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探索心肌病精准诊疗 重视心衰罕见病管理

上海远大心胸医院心肌病门诊暨中国心力衰竭中心淀粉样变性心
肌病教育项目基地启动
2021年05月21日
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  心力衰竭是所有心血管疾病的终末阶段，做好诊疗规范化非常关键。近二十年来，虽然我国
心衰诊疗有所进步，但目前仍面临以下三大挑战。第一、心衰的发病率持续增高，“后备军”庞
大，治疗效果差，死亡率高，5年生存率与恶性肿瘤相仿；第二、 诊疗欠规范、当前心衰治疗与
指南差距较大，误诊、漏诊、检测不到位，用药欠规范等情况比较普遍。尤其一些与心衰相关的

罕见病，如转甲状腺素蛋白淀粉样变心肌病（ATTR-C）等，还并未引起患者和社会各界的关注。
第三、管理欠规范，心衰病人长期随访十分重要，根据我国现在的情况来看，心衰患者反复住

院，因此需要建立长期随访管理的体系。面对不断扩大的心衰患病人群，我们的医疗从业者仍需

不断努力，树立以患者为中心的思想，为患者提供全方位、全周期的健康服务理念，不断改善心

衰的诊疗体系，有力推动我国心衰综合防控水平。

  近日，上海远大心胸医院心肌病门诊暨中国心力衰竭中心淀粉样变性心肌病教育项目基地正
式启动。出席启动仪式的有上海心衰中心副主席、上海市医学会心衰学组副组长、交大附属瑞金

医院博士生导师金玮教授，上海心血管分会心力衰竭学组副组长、交大附属第一人民医院心力衰

竭科主任李红莉，博爱（中国）企业集团上海片区医疗总监童颖，上饶市广信区中医院刘宜洪副

院长，上海远大心胸医院王改非院长、孙宝贵院长、张雅君主任，以及上海远大心胸医院心衰中

心全体医护人员。

  博爱（中国）企业集团上海片区副总裁童颖在致辞中说，本次活动的举办是贯彻落实国家分
级诊疗政策，促进心力衰竭的规范化诊疗和长期管理的一项具体举措。上海远大心胸医院作为中

国心力衰竭中心认证单位，推动心力衰竭防治事业的深入发展，是我们义不容辞的责任。

  上海远大心胸医院心衰中心主任孙宝贵教授介绍，心力衰竭是危害全民健康的最重要的心血
管疾病之一，心力衰竭领域也是当今心血管最受关注的热点之一。为持续推动心衰诊疗标准化管

理，探索心肌病诊疗的有效方法，上海远大心胸医院在对现有心衰患者管理的经验基础上，成立



心肌病门诊，并加入到由中国心血管健康联盟指导、苏州工业园区心血管研究院发起的“淀粉样
变性心肌病教育项目”中，希望尽自己的一份力量，改善ATTR-C患者的防控现状，为构建和谐社
会，加快“健康中国”建设步伐作出应有的贡献。

  据了解，上海远大心胸医院自2019年取得中国心衰中心认证单位以来，通过组建多学科管理
团队，推行分级诊疗和双向转诊模式，实施以心衰指南为依据的规范化诊疗和患者长期随访管

理，让每一位心衰患者均能接受最恰当的治疗，最大限度地降低心衰在住院率和死亡率。目前医

院管理的心衰患者已近千人，其中心肌病患者占三分之一。

  上饶市广信区中医院刘宜洪副院长在讲话表示，上饶市广信区中医院愿与上海远大心胸医院
携手合作，成立上海远大心胸医院心衰中心联盟成员单位，以及上饶市广信区中医院心脏专科联

盟。整合双方优势资源，促进心血管疾病诊疗在更加广阔的平台上更快更好地发展，造福当地百

姓。

  在启动仪式现场，成立了上海远大心胸医院心肌病门诊，上海远大心胸医院淀粉样变性心肌
病教育项目基地，并对上海远大心胸医院心衰中心联盟成员单位——上饶市广信区中医院，上饶
市广信区中医院心脏专科联盟进行了揭牌。随后，上海远大心胸医院孙宝贵教授、交大附属瑞金

医院博士生导师金玮教授分别作了《心肌病的概论》、《淀粉样变性心肌病》的专题讲座。

  金玮教授介绍，蛋白淀粉样变心肌病（ATTR-C）作为与心衰相关的众多罕见病的一种，其相
关诊疗内容也逐渐在国内得到传播。但大部分医生和患者对此类疾病的知晓率较低，整体规范治

疗率不足，所以提高患者对此类疾病的认知与自我管理意识，教育和科学引患者积极参与疾病预

防和治疗，加强医护人员的诊断治疗能力和水平的意义显得格外重。

  “淀粉样变性心肌病教育项目”是在中国心血管健康联盟的指导下，由苏州工业园区心血管研
究院发起的。项目于2021年4月-8月期间开展，预计覆盖全国50家医院，近200位医生，通过对
我国心衰患者，尤其是对ATR-C患者的诊疗经验与患者管理的分享等多方面进行指导及优化，希
望更多患者从中获益。

  上海远大心胸医院心肌病门诊暨中国心力衰竭中心淀粉样变性心肌病教育项目基地的成立，
为探索心肌病的精准诊疗，以及对心衰罕见病患者实施优化管理，在心衰防治工程建设道路上迈

出了有力的一步。
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