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呐“罕”

咏春坦言，当时感觉到了来自社会

的关心，觉得很温暖，心中的压力

减轻了不少。那年出院不久恢复体

力之后，咏春特地到北京参加了中

心组织的“康复营”，和病友一起

爬山。

咏春感慨：疾病给我关上了一扇

门，爱力给病友打开一扇窗。爱力关

爱中心和全国各地的神经内科医院联

系，举办一些科普活动，联系爱心医

院、爱心医生为大家做义诊，还会发

放一些康复包等。“最重要的是，我

因此认识了爱力的创始人清昭女士和

一些非常了不起的病友。”咏春认为

不管是在疾病知识的学习还是日常康

复管理，抑或是生活态度方面，病友

们都在引领她。

爱力关爱中心的丽萍主任告诉

《新民周刊》记者：“像其它罕见

病一样，能诊断‘重症肌无力’的

医生资源比较匮乏，这导致误诊率

比较高，有的眼肌型的患者就会去

眼科看；身体没有力气有时会被认

为精神有问题，或者被人说是懒惰、

是不是思想上有毛病？甚至在有的

地方，会被认为这是一种‘邪病’。”

在 2018 年的一次调研中，她曾

见过误诊 13 年的重症肌无力患者。

好在随着近些年医疗水平的提高和

知识普及，如今各大医院基本上都

能够及时诊断出这种罕见病。

然而，由于重症肌无力患者的

具体症状和治疗效果“千人千面”，

每个确诊之后的病人需要克服各种

各样的困难：比如为了能获得更好

的诊断，一些患者会选择异地就医，

但异地医保的报销目前还存在一些

问题；有些患者确诊之后，因为不

了解疾病，会产生恐惧感，认为这

是罕见病没有好的治疗办法，就干

脆不治了，有的甚至绝食；一部分

女性病友因为生病就没有组建家庭，

而有的组建家庭的病友也会因病“被

离异”；有的患者确诊后，直接出

现心理问题。

“比如我曾经接待过一位病友，

他每隔一段时间就会给我们同事都

留言一遍，说这个病好不了、活不

下去了。所以我们一直在做科普，

让大家知道：虽然现在的医学水平

不能够达到对重症肌无力的完全治

愈；但是，它是能够治疗并且可以

康复的，患者是可以保持稳定正常

生活的。”丽萍介绍，只要确诊的

病友提交资料，中心就会把他邀请

到病友群，方便病友之间互相交流。

来自患者组织专职人员提供的

帮助，总归是有限的。为此，爱力

关爱中心发展出了“关怀员”模式，

把康复比较好的病友培养成“关怀

员”，由他们为更多病友提供日常

的康复咨询、带学康复课程，陪伴

病友一起康复。

曾经数度生命垂危又化险为夷

的咏春，也报名成为了一名“关怀

员”。她想为更多病友打开一扇“窗”，

也想借此坚定自己对抗疾病的意志。

在这样的岗位上，她是服务者，是

陪伴者，更是一个战斗者。

唯一的方法就是选择做手术。”她

当时已经做了最坏的打算，写好了

遗书，“上手术台就如同上断头台”。

好在最后时刻，抱着再试一次的心

态，医生又试了一次膀胱镜取石，

这次成功了。

为病友打开“生命之窗”

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。

2023 年 6 月 15 日是第十个“重

症肌无力关爱日”。9年前的这一天，

在北京市民政局和北京市社工委的

支持下，北京爱力重症肌无力罕见

病关爱中心（简称“爱力关爱中心”）

作为主要推动者，设定了这个关爱

日。

咏春和爱力关爱中心也结缘于

2014 年。那年住院时，同病房一位

眼肌型重症肌无力患者女孩的妈妈

向咏春介绍了爱力关爱中心。当时

家人打电话过去简单沟通了一会儿，

留了地址，对方就给他们免费寄去

15 本手册。

“手册里的内容很详细，包括

发病机理、治愈的可能、控制的手

段等，比网上的信息靠谱很多。”

左 图：2023 年“ 关

怀员”培训。


