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老汉儿在哈，莫怕。”郑嫒隔一会

儿就对着窗户喊“爸爸”，窗户那

边总是能传来爸爸的回应，这一夜，

父女俩各有各的心境。

手指在冬天遇冷变紫，在生活

中太常见了，以至于张海云一开始

并没有在意。2006 年、2008 年，张

海云两次到医院就诊，一个医生告

诉她“你这个是雷诺现象，没事的。”

一个医生告诉她“没事的，就是因

为血液循环不好”。医生们都说没

事的，张海云便也没放在心上。

雷诺现象是指手指在寒冷或情

绪紧张等因素刺激下，发白发紫或

变红，也会存在血管的损伤，若不

伴随相关疾病，一般不会显著影响

身体机能，约 15% 的患者能自然缓

解。但数据显示，88.3% 的系统性硬

化症患者都会出现雷诺现象，且常

常是疾病最早期的表现。

因为太常见，以及在自身免疫

性病中包括系统性红斑狼疮、类风

湿关节炎等，也可能出现雷诺现象，

导致系统性硬皮病极易漏诊误诊，

从而加大确诊难度。

到了 2014 年，除了手指遇冷发

白发紫，张海云的口唇皮肤没有征

兆地出现发紧，双手皮肤也开始变

硬萎缩。更严重的是她的肺开始出

现症状，干咳、气喘，一直持续了

两个月。后来加之感冒，扁桃体发炎，

你一定在影视剧中看到过这样的

画面，行军出征前，士兵们整

齐列发，穿戴坚硬、厚重的盔甲。

代入其中一员，不知你是否这样想

过：“要是我的身体坚硬，刀枪不

入就好了。”

事实上我们身边真的存在这样

一种人，他们或是皮肤肌理，或是

已深入内脏，身体各个部位开始发

硬发紧，就像穿上了一身厚厚的天

然“盔甲”，但这“盔甲”不是保

护他们，相反施予无尽的伤害。他

们被称作硬皮病患者。

是天妒红颜，故多将“硬皮”
诅咒施予女性

诅咒从冬天双手莫名红肿，盛

夏里手指遇冷也会变白发紫开始，

到最后阵阵刺痛麻木感如电流般丝

丝缕缕从手指蔓延至双脚，8 岁的郑

嫒疼到哇声大哭出来。一千多公里

外，此时的张海云正度过着人生中

最健康和无忧无虑的时光，那年她

11 岁。8 年之后，她的手在冬天同

样出现了时不时就会变紫的情况。

直到夏天，父母才意识到问题

的严重，但在县城医院郑嫒并没有

被查出病因。直到经人介绍，父女

俩连夜赶往西安的大医院，在儿童

住院部她被确诊为系统性硬皮病患

者。确诊前夜，因为住院部不允许

男性家属陪护，郑嫒爸爸在病房外

的椅子上坐了一整晚，他时不时踮

起脚尖透过窗户告诉女儿：“小嫒，

系统性硬皮病患者：
身披坚硬“盔甲”，爱让我们变柔软
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上图 : 系统性硬皮症

患者的手会在寒冷时

会发白发紫，这种情

况被称为“雷诺现象"。

60%以上的系统性硬皮病患者会出现肺动脉高压和肺纤维化等肺部并发症，终于有一款药物能够治疗肺纤维化，

但在国内纳入医保的落地过程并不顺利。


