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小脑萎缩讨论组个人详细资料 1

                                          参与者姓名：蔚葳
	参与者姓名：
	蔚葳
	年龄：
	24
	所在城市：
	天津市
	与患者关系：
	母女

	患者年龄：
	56
	性别：
	女
	患病时年龄：
	50
	病程：
	6年
	现从事工作：
	退休

	患者今日病情详述：
	平衡能力很差，要扶东西才能站立，自己感觉头晕得厉害；

吃饭说话有点退化；

手微颤；

记忆力和精神没有特别明显的病变。

	往日病程概述（患病原因）：
	50岁时正当更年期和亲戚生了点气，总想不开；

年轻时上山下乡10年，营养欠缺。

6年渐渐发展。

	曾用药、治疗方法详述：
	西药：都可喜  ；    输过液（天津中医二附属）；    针过久；

中药：太多了，都记不清了。 藏药齐正出的什么珍珠丸；唐山的某药；

强寿脑萎缩丸； 北京的光华医院，天津的光华医院；天津职工医院的药丸；

天津某医院的汤药；还有经常做广告的某药  当然连巫师都看过。

	您对相关患者家属的建议：
	首先别急燥，多安慰病人；

多吃营养；适当运动； 别乱用西药；

重要：千万别让他们摔倒

	新的有效方法：
	名称：
	神经干细胞移植
	治疗方式：
	手术

	
	地址：
	北京海军医院

	
	联系方式：
	我也想知道
	联系人：
	我也想知道

	
	所需费用：
	3万
	预期效果：
	请看共享里的详细资料

	备注：
	如果您知道北京海军医院的详细联系方式请告诉我，谢谢！


填表日期：      2005-8-18        更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料3

                                          参与者姓名：任玉录

	参与者姓名：
	任玉录
	年龄：
	45
	所在城市：
	徐州市
	与患者关系：
	夫妻

	患者年龄：
	45
	性别：
	女
	患病时年龄：
	39
	病程：
	7年
	现从事工作：
	病退

	患者今日病情详述：
	平衡能力很差，走路前倾；

起床后半小时内自我感觉比较好，半小时后四肢无力；

记忆力和精神没有特别明显的病变。



	往日病程概述（患病原因）：
	 其姐也患此病，疑为遗传，可家族前辈中无此病史；

	曾用药、治疗方法详述：
	1、 长年服用“舒脑宁”（加拿大生产）；

2、 每年集中打一个月的吊针（胞二磷胆碱），以增加脑中“碱”的沉积。

	您对相关患者家属的建议：
	首先是不能着急，病人好的精神状态很重要；

营养要均衡，适当运动，没有了解清楚疗效，最好别乱用药。



	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	神经干细胞移植手术还在试验阶段，效果不清楚。脑细胞的损伤无法修复，目前是世界难题，有效的办法是药物控制，延缓病情发展速度。


填表日期：      2005-11-4       更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料4

                                          参与者姓名：黄卫

	参与者姓名：
	黄卫
	年龄：
	25
	所在城市：
	常州市
	与患者关系：
	父子

	患者年龄：
	51
	性别：
	男
	患病时年龄：
	44
	病程：
	7年
	现从事工作：
	病休

	患者今日病情详述：
	平衡能力很差，要扶东西才能站立，自己感觉头晕得厉害；现已发展到无法行走；

说话退化；小便失禁

记忆力和精神没有特别明显的病变。

另外：比较有食欲，体重增加

	往日病程概述（患病原因）：
	无家族史。

估计是骑摩托摔交过；也有可能酒精刺激。。。。。

	曾用药、治疗方法详述：
	中药、

海军411医院做过振动脉植入手术

	您对相关患者家属的建议：
	首先别急燥，多安慰病人；

多吃营养；适当运动； 别乱用西药；

重要：千万别让他们摔倒

	新的有效方法：
	名称：
	神经干细胞移植
	治疗方式：
	手术

	
	地址：
	北京海军医院

	
	联系方式：
	我也想知道
	联系人：
	我也想知道

	
	所需费用：
	3万
	预期效果：
	请看共享里的详细资料

	备注：
	我想知道 神经干细胞移植 手术的疗效，真的不太想折腾我爸爸了，现在根本无法出门！

如果谁做了确实有疗效的，请通知我！谢谢


填表日期：      2005-9-7       更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料5

