


编者的话

手牵手博客站自2006年9月份建站以来，跨越时空，缩短

了医患之间的距离，得到了广大肾脏科医生、病友及其家属们

的支持和喜爱，成为了医患之间可以信任的交流和沟通平台。

        截止2008年6月底，已经有近千位肾脏科医生在手牵手博

客站开通了个人博客。平均每个月有数千名病人在医生空间里

留言，提出问题。有一千余位医生每月坚持在自己的空间里为

广大病友答疑，他们利用业余时间，为病友及其家属们提出了

科学的建议。问题涉及到有关疾病的病因、病理、不良事件、

康复与保健等内容，涵盖了疾病的各个方面。来自不同地区医

生从不同视角的解答，勾勒出疾病基本的立体图像，提供给了

病友们科学对待疾病的态度和方法，使他们能更好地战胜疾

病，并在一定程度上缓解了“看病难、看病贵”的顽疾。

        为了让更多的病友能看到这些精彩的问答，我们整理了手

牵手博客站上的医患交流内容，并请有关医生再次确认，集肾

脏病专家之群体智慧，编辑出这本小册子。希望能得到医生同

行和病友们的支持与喜爱。您所看到的这本是“慢性肾病”分

册，如果您需要其他病种的问答集锦，请拨打800-820-5615与

我们的咨询医生取得联系。

        您若是病友，可以继续登录91sqs.com，选择您的医生，

提出您的问题；您若是医生，也请继续登录91sqs.com，查看

您的空间，在百忙中为热爱您的病友解惑答疑，您的行动，是

促进和谐社会建设的良方。

        祝您早日康复！

手牵手博客站
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肾病综合征

江苏镇江市第一人民医院肾内科项呈喜医生

请问什么叫肾病综合征？我家人患此病，想了解一下，谢谢！

安医大一附院肾内科戴宏医生

        肾病综合征是以大量蛋白尿（24小时尿蛋白超过3.5克），

高脂血症以及不同程度水肿为特点的临床综合症。常见原因可

由原发性肾小球病（如原发性肾小球炎、肾小球局灶性硬化症

等）、继发性肾炎（如狼疮性肾病、糖尿病性肾病等）以及继

发感染（如细菌、病毒等）、循环系统疾病、药物中毒等引

起。 

        本病早期基膜病变较轻，随着病变逐渐进展，大量蛋白从

尿中排出，是造成血浆蛋白降低的重要原因。血浆蛋白水平的

降低，尤其白蛋白的明显降低，引起血浆胶体渗透压下降，促

使血管中液体向血管外渗出，造成组织水肿及有效血容量下

降。有关肾病产生高脂血症的机理尚不十分明确。尿中蛋白大

量丢失时，由于肝脏合成白蛋白增加，合成脂蛋白同时也增

加，成为高脂血症之因。

河南南阳市第一人民医院肾内科刘磊医生

        肾小球疾病系双侧肾脏疾病，其病理改变主要在肾小球。

肾病综合征的特点为大量蛋白尿、严重水肿、白蛋白降低，常

伴有高脂血症。 肾脏病人如有肾病综合征，但没有明显血尿、

高血压及肾功能损害者，即可临床诊断为肾小球肾病。

山东临沂市人民医院肾内科黄峰医生

江苏省人民医院肾内科邹淑循医生

        肾病综合征（简称肾病）是由于肾小球滤过膜通透性增

加，大量血浆蛋白由尿中丢失引起的综合征，发病率占小儿泌

尿系统疾病的第二位，其临床特征为大量蛋白尿、低白蛋白血

症、高胆固醇血症和明显浮肿。

        按病因和发病年龄可分为原发性、继发性、先天性三大

类，原发性肾病又分为单纯性肾病与肾炎性肾病两种。 原发性

肾病约占小儿时期肾病的90%，其病因不明，大多数为微小病

变型，其他如增殖病变型、膜性病变型、膜性增殖型、局灶硬

化型等均为非微小病变型。继发性肾病是在某些全身性疾病基

础上出现肾病症状，常见的有过敏性紫癜、系统性红斑狼疮、

乙型肝炎及恶性肿瘤等。先天性肾病则是一种少见的隐性遗传

性疾病，一般发生在半岁以内，对肾上腺皮质激素耐药，病死

率高。
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肾脏生理结构图
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IgA肾病
——注册开通系统

健康自我管理操作指南(一)

1、开通个人博客：

在浏览器地址栏输入

我们的网址
http://www.91sqs.com

首 页 右 面 即 有 注 册 按

纽，点 击 注 册 ， 签 署

注册协议,明确双方的

权 利 和 义 务 ， 选 择 您

自 己 的 用 户 名 和 密

码 ， 完 成 自 己 博 客 空

间号的注册。

2、用刚才注册的用户名和密

码 ， 登 录 网 站 ， 进 入 个 人 空

间 ， 并 升 级 自 己 的 个 人 空

间。

3、升级空间后，进入健康自我管理系统，签署知情同意书，
开始使用本系统。

www.91sqs.com33
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IgA肾病
——各种检查记录管理
健康自我管理操作指南(二)

