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为为了了每每一一个个盛盛开开的的花花季季
济宁医学院附属医院“矮小症专科”被确定为山东省首批省级临床精品特色专科

莹莹是一位16岁的花季少女，但是命运好像跟她开了个玩笑，16岁的她个子只有138cm，不及10岁孩子的标准身高，并且没有发育，
没有月经，花季少女没有盛开的迹象。2013年，莹莹的父母带着莹莹焦急地来到济宁医学院附属医院生长发育门诊，经过仔细地询问病
史、查体、各项化验检查，莹莹被诊为一种染色体疾病——— Turner综合征。针对莹莹的病情,附院内分泌科生长发育门诊专家为她制定了
一套促生长促发育的治疗方案，莹莹按照这个方案进行了系统治疗。2016年8月，莹莹再次测量自己身高的时候，两年多的时间让她长
到了155cm，到2017年暑假，在结束了一年大学生活后的莹莹身高达到了158cm，乳腺已经发育，成为了名亭亭玉立的少女，这时候的莹
莹更加自信，对未来充满信心，她笑着说是附院专家给了她盛开的花季。

像莹莹这样，身材矮小且不发育但经过成功治疗实现不断发育和长高的例子，在济宁医学院附属医院内分泌矮小症专科科还有很
多，在这里他们的花季如时绽放，不仅实现了长高的梦想，而且对生活和未来更加充满了自信，同时给他们所在的家庭庭也带去了希望。

人才技术力量雄厚

为打造一批具有技术优势、行业知
名度及社会影响力的临床精品特色专
科，推进健康服务业品牌建设，为人民群
众提供特色鲜明、疗效显著的优质医疗
服务，2017年山东省卫生和计划生育委
员会、山东省发展和改革委员会、山东省
质量技术监督局联合开展了评选临床精
品特色专科的活动。

经过层层申报，专家评审、部门审
定、结果公示等环节，全省21家医院专科
被评为山东省临床精品特色专科，济宁
医学院附属医院内分泌“矮小症专科”榜
上有名！这也是济宁市唯一一家入选的
特色专科。

济宁医学院附属医院是一所集医
疗、教学、科研、预防保健为一体的省属
综合性“三级甲等医院”，医院被确定为
全国优质医疗服务示范医院、全国精神
文明建设先进单位、全国百姓放心百佳
示范医院，山东省“省级区域医疗中心”
等，2015年7月医院顺利通过JCI国际医
院认证，成为山东省首家通过JCI认证的
医院，这标志着鲁西南地区3000万老百
姓在家门口就能享受到代表国际最先进
水平的优质医疗服务。

济宁医学院附属医院大力实施技术
进步和管理创新，不断加强学科建设，努
力提高专科、专家对专病综合治疗的能力
和水平，培育和打造了一批技术高、服务
佳、实力强，具有良好社会声誉的专科团
队，其中内分泌矮小症专科就是医院培育
的在鲁西南具有较高声誉的特色专科。

济医附院内分泌科矮小症专科成立
于2013年2月,现为山东省临床重点专
科，济宁市重点学科，山东省医疗、护理
质量示范科室，济宁医学院重点实验室，
全国三八红旗集体，是青岛大学内分泌
与代谢病博士研究生点，山东大学、天津
医科大学、济宁医学院内分泌与代谢病
硕士研究生点，中国生长发育行为医学
研究中心、鲁西南生长发育研究诊疗中
心、卫生部质量万里行骨质疏松症诊疗
技术协作基地、中国住院患者血糖管理
继续医院教育中心。

经过近几十年的不断发展与建设，
科室现已形成人才梯队合理、亚专科齐
全、技术过硬的集临床、科研及科普于一
体的优秀医疗和学术团队。目前矮小症
专科拥有医学专门人才16名，其中教授、
主任医师3人，副教授、副主任医师1人，

主治医师7人，住院医师5人，博士4人，在
读博士生3人，硕士9人，博士生导师1名，
硕士生导师2名。济宁医学院附属医院副
院长班博教授为矮小症特色专科学科带

头人。科室成立以来，率先在山东省开展
了矮小症病因筛查工作，建立了生长发
育专科门诊，矮小症的诊疗处于国内领
先、省内一流水平。

建立生长发育研究中心

开展矮小症防治宣传

省内一流的矮小症专科医疗团队。

矮小症是我国儿童生长发育
的重大公共卫生问题，知晓率低、
治疗率更低，但是可防可治。针对
社会上家长对孩子生长发育知识
的缺乏，缺少正常的获取渠道，近
五年，科室采取了多种形式的科
普教育，将正确的生长发育知识
传播到百姓中去，提高了社会对
矮小症的认知率，使矮小症成为
可知可治之病。

科室于2013、2015年协同北
京协和医院举办了两届地区中
小学校医“儿童青少年生长发
育”培训班，多期“生长发育家长
大课堂”、“矮小症夏令营”，通过
培训和宣传，校医及家长们逐步
掌握了儿童青少年的生长发育
规律，提高了矮小症相关知识的
知晓率。同时开办了《名医直播
间》、《名医面对面》等矮小症科
普教育讲座，建立了生长发育微
信公众平台及QQ交流平台，其
中自2017年3月每两周一次进行
的“平姐姐讲健康”宣教视频录