                                          参与者姓名：sunglow_lz

	参与者姓名：
	Sunglow_lz
	年龄：
	25
	所在城市：
	兰州市
	与患者关系：
	兄妹

	患者年龄：
	35
	性别：
	男
	患病时年龄：
	28
	病程：
	7年
	现从事工作：
	病休

	患者今日病情详述：
	平衡能力很差，要扶东西才能站立，自己感觉头晕得厉害；现已发展到无法行走；

吃饭说话退化；

手微颤；

记忆力和精神没有特别明显的病变。

	往日病程概述（患病原因）：
	有家族史。

	曾用药、治疗方法详述：
	中药、西药，太多了，都记不清了。 

	您对相关患者家属的建议：
	首先别急燥，多安慰病人；

多吃营养；适当运动； 别乱用西药；

重要：千万别让他们摔倒

	新的有效方法：
	名称：
	神经干细胞移植
	治疗方式：
	手术

	
	地址：
	北京海军医院

	
	联系方式：
	我也想知道
	联系人：
	我也想知道

	
	所需费用：
	3万
	预期效果：
	请看共享里的详细资料

	备注：
	如果您知道北京海军医院的详细联系方式请告诉我，谢谢！


填表日期：      2005-9-4       更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料6

                                          参与者姓名：靓汤

	参与者姓名：
	靓汤
	年龄：
	31
	所在城市：
	广东广州市
	与患者关系：
	本人

	患者年龄：
	
	性别：
	女
	患病时年龄：
	28
	病程：
	3年
	现从事工作：
	财务

	患者今日病情详述：
	平衡能力较差，走路有点左右摇摆。

偶有饮水反呛，总感到累，四肢无力，特别是刚起床。

说话时双下眼皮跳动（自己无感觉，别人看到）

记忆力好，精神没有特别明显的病变。

	往日病程概述（患病原因）：
	家族遗传。

	曾用药、治疗方法详述：
	西药：安坦，哈伯因，维B6

中药：正在吃脑心通胶囊。 



	您对相关患者家属的建议：
	首先别急燥。急动时加剧。

多吃营养；适当运动； 

重要：千万别摔倒，注意不要感冒

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	手术

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	


填表日期：      2005-11-14       更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名： 行云

	参与者姓名：
	行云
	年龄：
	20
	所在城市：
	内蒙古
	与患者关系：
	本人

	患者年龄：
	20
	性别：
	男
	患病时年龄：
	8
	病程：
	十几年
	现从事工作：
	无

	患者今日病情详述：
	头晕，有时会吐，行走不稳

	往日病程概述（患病原因）：
	从小就看过很多医院，到过很多地方。都没有过医生能确切的告诉他病因。

	曾用药、治疗方法详述：
	吃的药多的就不提了。

还到北京海总做过脑肝细胞移植手术，但是没有任何效果。（不知道是不本人不适合，呵呵）

	您对相关患者家属的建议：
	

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	这位患者亲自做过北京海总的手术，可能想和他交流的朋友比较多。但他打字比较慢，如果有问题最好在群里交流，谢谢。


填表日期：          更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名： 红色青年

	参与者姓名：
	王志红
	年龄：
	30
	所在城市：
	河北邯郸
	与患者关系：
	母子

	患者年龄：
	57
	性别：
	女
	患病时年龄：
	55
	病程：
	2年
	现从事工作：
	

	患者今日病情详述：
	不能行走，言语不清，手、头抖动，精神、记忆尚好

	往日病程概述（患病原因）：
	原因不清

	曾用药、治疗方法详述：
	中国中医研究院中药治4个月，无甚效果

神经生长因子注射2个月，无效果或不明显

北京光华医院药物3个月，无效

	您对相关患者家属的建议：
	有病也不要乱投医

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	


填表日期：          更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名： 蓝月雪儿

	参与者姓名：
	蓝月雪儿
	年龄：
	27
	所在城市：
	河北沧州
	与患者关系：
	父女

	患者年龄：
	60
	性别：
	男
	患病时年龄：
	50
	病程：
	10多年
	现从事工作：
	无业

	患者今日病情详述：
	已不能走路，每日坐轮椅。吞咽困难，经常呛着。说话无力语言不清。手尚能握住物体，身体其他方面尚好，无其他疾病。饭量很好比儿女们吃得都多就是特别瘦。于今年11月份小便失禁，但是时好时坏。