1、进入健康管理，选择“检查”，点击血常规，即可以添加
详细的血常规检查结果。根据提示，输入检查日期、医院、医
生以及各血液组份数值，具有正常值范围的，系统能自动提示
该数值的正常与否。

2、输入各种常规检查包括：体格检查、血常规、尿常

规、粪常规、血液生化、肝炎标记物、血粘度、肿瘤标

志物、心电图、B超、放射等。同时还可以对这些记录进

行方便的管理，如编辑、删除或批量删除。

34手牵手博客站
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3、除了一般检查， 有属于自己的特殊的实验室检查，
比如病理，肾功能等，点击疾病管理，选择IgA肾病，即可进
入实验室检查输入页面。

IgA肾病



IgA肾病
——疾病知识简介及

健康自我管理操作指南(三)
临床症状记录

1、进入疾病管理，选择病种，比如“ ”，首先
出现的栏目就是有关疾病的基本知识，帮助您了解IgA肾
病。

IgA肾病

3、在疾病简介中,对于某些医学名词则做了tag(标签)处
理，鼠标移到tag处，点击该tag，例如“肾病”，就会
显示手牵手博客站中有关“肾病”的日志和资讯，供您
了解相关的医学名词。

2、在该页面底部还有手牵
手博客站上最新的有关该病
种的博客和资讯——相关阅
读，方便您了解医学界对于
银屑病研究的最新进展。

www.91sqs.com

4、以记日志的方式记录自己每天的病情变化，供自己回
溯以及供医生参考。该病情日志您可以自主决定是否公
开。第一步:点击开始；第二步:添加具体内容，并保存；
第三步：编辑、修改或删除。

35
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IgA肾病
——疾病自我诊断和评估
健康自我管理操作指南(四)

1、依次选择疾病管理—具体病种 —自我诊断，这里列
出了最权威的疾病诊断标准，您可以根据自己的具体情况，对
疾病作出自己的判断。（仅供参考，依临床医生的意见为最终
诊断）

IgA肾病

2、对疾病严重程度以及其他疾病相关指标的评估，是治疗的
重要依据，对减药或停药具有指导意义。这里列出的是IgA肾
病的风险评估和CKD分级。

3、 经 过
多 次 记 录
后 ， 就 能
生 成 反 应
病 情 的 动
态 曲 线 ，
对 于 病 情
的 判 断 ，
一 目 了
然 ， 也 方
便 医 生 对
您 病 情 和
治 疗 的 评
估。
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      为了帮助您战胜疾病，恢复健康，美国欣凯医药有限
公司免费为您邮寄有关疾病资料，及时向您提供最新的诊
疗信息以及病友会活动信息。

    敬请填写有关个人资料并邮寄至我公司：
       病友姓名：        性别：         年龄：      
       医生诊断：        目前就诊医院：
       用药情况：                                       
                                                         
       医生空间号：            （www.91sqs.com）
       移动电话:                住宅电话:              
       联系地址:                                         
       邮政编码:              E-mail:                   
       来信请寄:上海市广东路500号，世界贸易大厦
       2507-2508室  邮编：200001 

IgA肾病健康自我管理操作指南(五)
——邀请医生评估病情以及服药和不良反应管理

1、通过查看管理权限,查看我的记录,进入个人疾病资料中心,可以综合查看自己已

经输入的疾病资料和评估结果.通过搜索功能,可以选择一定时间段内的特定的检查

或评估数据(A),也可以通过打印功能,打印带给门诊医生参考(B),还能在此处看到你

的医生通过对你的疾病资料综合判断,给你的建议和指导(C)。

A

C

B

2、 通 过 添 加 我 的 医 生 功

能，添加您的临床医生，如

果没有合适的医生，您还可

以通过手牵手网站的搜索功

能，寻找您满意的医生。

3、这些疾病的治疗是终生的，按时有规律的服药，对疾病的转归至关重要。同时，

这些药物有可能带来严重的不良反应。为了方便记录和管理，我们特别设计了服药

记录和不良事件管理。

www.91sqs.com



您如果有什么建议和要求，请与我们联系。方式如下——

地址：上海市广东路500号，世界贸易大厦2507-2508室

邮编：200001              传真：021-62958239

免费咨询电话：800-820-5615（座机）

                          400-820-5615（手机）

网址：http://www.91sqs.com

E-mail:patientservice@cinkate.com.cn

健康自我管理系统

您可以——

在线录入自己的健康资料

建立起自己的长期随访数据

进行健康和疾病自我评估

跨越时空与您的医生沟通交流

在门诊出示打印好的病情报告
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