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山坡一样高，屋顶也是变形扭曲的。

喝水也喝不了，因为软腭、小舌头

抬不起来，舌头也动不了。手脚没

有力气，感觉像木乃伊。”一旦症

状严重，她随时可能会失去呼吸的

力量。

住院两个多月的咏春，对待重

症肌无力不敢再大意：在症状初现

端倪时就加大药量，尽量维持病情

平稳。但治疗重症肌无力的药物，

时常会带来可怕的并发症，咏春把

它们称为“次生灾害”。

第一类并发症是体内长结节或

者结石。

2019 年春天，咏春选择尝试副

作用小、起效快的新免疫抑制剂，

但没想到她对新药反应很强烈，新

药在她的身体里“疯狂打结”。最

开始是发低烧，白细胞增高，之后

突然开始发高烧。挂消炎药水当时

能退下去，但半天后体温又上来了。

CT检查显示：她全身都有结节，

胆囊有结晶结石，肾有结石；肺部

有多发结节，已经到了磨玻璃症状，

甚至被影像科医生判断为“肺癌晚

期”。看到诊断书的那一刻，已经

饱受病痛折磨的她，内心已是波澜

不惊：“当时觉得很不可思议，但

已经没有什么惊悚的感觉了。我确

诊重症肌无力以后就觉得一切皆有

可能。”幸运的是，这次“死亡判决”

只是一场乌龙。在另一家医院输液

消炎两个星期后，肺部的肿块变小

了，证明不是癌症。

“慢慢地，炎症消了，我又活

过来了。”一句话带过的治疗过程，

其中滋味到底如何，恐怕只有她自

己知道。

第二类并发症的情况是，免疫

抑制剂会削弱人体抵抗力。服用免

疫抑制剂的重症肌无力患者，抵抗

力很弱，很容易发生感染。

2019 年 7 月中旬的一天，咏春

突然昏迷失去意识，被救护车送进

了重症监护室（ICU）。“当时是反

复高烧不退，头痛但找不到原因，

家人觉得我走路有点歪，就叫了救

护车。据说当时还是我自己上的救

护车，自己躺下的，但中途我就失

去意识了。”

要救醒病人就要查清昏迷原因，

要查清昏迷原因就要做腰穿检查。

然而，当时咏春双侧瞳孔不等大，

如果做腰穿很容易导致颅内压过高

而危及生命，医生们一时束手无策。

最终，她的主治医生冒险进行腰穿

检查抽取脑脊液，经过二代测序确

定是由诺卡菌引起的脑膜脑炎，立

刻用上了针对性的药。这将徘徊在

死亡线上的咏春，一把拉了回来。

在 ICU 里面住了 20 天，咏春整

个人仿佛脱了一层皮。“抢救的过

程我不害怕，但在病房里重新学走

路，很难受，很挑战人。两条腿不

是灌铅，是像水泥桥墩一样根本动

不了，用双拐也没有办法支撑，因

为没有支撑的点。手也没有力气，

想剪指甲时，我按不动指甲剪。”

可能是经历过生死，所以变

得豁达，咏春笑着回忆说：“医生

也不知道我两条腿不能动到底是重

症肌无力造成的，还是脑膜脑炎造

成的。找不到原因我也不纠结，索

性鼓起劲来练习走路。”几乎整个

2019 年，咏春都在惊险中度过。

更为凶险的，是两类并发症一

起发作。2022 年，长年累月服用激

素类药物，导致咏春肾结石、肾绞

痛发作，并且感染性休克。

重症肌无力有很多的禁忌药物，

用麻药很危险，动手术则容易造成

感染性休克。但咏春当时别无选择。

“体内的石头比较大，我自己没办

法排出来，也没有办法体外碎石，

　　作为一种罕见病，重症肌无力在我国的发病率约为
0.68/10 万。

下图：重症肌无力患

者的一天。


