
竺晓凡：治病救人是医者的底色

最后一位患者离开诊室时，已经是

下午一点半。 这样的“超长待机服

务”，早已成为竺晓凡门诊的日常。在

她的心里，没有什么比患者的事情更

重要。

“病人都是来自天南海北的，而且

好多都是走了好多家医院。他们带着

厚厚的病历找到我，就是想尽快地把

病诊断清楚。”中国医学科学院血液病

医院（中国医学科学院血液学研究所）

临床首席专家、儿童血液与肿瘤诊疗

中心主任医师竺晓凡每次看到焦急和

无助的家长都尽可能地给他们提供更

多的帮助。

她说，她的从医之路就如同蜗牛一

样，不忘初心，在一点一滴累积中砥砺

前行。

平凡的初心

谈到为何走上从医之路，竺晓凡认

为是家庭因素占据了绝对优势。“父母

都是医生，我从小就看着他们每天忙

忙碌碌，很多老乡们对他们都非常尊

重，这让我觉得成为一名医生可以解

除患者的病痛，获得职业满足感。”

因此，竺晓凡在高考后填写的 5 个

志愿中，4个都与医学相关。“我当时就

认准了这条路。”

其实，父母对她的影响不仅仅在于

选择了从医之路，更在于告诫她要时

时保持一份对待患者的同理心。

在刚刚成为医学生的那年寒假，竺

晓凡回到乡下公社的家中。一天夜晚，

一位老乡咚咚咚地敲响了她家的窗

户，想要请她的父亲出诊，刚刚进入梦

乡的竺晓凡也被吵醒。

此刻，年少气盛的她一时没控制好

情绪，对这位老乡大声嚷嚷了几句，受

到了父亲的严厉批评。“你选择学医，

以后要是这样对患者，你就不能成为

一个好的医生。”

如果说父亲的榜样力量在竺晓凡

心中播撒下了成为一名好医生的种子，

那么入职中国医学科学院血液病医院

（中国医学科学院血液学研究所）后，医

院的杨天楹、杨崇礼、严文伟、钱林生、

卞寿庚等教授潜移默化的教导，就像春

雨般滋润着这株刚刚破土的新芽，让她

逐渐领悟了成为一名好医生的真谛。

“在查房的时候老主任跟我们讲，我

们所面对的病人群体不是一般的病人群

体，他们跟我们打交道的时间很长，所以

我们在职业行为和道德方面一定要坚守

自己的原则。”竺晓凡说。

在以后的职业生涯中，竺晓凡始终

坚守自己平凡又伟大的初心，对待患者

如家人，将心比心。这也让她收获了来

自患儿和家长的肯定。

在病房里，很多患儿都亲切地称呼

她为“竺妈妈”，出院后也始终与她保

持着联系，有的孩子长大后还邀请她

见证自己结婚生子的幸福时刻。还有

一位患儿家长通过写信把孩子的治疗

经历告知《同一首歌》栏目组。此后，该

栏目组 4次走进血研所开展公益活动，

让血液病患儿这个特殊群体得到了更

多来自社会的关注。

逆风中前行

1998 年，已在成人血液科工作了

12 年的竺晓凡踏入了儿童血液病领

域。“医院希望成立儿童血液病科室，

也是我个人的一个机会吧。当时，北京

儿童医院以及上海的医院在儿童血液

病诊治方面都有着悠久的历史。而我

们刚刚起步，这就要思考怎么样才能

做得更好，怎么能够赢得患者的信

任。”竺晓凡说。

新专业科室意味着新的探索、新的

挑战。在竺晓凡眼中，这既是压力，更

是动力。

很快，竺晓凡遇到了她职业生涯中

的一个重大难题。“让我印象深刻的

是，在儿童血液科成立两年左右，有一

些患者从我们的科室出院转到其他的

医院，他们有的会回来借阅骨髓片

等。”这让她很快意识到，同行对其诊

断产生了质疑。

面对同行的质疑和患者的流失，团

队内越来越多的年轻医生开始感到焦

虑。“在这个过程中我觉得主动作为，

可能比被动行事更好。”逆境中，竺晓

凡非但没有乱了阵脚，反而以更加坦

诚的心态面对患者的离开。

“我们主动和患者进行沟通，了解

患者的认知和需求。比如有的患者就

提到，希望去当时在儿童血液病方面

治疗更有经验的医院。从患者自身角

度，这是可以理解的，我们并没有阻拦

和否定患者的选择，而是积极指导患

者怎样减少花费、怎样更高效地入

院。”在这种沟通中，竺晓凡的团队和

患者间增加了信任度，此后越来越多

的患者选择留在他们的医院。

跨过这一关后，竺晓凡带领的科室

逐步稳定下来，之后没有再发生此类

情况。“这个事情的处理，让患者感受

到我们的一份自信和一份坦诚之后，

最终主动选择和认可了我们。”

医生这个职业的特点就是要持续

学习，顶着压力前行。这次“逆风中的翻

盘”对竺晓凡来说是职业生涯中一次重

要的淬炼。“作为一名医生，最重要的是

坚持，无论遇到怎样的困难，我们都要不

遗余力坚守一切为了患者的初衷。”

罕见病的多学科管理

此外，竺晓凡还非常重视对罕见

病的多学科管理。“罕见病不是某一

个系统的病，人体任何一个系统都可

能被累及，这也促使临床对多学科管

理的需求越来越大。”

从 2015 年开始，竺晓凡发起了单

病种如先天性纯红再障的患者教育。

对这部分病人而言，药物可改善他们

的生存状况，但绝大部分孩子是不能

治愈的。竺晓凡指出：“在他们患病过

程中，家长不知道怎么护理孩子。医

生不可能每天陪伴孩子，因此教会父

母对孩子进行疾病管理、生活管理、

用药管理非常重要。”

竺晓凡回忆道：“在做患者教育

时，一开始是我们自己做，后来发现

需要免疫科、内分泌科、呼吸科等科

室医生的加入，我们就把相关医生请

来，希望对孩子们进行全程管理。”

比如，先天性免疫缺陷和先天性

骨髓衰竭，它们的症状差异很大，有

的以血细胞检查异常起病，有的以消

化系统表现起病，有的以皮肤表现起病，

有的以生长发育迟缓起病。在参与多学

科管理时，其他科室医生也会认识到，原

来血液病患者也伴有皮肤、呼吸、内分泌

方面的症状。这样能使他们在诊疗时提

高警惕，避免误诊。

另外，罕见病群体还有一个需

求：得了罕见病的孩子长大后要怎么

生个健康的宝宝？生下患有罕见病宝

宝的父母，怎么再生一个健康的宝

宝？而之前很少有人了解这些，更多

的情况是，很多人的一个孩子得病

了，就会选择继续生，想着多生几个

其中总会有好的，但常常是生的孩子

都得病。

“碰到这样的家长，我们会建议

他拿着报告到生殖医学专科就诊，在

遗传学及生殖医学医生指导下生一

个健康宝宝。此外，如果患儿需要做

造血干细胞移植，父母可以通过生一

个健康的宝宝留下他的脐带血，救生

病的孩子。所以后来做患者教育时，

我们会请生殖医学专家和遗传学专

家加入。”竺晓凡说，医生的职责就是

诊疗病人，就要不忘初心，承担任何

困难，怀着一份义不容辞的责任感去

面对，为患者找到出路。
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