关肌腱疾

病史的患者；
⑥先天性或获得性 QT 间期延长患者。
如果在使用莫西沙星前排除了这些禁

忌情况，支原体肺炎使用莫西沙星是适宜
的，合理的。

对于第一次使用莫西沙星的患者，医生
和患者目前都没有办法判断是否对其过敏。

说明书和临床实践都没有强制要求使
用前必须做皮试，因为过敏反应如皮疹等发
生率极低。

第②、③条是因为莫西沙星等喹诺酮类
药物可能影响婴幼儿软骨发育。

第④条是因为莫西沙星可能导致肝功
能受损，使用中需要监测肝功（如转氨酶是
否有升高）。

第⑤条是因为莫西沙星能够导致跟腱
炎和跟腱断裂，所以这类疾病史者禁用。

第⑥条QT间期延长是最可怕的不良反
应，虽然发生率低（≈1‰），但死亡率高。

QT间期是指心电图上从Q波到 T波之
间的距离（以秒或毫秒计），正常范围为0.32
秒~0.44秒。

一般来说，男性QT间期>0.45秒，女性
QT间期>0.46秒则可视为QT间期延长。

正常人群中有的个体因为先天性原因
可能本身存在长 QT间期（综合征）。如果
QT间期延长比较明显，特别是再合用了某
些能够导致QT间期延长的药物（如氟喹诺
酮类、胺碘酮、奎尼丁）或者同时伴有低钾血
症，则可能发生恶性心律失常，其中“尖端扭
转型室速”是能危及生命的最可怕形式。

莫西沙星为什么会导致心源性猝死？
莫西沙星已被证明可使某些患者的心

电图 QT 间期延长。
静脉滴注 0.4g 的莫西沙星（每天滴注时

间为 1小时），从给药前至给药第 1天时，平
均 QT间期延长 10毫秒（±22）。

建议莫西沙星避免用于：①本身QT 间
期延长者；②室性心律失常，包括尖端扭转
型室性心律失常；③未经治疗/纠正的低钾

血症或低镁血症；④同时合用导致QT间期
延长的药物（主要是抗心律失常药、抗精神
病、抗抑郁药）。

上述情况会加重莫西沙星导致的QT间
期延长而诱发尖端扭转型室性心律失常，引
起心源性猝死。

在应用莫西沙星前需要了解患者：有无
心律失常病史，有无低钾血症，正在服用的
其它药物会不会加重QT间期延长。

发生QT间期延长导致心律失常属于小
概率事件，只能在输注莫西沙星时密切观
察，及时采取干预措施。

不合理使用莫西沙星会怎样？
莫西沙星是一种抗菌药物，用来治疗敏

感菌所致的感染。
抗菌药物滥用容易诱发病原菌的耐药，

导致治疗无效；同时抗菌药物不合理使用也
增加了药品毒副作用的发生。

所以，中国目前严格控制抗菌药物的使
用，平时普通百姓自己基本接触不到，一般
都是医疗机构的专业医生根据感染情况选
择应用。

如何安全用药？
①谨慎选择喹诺酮类药物。
数据统计
2022年3月30日发布的《国家药品不良

反应监测年度报告（2021年）》显示：①2021
年抗感染药不良反应/事件报告数量排名前
3位的药品类别是头孢菌素类、喹诺酮类、大
环内酯类；②其中严重不良反应/事件报告

数量排名前3位的药品类别分别是头孢菌素
类、喹诺酮类、抗结核病药。

从中可以看出，喹诺酮类药物包括莫西
沙星发生不良反应/事件数量方面在抗感染
药物中，仅次于头孢菌素类。可能与其使用
广泛相关，也可能是因为喹诺酮类药物不良
反应确实较多有关，包括日光性皮炎、跟腱
炎/跟腱断裂、兴奋躁动失眠、软骨发育异常
（婴幼儿、孕妇、哺乳妇女禁用）、肝功能异常
（转氨酶升高）、QT间期延长、心律失常等
等。

②莫西沙星口服或静脉输液的前 30分
钟内应密切观察患者反应。

一般来说，任何输液都要在“输液室”密
切观察患者输液开始的前30分钟内的变化，
如果出现异常反应，如皮疹，咽部紧缩、喘
憋、胸闷等症状时，应尽快对症治疗或抢救。

③牢记莫西沙星的禁忌事项。
总之，莫西沙星是临床应用广泛的呼吸

喹诺酮类，主要用于呼吸系统感染性疾病治
疗，也用于某些厌氧菌所致的腹腔、盆腔感
染。

总体来说，莫西沙星的安全性较高，但
对于某些人群，如婴幼儿、孕妇、哺乳妇女、
长QT综合征、严重肝功能不全患者是禁用
的。低钾血症、合并应用能延长QT减轻的
药物都会加重发生尖端扭转性室性心律失
常的风险。因此，临床应该排除莫西沙星使
用的禁忌症，评估患者的QT间期延长的风
险，谨慎使用。

