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以学业释压助训，盼未来留校传技

陈艺文：奥运冠军“变身”华工研究生

从250万港元天价药到年付3万元
一名法布雷病友会会长的生命突围

文/羊城晚报记者 张华 图/受访者提供

“这是我的华南理工学生
卡，怪好看的！”手持崭新的学
生卡，陈艺文语气中难掩兴
奋。2025年9月7日，巴黎奥
运会跳水女子单人和双人3米
板“双金得主”、国际级运动健
将陈艺文，现身华南理工大学
办理体育专业硕士研究生报
到手续。作为广东乃至全国
的体育明星，她的“学子新身
份”引发广泛关注，羊城晚报
记者当天对其进行了独家专
访，听她讲述备战全运会、平
衡训练与学业等故事，以及对
未来的规划。

报到首日：盼圆“普通校园生活”梦

在陈艺文报到的这份“新鲜感”背
后，藏着一段遗憾的过往——她本科就
读于广州体育学院，因入选国家队后长
期在北京训练，又叠加当时的客观条件
限制，不仅本科延毕两年，更从未参加过
新生报到。

“4月份在国外比赛时，知道自己被
华工录取了，当时特别激动！”陈艺文告
诉记者，这份“研究生录取通知”早已成
为她的期待。当天报到，她未做特别准
备，却怀揣着一个简单的心愿：“希望能

感受一下普通的校园生活，我们运动员
的校园经历太少了，大多是在训练中心
授课或上网课。”

值得关注的是，报到当日，陈艺文便
计划与她的研究生导师——华工体育学
院院长樊莲香教授深入交流，并参与其
召集的新学期第一次组会。“主要聊未来
2-3年的整体计划、学习方式，还有接下
来两个月备战全运会期间的上课安排。”
她坦言，入学前的准备时间较短，此次对
话将为她的“研学生涯”定下初步框架。

距离全运会开幕仅剩两个月，作为
广东籍运动员，陈艺文当前的重心无疑
是赛事备战。“作为运动员，我的最大目
标是完成国家和广东给予我的任务，投
入训练，备战全运会。现在还在恢复期，
刚回广东时有一段时间调休，恢复时间
会稍长一点。”

从二沙体育训练中心走出的陈艺文
向记者透露了“封闭训练生活”——差不
多早8点起床，上午一半专项训练、一半
体能训练，下午是水上专项，一直到晚上
7点，每天训练结束后会有固定的康复治
疗时间。她笑言：“每天基本都是这样，
挺枯燥的，其实在哪系统训练都一样。”

谈及全运会目标，陈艺文思路清
晰：“主要还是力保女团（夺金），单项的
话就尽力去拼。”在她看来，多年的赛事
征战，老技术问题与防伤病已是“常态
挑战”，无需过度焦虑，而真正的“夺冠
障碍”在于心理——“还是临场发挥和
心态问题，比赛时能不能稳住，很关
键”。

即便备战紧张，陈艺文仍坚持“训练
与学业不偏废”。“只要有课肯定会去上，
非比赛时间遇到考试，也能向队伍请
假。但如果赶上比赛，那肯定还是以比
赛为主。”这种平衡，早已成为她多年运
动员生涯的“习惯”。

备战全运会：女团是核心目标，“心理关”是最大挑战

结束组会后，陈艺文跟着导师参
观了华工校园，完备的体育场地和设
施特别是环境一流的游泳馆让她印
象深刻。谈及退役后的规划，陈艺文
有着明确的目标：“很喜欢这里的校
园环境，希望能在华工留校授课，把
自己的专业技术和成长经验传授给
大学生。”她坦言，同为中山籍的苏炳
添，虽因训练交集不多，未曾与其深
谈，但对方“高校执教”的路径给了她
很大启发：“他在高校任教的经历也
鼓舞了我，希望自己能有这样的机

会，在华工任教，同时提升自己这方
面的能力。”

作为体教融合的“亲历者”，陈艺
文也分享了自己的看法：“有很多体校
的小朋友会忽视文化课，以前甚至有
人觉得‘练体育就不用读书’。但体教
融合后，能让运动员更好地跟上文化
课，避免到了大学后‘脱节’。”她以自
身经历为例，“训练累的时候，上课能
让我抽离出来，获得不一样的状态，在
另一个领域提升自己，反而更能解
压”——这种“体育+学业”的双重成