	往日病程概述（患病原因）：
	本病人已确诊为橄榄桥小脑萎缩，是遗传性的一种。家庭中已有好几代人患病。但是晚辈比长辈患病年龄越来越晚。

	曾用药、治疗方法详述：
	很早就知道是一种遗传疾病，所以也没有去治疗。因为家人都知道这个病尚无药可治。

	您对相关患者家属的建议：
	我建议初患病家属们一定对家人多以关心和照顾，并劝他们积极锻炼，饮食均衡，保持良好的心态。等待着医生突破这种疾病的那一天。

	新的有效方法：
	名称：曹医生
	北京市东城区朝阳门医院脑萎缩诊室
	治疗方式：
	服用该院研治的一些药物

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	010-65251912
	联系人：
	曹子青

	
	所需费用：
	一疗程大概三千元左右
	预期效果：
	只能维持，我是说最好的情况可能是只能维持

	备注：
	因父亲患病已太久，所以也没有去该医院就诊。怕吃坏，我并不是说这个医院的药不行只是病人和病人的情况可能不同吧。因该院说不能根治所以……我写上这些只是供各位朋友参考。


填表日期：  2006.1.7期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料
                                          参与者姓名：随爱而飞
	参与者姓名：
	随爱而飞
	年龄：
	34
	所在城市：
	河北  衡水
	与患者关系：
	父女

	患者年龄：
	61
	性别：
	男
	患病时年龄：
	
	病程：
	20多年
	现从事工作：
	在家休养

	患者今日病情详述：
	自己扶墙能走，平衡很差，记忆力很好，时有情绪不好，总说胸腹胀气，有时心慌，气短，有时便秘。

	往日病程概述（患病原因）：
	遗传

	曾用药、治疗方法详述：
	吃过脑聪丸，通灵补脑丸，但没有什么效果，没吃过西药

	您对相关患者家属的建议：
	特别注意别让患者摔倒，饮食上注意营养，让患者有好的情绪


	新的有效方法：
	名称：
	不知道
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	


填表日期：          更新日期：
小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名： 

	参与者姓名：
	李红霞
	年龄：
	30
	所在城市：
	北京
	与患者关系：
	母女

	患者年龄：
	61
	性别：
	女
	患病时年龄：
	55
	病程：
	
	现从事工作：
	退休

	患者今日病情详述：
	走路不稳，需要人搀扶！

说话不清，

喝水易呛！小便有些失禁。

头脑还是十分清醒的！

	往日病程概述（患病原因）：
	以前就是不能转圈之类，会觉得头晕。她的家族未发现有类似病症。

但所住地方有三个类似病例，我自己怀疑是饮水问题。

此外，我母亲曾经在路边被一个摩托车撞到，也曾经中过风，心肌缺血，不知道哪些是诱发因素。

	曾用药、治疗方法详述：
	在北京宣武医院，天坛医院，西苑中医院等看过。具体的药记不得了。

	您对相关患者家属的建议：
	患者心情愉快是最重要的。

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	


填表日期：     2006.01.18     更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名： ZPX   故人

	参与者姓名：
	郑培
	年龄：
	26
	所在城市：
	济南
	与患者关系：
	父子

	患者年龄：
	57
	性别：
	男
	患病时年龄：
	55
	病程：
	2年
	现从事工作：
	

	患者今日病情详述：
	走路打晃，偶尔摔到，病情发展在最初阶段比较快。2005年8月，感觉头晕，到10月份就比较厉害了，走路有点晃，10月份检查，确定为小脑萎缩，病情发展较快，走路晃的厉害。集中吃药打针两个月，没什么效果，现在吃点重要维持。病情没有持续发展。

	往日病程概述（患病原因）：
	不清楚，怀疑为年轻时脑袋受过伤，引起的。

或者，血栓引起，

不可能为遗传，没有具体检查，因为家族没有此病。

	曾用药、治疗方法详述：
	脑活素，记不太清了

接受过按摩治疗，无效

	您对相关患者家属的建议：
	西药副作用太大，尽量吃中药

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	具体吃什么药，我记不太清楚，反正都没什么效果。目前维持阶段。