一文读懂！啥是“桥本”，要“忌口”吗？甲亢、甲减、甲状腺结节等“碘到为止”？
单位体检，好多人检查出来甲状腺有问

题！确实，由于诊断水平和检查手段的提
高，这几年尤其是甲状腺结节十分常见。

另外，桥本氏甲状腺炎中招的人也很
多（开会都不咋发言的我，甲状腺咋就发炎
了）。

今天就比较多的两个问题科普一下：
1.啥是桥本氏甲状腺炎？有啥影响？
2.甲亢、甲减、甲状腺结节等甲状腺疾

病患者能吃碘吗，注意什么？
什么是桥本甲状腺炎？
有啥影响？
桥本氏甲状腺炎，好多人一看到这个名

字，觉得又长又怪，以为自己得了个多凶的
病，其实是甲状腺炎中最常见的一种。

不过，桥本氏甲状腺炎虽然跟我们平常
熟悉的扁桃体发炎、眼睛发炎、肺炎、支气管
炎等，都带得有个“炎”字，但它不太一样，
它属于人体自身免疫性疾病。

桥本氏甲状腺炎，是由日本九州大学一
个姓桥本的医生首先在1912 年发现并整理
成文报道的，所以就命名为“桥本氏甲状腺
炎”了，也称为慢性淋巴细胞性甲状腺炎。

怎么理解呢？
人身体里的免疫系统在正常的状态下，

在受到外界进入人体的细菌、病毒的侵害
时，会奋力发起反抗和攻击，来清除这些“坏
东西”保护身体；但有时候这个免疫系统呢
有点“犯迷糊”，分不清楚是敌是友，对到自
己人乱攻击一通。

而当它攻击的是甲状腺那一块的话，
哦豁，桥本氏甲状腺炎就产生了！

桥本氏甲状腺炎是一种进展极其缓慢
的良性病变。主要影响甲状腺功能，轻度的
就没有明显症状，稍微往后发展可能出现甲

亢、甲减，最恼火的就是引起甲状腺肿大压
迫气管食管甚至合并一些肿瘤。如果诊断
得了桥本氏甲状腺炎也不要太过慌张，听医
生的。

桥本氏甲状腺炎要不要忌口？需不需
要吃无碘盐？

答：建议低碘饮食！比如，海带、紫菜、
海虾等少吃或不吃。

但也不要走另一个极端→不需要吃无
碘盐！！！

因为碘过量或碘不足对甲状腺都会有
影响，碘过量会加重桥本的进展，碘不足会
引起甲状腺肿大。

甲亢、甲减、甲状腺结节等
甲状腺疾病患者能吃碘吗，注意什么？
一提到甲状腺问题，很多人都会联想到

一个东西：碘。它主要是满足甲状腺代谢
和功能需要，缺乏或过量都可能带来问题。

有了甲状腺疾病之后，有时确实需要
“碘到为止”。不同甲状腺疾病，对碘的摄入
要求不同。

01甲状腺结节
若不合并甲亢，可以食用加碘盐，但要

限制高碘食物，如海带、紫菜；如果合并甲
亢，则要严格限制碘摄入。

02甲亢
严格限制碘摄入。食用无碘盐，同时不

吃高碘食物，如裙带菜、海带、紫菜、海参等。
03甲减
甲状腺功能减退症（甲减），从程度上分

为 临床甲减和 亚临床甲减。导致甲减的原
因包括自身免疫损伤、甲状腺手术切除、放
射性碘破坏、外照射、碘缺乏或碘过量等。

如果甲状腺全部切除或完全破坏所致
甲减，患者需要接受甲状腺激素的替代治

疗，因此，食用加碘食盐或未加碘食盐对甲
状腺无明显影响。

如果为甲状腺腺叶切除或甲状腺组织
尚有残留，可以正常碘饮食，包括食用加碘
食盐。

碘缺乏所致甲减往往发生在碘缺乏地
区，食用加碘食盐是最有效的方法。

碘过量所致甲减程度较轻，常见亚临床
甲减，此时需查找碘过量原因，限制碘的摄
入，如避免饮用高碘水或食用过多富碘食物
等。

04甲状腺癌术后
如果需要接受放射性碘治疗，则应忌碘

饮食，否则会影响治疗效果；如果不需要接
受放射性碘治疗，则要限制高碘食物，遵医
嘱。

05妊娠期甲状腺疾病
妊娠期影响胎儿生长发育特别是脑发

育的甲状腺激素来自母体和胎儿。在妊娠
前半期，主要来自于母体。所以，妊娠期患
有甲状腺疾病的患者也要 摄取足够的碘以
供给自身和胎儿碘营养所需，否则容易造成
胎儿碘营养不足，食用加碘食盐是最好的方
法。

患有自身免疫甲状腺炎和甲状腺功能
减退的妊娠妇女，还要定期监测甲状腺功
能，及时调整左甲状腺素剂量。

妊娠前有甲亢并低碘饮食的患者，在
拟妊娠前至少 3个月食用加碘食盐，以保证
妊娠期充足的碘储备。

妊娠期甲亢患者也要摄取足够的碘，要
定期监测甲状腺功能，及时调整抗甲状腺药
物的剂量。

妊娠期间应权衡利弊，谨慎地选择会使
患者暴露于高碘环境中的诊断措施和治疗
药物。