长，正是她希望传递给更多年轻运动
员的经验。

从巴黎奥运领奖台到华南理工校
园，这位“跳水冠军”正以新身份开启
人生新程。未来，她将在全运会赛场
与研究生课堂间继续“双线作战”，实
现自我成长与突破。“今天我带着运动
员的拼劲儿去校园，以前是跳水台的
‘新兵’，现在是校园里的‘新生’，接下
来要像学新动作一样，好好解锁新知
识！以后训练、学业两边都得拿‘满
分’！”她说道。

多年博弈，三次手术
无药可医的绝望岁月

“看到网上说（得了这种病）平均寿
命只有41岁，我很害怕——那时我已经
43岁了。”故事始于2011年，黄铮汇因
准备生育，到医院体检，却发现有了蛋白
尿。2014年进行心脏检查时，医生怀疑
他患上了一种罕见病——这个在广州打

拼的中年人，因此平生第一次听说了“法
布雷病”。

回忆起身体的细微变化，黄铮汇说：
“我依稀记得2003年非典期间，曾因严
重感冒就医，呼吸内科医生听诊后告诉
我，心脏有杂音，建议我前往心内科就
诊，但因当时工作繁忙，我没有重视。”如
今回想，那个时候大概就有症状了。

后来，当他颤抖着双手在网络搜索
“法布雷病”时，“进行性肾衰竭”“早逝”
等字眼迎面砸来——这不是普通疾病，
GLA基因突变让脂肪毒素在人体细胞中
不断堆积，从手脚灼痛、无汗症到肾衰
竭、心肌肥厚，最终可能夺走患者20年
寿命。

“我的皮肤没有典型角质瘤，却不知
病魔早已侵蚀心脏”——2003年非典期
间，医生听到他的心脏杂音，正是早期警
报。2015年，他在北大医院确诊后的绝
望则比疾病更锋利，因为当时内地无药
可治。“2015年，当我得知中国香港有特
效药的时候，我立即跑到香港买药，但是
一年250万港元的价格，让我眼前发
黑。”他苦笑着回忆。

当特效药成为奢望，他的身体一次次
报警：2018年心脏换了瓣膜又搭桥，
2020年接受肾移植，今年5月再度植入心
脏起搏器。“手术花费已经过百万元了。”

医保破冰，药费骤降
从百万天价到曙光出现

命运的转折出现在 2022 年。随

着治疗药物被纳入国家医保目录，法
布雷病的治疗费用发生了戏剧性的变
化：从年付115万元骤降至33万元，
再经广州医保多重报销，最终自付不
到3万元。

“现在每月药费相当于过去一天的
支出”，黄铮汇给记者算了一笔账，“这的
确让很多患者感到欣慰”，因为数字的背
后，是千百个家庭的生机与希望。

这位昔日企业高管在2015年辞去
工作后，创建法布雷病友会时，全国已知
患者不足200人。而随着检测技术的普
及，隐蔽的事实浮出水面——这其实属
于家族遗传病。实际上，黄铮汇母亲在
80岁才显现病症。“我们发现，一个家族
三代筛查动辄发现多名患者。”最新统计
显示，全国相关确诊人数已突破3000
人。不过，黄铮汇也指出，目前病友会面
临的最大困难是注册问题——作为民间
非营利性社会组织，在各地民政局注册
时困难重重。

相比于如戈谢病、庞贝病等罕见
病，为什么法布雷病的药物会降价？
黄铮汇道出了个中原委，“法布雷病能
进入国家医保目录十分难得，这与患者
群体基数相对较大、药物治疗浓度相
对较低、制药成本有降价空间等因素
有关”。

三代试管，健康生育
中山一院打开生命通道

在生育方面，黄铮汇介绍，得知自己

患病后，他便放弃了要孩子的打算。“本
身结婚就晚，要孩子也困难，确诊后更不
敢要了。不过，中山大学附属第一医院
生殖医学中心目前开展了基因检测，通
过三代试管技术，法布雷患者也能够生
出健康的男孩。”

据悉，广州目前只有中山一院开通
了这一通道，已有患者排队。“由于法布
雷病男性患者不传给儿子，女儿100%
受累；女性患者子代无论男女，患病概
率均为50%——所以，通过三代试管技
术剔除携带疾病的遗传基因，选择健康
胚胎植入，对于法布雷病患者来说意义
重大，也能生育健康宝宝。”黄铮汇还提
到，目前新生儿筛查多采用质谱仪检测
以及全基因段检测等方法。对一些新
登记患者的家庭进行筛查后发现，经过
三代筛查，一个家族中至少有5到7个
患者。