制并多渠道发布，目前共播出20
余期，为更多的家长及矮小症患
者认识矮小症提供了多样渠道，
为提高矮小症的知晓率及诊断
率奠定了基础。

通过开展不同形式的大型
患者义诊及科普教育，提高了社
会对矮小症的整体诊治意识。为
进一步了解儿童青少年发育状
况，自2013年，科室联合当地教
育部门等先后13次对多家幼儿
园、小学、中学的儿童青少年近
7000人进行了生长发育流行病
学调查 (包括行为医学量表调
研、体格检查、超声检测、身高及
第二性征评估)和科普教育，积
累了丰富的儿童青少年资料，建
立了儿童青少年生长发育监测
平台，为山东省乃至全国儿童青
少年的生长发育研究奠定了基
础。省级临床特色精品专科的命
名，使济宁医学院附属医院矮小
症专科在省内声名鹊起，由鲁西
南走向全省。

矮小症病因复杂，涉及内分泌、生
殖、妊娠、遗传及儿童青少年生长发育等
多学科，需要团队的密切配合、通力合
作，才能更快的找准发病原因，确定治疗
方案，达到治疗效果。为此，济医附院专
门成立了由内分泌科牵头，联合儿科、产
科、生殖科、生物信息学科共同组建的诊
疗研究团队和科技攻关队伍。

我国在矮小症的流行病学研究以及
基因学研究方面缺乏大数据的支持，儿
童保健和健康教育方面的工作相对滞
后，这些都不利于儿童青少年的健康成
长,因此开展推广矮小症的诊断、病因研
究以及治疗工作对患者、家庭、社会及国
家均具有重大的社会意义，对促进我国
罕见病的研究及精准医学的发展具有极
大的促进作用。为了解矮小症的发病情
况，济宁医学院附属医院矮小症专科于
2014年开展了当地6-16岁11万在校中小
学生生长发育情况的流行病学调查，应
用随机整群抽样的方法，调查了9095名
学生，明确了该地区矮小症的发病率情

况。
通过十余年来的临床实践，科室明确

矮小症的病因30余种，还发现了一些罕见
遗传病，通过治疗矮小症，挽救了那些备
受家族遗传病烦扰的家庭。科室不断总结
临床工作经验，开展了矮小症临床科研研
究，建立了矮小症临床队列数据库和国家
级生物样本库。其中矮小症临床队列数据
库目前已录入完整病例数据1500余例，所
有数据录入矮小症临床数据库——— EDC
(Electronic Data Capture System)临床科
研数据采集系统，数据库系统包括完整的
数据录入、查询、修改、进度报告等方面，
可支持手机-电脑同步传输录入数据，该
技术的应用为矮小症的病因学、流行病学
及临床研究提供了可靠的资源保障，初步
实现了矮小症资源库的巨大医学使用价
值及相关科研价值。国家级生物样本库已
纳入国家基因库的管理体系，目前入库矮
小症血样本近2000余例，6000余份基因标
本，通过对珍贵的罕见病标本进行规范化
保存，交互式云共享平台实现资源管理与

安全开放共享，更有效、更合理地利用宝
贵的人类标本资源，充分发挥了标本库的
巨大资源优势。

科室开展技术攻关，成立了鲁西南
生长发育研究诊疗中心，该中心旨在围
绕从生殖、妊娠、子代结局及儿童青少年
生长发育、不孕不育再到妊娠的过程，建
立集临床、研究、教学、干预及预防为一
体的研究中心，中心参与了“十三五”国
家重点研发计划精准医学研究重点专项

“遗传缺陷相关矮小症队列研究”项目，
及时将科研成果应用于临床。

科室与国内外多个研究中心共同合
作，2013-2017年连续五年举办“济医附
院-北京协和医院下丘脑垂体疾病学术
论坛”，2017年举办了“中国(国际)首届微
山湖矮小症高端论坛”，在省内外均产生
较广泛的学术影响。随着论坛的逐年推
进，论坛的举办已产生较深远的学术品
牌效应。2017年11月11日，“中国生长发
育行为医学研究中心”在厦门成立，科室
学科带头人班博副院长担任中心主任。

为了规范矮小症的治疗，科室建立
了矮小症标准化病历(包括病史采集及
系统查体)及标准化的矮小症诊治流程
及临床路径，同时，对一些特殊患者采
用精准诊疗路径，依赖染色体核型检
验、Sanger测序、全基因组测序、二代外
显子测序的检测方法明确患者诊断。对
于已有明确治疗方法的遗传病，诊断并
指导临床进行早期治疗，有效降低了伤
残率，提高了患儿生活质量。对于尚无
治疗方法的遗传性疾病和可能出现的
并发症进行规范化指导，对家庭的优生
优育提供专业性建议等。科室还通过远
程会诊平台，建立了与上级医院的下丘
脑垂体组专家远程会诊、病例讨论、学
术交流平台，提高了鲁西南地区矮小症
及青少年生长发育疾病方面的综合诊
治水平。

截止目前，科室已成功诊疗各类矮
小症患者2万余例，均取得了令人满意的
效果，患者来自鲁西南及周边多个省份，
辐射服务人群达到2000万人。

矮小症专家正在进行儿童生长筛查工作。

家长应定期监测孩子的身高变化，重视每年体
检数据。济医附院专家提醒，了解孩子生长水平及生
长速度，在青春期开始的年龄段(8-10岁的女孩，10-
12岁的男孩)最好做一次全面的生长发育检查和评
估，这样才能早发现问题。

跻身省级特色专科

实施矮小症精准治疗

惠及社会千万家庭

本报通讯员 张勇 马澍旸 记者 康宇
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