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编者按 

今年 2 月 29 日，是全球第 17 个国际罕见病日。一场由北京大学新闻与传播学院、共

青团北京大学委员会、北京医学会罕见病分会指导，北京大学学生健康传播学会主办，再

鼎医药公益支持的“看见 TA 们的生命色彩”——北京大学 2024 国际罕见病日校园主题科

普座谈在北大新闻与传播学院举行。格林巴利患者公益社群负责人徐成翔出席科普座谈环

节，从患者视角探析罕见病患者的生存现状，本文为徐成翔在座谈会上的发言，转自公众

号“格林巴利”。 

 



CIDP 我们通常称为慢性格林巴利，与急性 GBS 相对应。我本人曾是 GBS 危重症患者，

2015 年 4 月发病，从无法吞咽、四肢无力开始，到呼吸肌麻痹、无法行走，仅两天时间。

经专家会诊很快就确诊，丙球、气切和血浆吸附等治疗手段都比较及时。但我们宁波当地医

院治疗信心不足，10 天后我戴着呼吸机通过 120 急救车转至上海。在 ICU 和危重病房治疗

三个月，病危四次，最终顺利脱机并封管。之后又康复住院两个月，基本恢复生活自理能力，

10 月我重返工作岗位。 

病人倒是躺平了，但家属最为煎熬，承受着巨大的心理和经济压力。我生病那时，家属

在网上几乎找不到相似的病例可以参考。临床上脱机的时间节点不容易把握，危重症患者大

多会经历一段较为漫长的瓶颈期，家属看不到恢复的希望。2018 年上半年开始，我建立微

信群，目的是想通过自己的经历，给那些危重症病友和家属带去信心。随着微信群影响力的

扩大，CIDP 患者也不断加入进来，目前我们社群急慢性患者比例大概为 2：1。 

慢性 CIDP 与急性 GBS 相比，有以下三个特点：一是起病过程比较缓慢，一般超过八周

或者两个月；二是在治疗用药上，丙球大多无效，主要依赖激素和免疫抑制剂维持；三是病

情大概率呈缓解复发或者进展型。这三个特点也是判断我们病友是慢性 CIDP 还是急性 GBS

的重要依据。尽管慢性 CIDP 也有几种分型，运动和感觉神经各有侧重，但总体上症状表现

形式与急性 GBS 相似，只是在运动神经方面的症状，要比急性轻，很少有严重到四肢瘫痪甚

至影响到呼吸需要转入 ICU 治疗以及后期住院康复的病例。 

 

由于慢性 CIDP 大多呈缓解复发或者进展型，一次性治愈的病例比较少，所以在诊断上

需要更加精细。急性 GBS一般通过脑脊液和肌电图就能确诊，慢性 CIDP还需要做抗体检测、

免疫细胞检测、神经活检甚至基因检测等。在治疗方法上需要不断尝试，不少病例口服激素

减到一定量后复发，需要使用免疫抑制剂配合治疗；免疫抑制剂起效较为缓慢，需要 3—6

个月甚至更长，有的尝试了好几种都未能见效；有的尝试用单抗等药物，但效果也因人而异；

少数病例定期丙球或者血浆置换有效，但是维持时间较短（20 来天至一个月），比较极端



的一个病例，已经用了 17 轮丙球,还是没能维持住。慢性 CIDP 尝试了不同的治疗方法，有

的控制住了复发，在缓慢趋好；有的还是没有起效，病情仍在进展。俗话说，好死不如赖活，

不少慢性 CIDP 病友想着“赖活不如好死”，他们宁可像急性 GBS 危重症凶险一次，也不愿

意一直被纠缠下去。但是对于疾病，我们是没有办法选择的。 

通过上述分析，我们大致也了解了慢性 CIDP 患者群体的生存状态。少数幸运的，能在

半年左右控制住并向好；大多数病例在一两年之内控制住不复发或者加重已经很不错了；也

有的病例经过三五年时间的治疗，未见好转，患者耐心消磨殆尽。运动神经损害严重会致残，

有的病友领了残疾证度过余生；个别极端的病例因为一些基础病或者并发症告别人世。这里

强调一下，格林巴利理论病亡率 1—2%是符合实际的，主要集中在急性 GBS 危重症，有 5—

10%，事实上慢性 CIDP 不及 1%。 

我们通过 600 个格林巴利病例（急性 400 例，慢性 200例）分析发现，慢性 CIDP 患者

发病年龄较急性 GBS 更为年轻，平均在二十七、八岁；而急性 GBS 则在三十八、九岁。慢性

CIDP 患者大多也认知长期依赖激素和免疫抑制剂的危害，为了寻求更精准的诊断、更有效

安全的治疗方法，他们踏上漫漫异地求医路，从偏远的县域、小城市到省城再到北京、上海

等中心城市，其中的艰辛可想而知，不少人因病导致辍学、婚恋变故、失业和致贫，存在较

为严重的焦虑、抑郁等心理问题，需要引起社会关注。 

 

确实，社会公众和媒体对我们罕见病关注较少。包括我自己平时在罕见病患者组织群里，

里面有几十个罕见病种，我了解的可能也就那么几个、十来个。我们社群也是利用各种机会

进行展示和宣传 ，扩大格林巴利这一病种的认知度。近几年来在“健康中国”战略引领下，

我们国家的罕见病事业得到了较快的发展，比较幸运的是去年 9 月，在多方推动下我们慢

性 CIDP 成功纳入国家第二批罕见病目录，尽管从政策落地到利好兑现还需要时间，但我相

信我们格林巴利，我们 CIDP 病友的明天肯定会更好。 



我们 CIDP 病友需要更为精准、便捷的诊断，需要更为有效、安全和经济的药物，能够

在较短的时间内控制病情，减少复发和致残率，最终走向康复和痊愈，融入正常的社会和家

庭生活，这些都有赖于政府政策倡导、医学基础研究、临床、药物研发和患者组织等罕见病

领域全链条相关各方协同发力。我们也欣喜地看到，近几年不少知名药企履行社会责任进军

罕见病领域，我们也迫切希望，一些创新药、特效药能尽快纳入医保目录，真正使得患者群

体有药治还用得起。 

爱出者爱返，福往者福来。作为天选之子的罕见病患者，生而不凡，我们不是孤勇者，

要聚沙成塔，在经历了黑夜中的呜咽与怒吼后，我们也要成为英雄，站在光里照亮别人！ 
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