粤东筛查，家族防控
16个家系发现44名高危者

法布雷病症状具有“多样性”与“非
特异性”双重特征，患者早期表现常与其
他常见病混淆，导致大量患者未能被及
时识别，因此，它也被称为罕见病中的
“隐形杀手”。

为破解这一困境，中山大学附属第
一医院联同汕头市中心医院于2022年
在粤东地区率先启动法布雷病系统性
筛查工作，将“早发现、早诊断、早治疗”
作为核心目标，构建精准筛查路径。该

院心内科主任陈艺莉表示，首先是针对
临床中不明原因的心肌肥厚、反复周围
神经疼痛、肾功能异常等高度疑似病
例，通过“酶活性检测+底物水平检测+
基因检测”三重检测手段组合，实现对
法布雷病的精准确诊，避免漏诊与误
诊。

其次，考虑到法布雷病的遗传性，
一名确诊患者背后往往关联着一个需
要关注的患病家系，因此，同步启动
“家系筛查”机制——对确诊患者的直
系亲属展开全面筛查。据统计，2022
年至今，已在粤东地区完成16个法布
雷病家系的系统筛查，累计覆盖高危
家庭成员44人。“通过家系筛查，我们
成功发现多名患者亲属存在酶活性降
低、底物水平升高及靶器官功能受损
的情况。”陈艺莉表示，这部分患者提
前获得确诊与规范治疗，将有效延缓
疾病进展。

据了解，法布雷病的治疗逐步从
“延缓进展”向“早期干预、潜在治愈”
迈进。现有新型 ERT 通过精准靶向
递送提升了疗效，尤其对青少年患者
的早期保护意义重大。黄铮汇表示，
基因治疗与口服药物的研发可能会
彻底攻克这一疾病。“我们有患者接
受了基因治疗的临床试验，效果不
错。”

从自付250万港元的绝望深渊，到
年付3万元的重生之路，法布雷病患者
们见证了中国医保改革的“爬坡”。当
前，基因疗法显露曙光，或者成为罕见病
患者的生命突围之路。

今年，全红婵、王楚钦等知名运动
员也入学高校，相关话题在社会上引起
关注。实际上，陈艺文对此早已习以为
常。因二沙训练中心内不少运动员都
是大学生，“晚上上课”成了常见场景，
“我们有课的话就各自上课，没课就聚
一起聊聊天”。

为何选择在华南理工大学读研
究生？陈艺文表示，华工作为一所历
史悠久、声誉卓著的高等学府，在学
术研究、人才培养等方面都取得了令
人瞩目的成就，学校浓厚的学术氛围
和丰富的教育资源深深吸引着她。
“我选择的专业，与我的个人兴趣和

未来职业规划高度契合。我希望能
够在这里深入学习专业知识，提升自
己的综合素质，为未来的发展打下坚
实的基础。”

此外，在役运动员因训练、比赛占
用大量时间，很难像普通学生一样完全
投入学业，而华工为其特别开设专属班
级，恰好解决了“时间冲突”的痛点。陈
艺文已有多位队友在华工就读，其中一
位即将读研。

平时训练、闲时补课，这也是陈艺
文本科时期的“主旋律”。她回忆，当时
老师会协调一个大家都方便的时间上
课，若因比赛缺课，老师后续会单独补

课。而此次读研，因年底需返回北京，
她大概率仍以线上学习为主：“但我还
是会更多地面对面和导师、同学交流学
习问题。”

值得一提的是，陈艺文是一个善于
学习者，她认为“学习不只是在课堂上
才叫学习”——平时在训练场、医务室，
团队里有很多不同专业的体育工作人
员，大家经常会就某个课题聊起来，她
遇到不懂的也会向前辈请教。“从这些
交流里，我就能学到不少体能训练、比
赛策略、体育医学等相关知识，这个过
程还挺有趣的。我会把体育当成一个
大课题来研究。”

未来展望：以“老乡”苏炳添为榜样，盼助力体教融合

择校华工：专属班级提供“定制支持”

从绝望到希望，黄铮汇表示，对医学

在未来攻克这个疾病抱有期待

2025年9月6日，在广东

省医疗行业协会心肌病与心血

管罕见病管理分会基层行活动

上，作为法布雷病全国病友会

会长，头发已经花白的黄铮汇

向记者讲述了自己与250万港

元天价药博弈的十年。
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陈艺文在报到当天参观

华南理工大学道明游泳馆