填表日期：          更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名：陆林好汉

	参与者姓名：
	陆伟林
	年龄：
	28
	所在城市：
	广西藤县
	与患者关系：
	本人

	患者年龄：
	28
	性别：
	男
	患病时年龄：
	22
	病程：
	6年
	现从事工作：
	无

	患者今日病情详述：
	平衡能力差，已不能独立自主行走，需要依靠才能走路；上下肢出现不同程度的“硬化”；已不能用手写字，吃饭时不能用筷子，只能用调羹；双眼视物时出现复视情况；喝水时易出现呛咳现象；口齿不大清楚，说话呈“吟诗状”……总之在日常生活中，作什么事情都是又慢又吃力又作不好。

	往日病程概述（患病原因）：
	于1999年左右无诱因出现双眼视物复视情况，同时易摔倒，身体易倦怠，但当时情况并不严重，通常是眨一下眼睛，复视情况即消失。二○○二年在广西医科大学第一附属医院里检查出是“遗传性共济失调症”，以后的日子里上述情况进一步加重，欲罢不能。

	曾用药、治疗方法详述：
	○四年时，去过上海华山医院的蒋雨平教授处买回来一堆没啥用处的“盐酸丁螺环酮片”，服用后自感副作用太大，对身体的伤害太大，所以停药了。现偶尔吃些“六味地黄丸”，每天只是做走路等功能锻炼。

	您对相关患者家属的建议：
	首先要他们认识到这种病的性质，不要急躁，要相信科学，杜绝迷信！

另外：耐心＋细心是照顾这类病人的关键，家中可以多备一些治疗外伤的药物（防止他们意外跌伤）

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	病患者们，我们必须树立起生活的信心，重新鼓起生活的风帆，相信我的一句话：“只要看见明天的太阳，你就是今天的胜利者！”


填表日期：       2006-2-11   更新日期：
http://luweilin.go1.wy8.net/enter.htm  这是陆林好汉的主页，看了会落泪。

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名：自遊の魂

	参与者姓名：
	自遊の魂
	年龄：
	20
	所在城市：
	湖北*武汉
	与患者关系：
	妈妈

	患者年龄：
	53
	性别：
	女
	患病时年龄：
	50
	病程：
	
	现从事工作：
	在家

	患者今日病情详述：
	妈妈的病越来越严重，走路不稳，总是说头晕，现在说话也开始不清楚，还经常眨眼睛。我妈妈现在很痛苦，总是说心情不好，不知道该怎么办。

	往日病程概述（患病原因）：
	我妈妈是OPCA,不是遗传，病情有时很稳定，有时又发展很快。

	曾用药、治疗方法详述：
	在协和医院住院治疗过一些时间，但费用很高。就在家治疗，然后就是吃中药。

	您对相关患者家属的建议：
	时刻鼓励，不要太悲观。

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	


填表日期：2006-2-19          更新日期：
小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                  参与者姓名（QQ昵称）：老火剪
	参与者姓名：
	老火剪
	年龄：
	30
	所在城市：
	湖北赤壁市官塘中学
	与患者关系：
	父子

	患者年龄：
	55
	性别：
	男
	何年（时）发病：
	2003.11
	现从事工作：
	农民

	患者今日病情详述：
	2005.4确诊为小脑萎缩。现在在家治疗，武汉的医院表示没有好的治疗方法。有较严重的小便失禁，行走不便。有渐渐加重的趋势。分别在武汉大学医院和同济医院开过药.

	往日病程概述（患病原因）：
	家族好象没有遗传历史，我的弟弟在93年查出患了“肝豆状核变性”的病，也说有遗传历史。

我爸爸的病似乎和弟弟 的病有关联一样。

	曾用药、治疗方法详述：
	1、 胞二磷胆碱钠注射

2、 博爽   脑蛋白水解物注射液

3、 脑灵素  和一些中医院开的药（袋装，好多味药）

	您对相关患者家属的建议：
	

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	我爸爸试过的这些药疗效都没见什么！！希望别的病友有好的治疗信息告诉我！


填表日期： 2006-2-26         更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名：胡良
	参与者姓名：
	胡良
	年龄：
	20
	所在城市：
	浙江庆元
	与患者关系：
	儿子

	患者年龄：
	43
	性别：
	女
	患病时年龄：
	41
	病程：
	
	现从事工作：
	在家

	患者今日病情详述：
	常年失眠，需要有人扶持或者依靠栏杆走路，说话不是很清楚，但是思维很清楚，伴有抑郁，现在都不喜欢跟别人说话，她觉得自己跟别人不属于同个世界，平时都不怎么开心。

	往日病程概述（患病原因）：
	起初只是睡不着，而后失眠越来越严重，甚至整夜不眠，一开始走路稍微有一点不稳，而后越来越严重，伴随抑郁。医生检查是脑部供血不足。

	曾用药、治疗方法详述：
	之前并不知道是小脑萎缩症，以为是失眠症跟抑郁症，所以服的是治疗失眠抑郁的西药。我妈妈还会给自己吃一些补血的中药

	您对相关患者家属的建议：
	每天要多多锻炼，保持心情愉快。只是我不知道怎么才能说服她，让她积极锻炼，能够开心些。

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	


填表日期：2006.2.11          更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名： 冰峰

	参与者姓名：
	冰峰
	年龄：
	21
	所在城市：
	长沙
	与患者关系：
	母子

	患者年龄：
	45
	性别：
	女
	患病时年龄：
	43
	病程：
	2年
	现从事工作：
	在家

	患者今日病情详述：
	平衡能力比较差，走路比较慢不太平稳，上下楼必须扶扶手，视力下降，

说话，口齿很清楚，精神状况基本正常，生活基本能自理。

	往日病程概述（患病原因）：
	目前还不知是否是遗传所致，患病前生活没什么规律，酷爱麻将，一坐就是几个、甚至十几个小时，有时熬夜，饮食基本正常，但是吸烟。

	曾用药、治疗方法详述：
	大，小医院都看过，在湘雅一医院，163军区医院，湖南脑科医院都没检查出病因，最近在湘雅二医院查出。大医院开的药太多，扎过银针，做过按摩治疗，贴过什么磁性膏药，各类偏方也用过不少，目前主要服用什么石学敏丹芪偏瘫胶囊，有一定效果，但是不太稳定。

	您对相关患者家属的建议：
	保持充实的生活，做一些力所能及的事情，逐渐摆脱对药物和亲人照顾的依赖性，树立坚强的信心。

	新的有效方法：
	名称：
	石学敏丹芪偏瘫胶囊
	治疗方式：
	服药

	
	地址：
	广告比较多

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	一疗程一千多
	预期效果：
	前期效果很不错，后来不太稳定

	备注：
	心态最重要，此类病人最需要的是成功和成就感。


填表日期：   2006-4-20       更新日期：

小脑萎缩讨论组个人详细资料

                                          参与者姓名：陆林好汉

	参与者姓名：
	陆伟林
	年龄：
	28
	所在城市：
	广西藤县
	与患者关系：
	父子

	患者年龄：
	56
	性别：
	男
	何年发病：
	1996年左右
	现从事工作：
	病退

	患者今日病情详述：
	平衡能力极差，已完全不能独立自主行走，需要依靠才能勉强作近距离行走；喝水时易出现呛咳现象；口齿不大清楚，说话呈“吟诗状”……总之在日常生活中，作什么事情都是又慢又吃力又作不好。患有原发性高血压，现一日两次降压药不可少

	往日病程概述（患病原因）：
	于1993年左右无诱因出现双眼视物复视情况，同时易摔倒，身体易倦怠，1997年在广东三九脑科医院里检查出是“遗传性共济失调症”，尤其手脚出现麻木、冰冷的现象日益加重。但从2002年开始，复视情况得到减轻，不治自好。

	曾用药、治疗方法详述：
	经常吃“六味地黄丸”，以进一步“补中养气” 。

	您对相关患者家属的建议：
	首先要他们认识到这种病的性质，不要急躁，要相信科学，杜绝迷信！

另外：耐心＋细心是照顾这类病人的关键，家中可以多备一些治疗外伤的药物（防止他们意外跌伤）

	新的有效方法：
	名称：
	
	治疗方式：
	

	
	地址：
	

	
	联系方式：
	
	联系人：
	

	
	所需费用：
	
	预期效果：
	

	备注：
	病患者们，我们必须树立起生活的信心，重新鼓起生活的风帆，相信我的一句话：“只要看见明天的太阳，你就是今天的胜利者！”


填表日期：       2006-2-24  更新日期：
