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重症肌无力是由自身抗体介
导的获得性神经-肌肉接头传递障
碍的自身免疫性疾病。吴月飞通
俗地解释：肌肉接受到神经的信号
后再运动。这类患者的信号传输、
接收过程出了问题，导致肌肉不能
正常工作。

重症肌无力是一种罕见病，我
国的年发病率约为6.8/百万，各年
龄段均有发病，30岁和50岁左右
呈现发病双峰。最新流行病学调
查显示，我国70岁-74岁年龄组为
高发人群。

吴月飞说：“重症肌无力虽然
属于罕见病，但是对神经内科医生
来说，却是从学生时代起的必考
题，另一道必考题则是大家熟知的
脑中风。”

据介绍，重症肌无力表现为骨
骼肌的易疲劳。临床表现为波动
性无力和易疲劳性，症状呈“晨轻
暮重”。一般早上、休息后，症状较
轻，下午或劳累后，症状加重。常
见表现有：上眼睑下垂，视物成双，
连续咀嚼困难，吞咽困难，颈肌及
四肢肌受累，严重呼吸肌受累可致

呼吸困难。
见习时，吴月飞在教科书外接

触到了第一个重症肌无力患者
——对方是和她年龄相仿的花季
少女，呼吸肌受累，躺在ICU靠各
种仪器维持生命。这让她倍感心
疼，第一次体会到这个罕见病中

“重症”和“无力”两个词的沉重
感，决定以此作为今后的研究方
向。

2023年，吴月飞新确诊了10
位重症肌无力患者。目前，她共管
理着50多位该疾病患者。

2月28日，宁波市第二医院血管
外科医生余钻标在朋友圈分享了一个

“经济舱综合症”病例。通过手术，医
生从患者小腿取出30多厘米长的血
栓。

“每年春节返程高峰后，‘经济舱
综合征’患者就会变多。又一个从贵
州自驾回宁波，开车30多个小时，脚
肿得不行……”几天前的一个深夜，余
钻标在完成当天工作后发了这样一条
朋友圈，提醒大家长途旅行时一定要
注意。

几天前，贵州人王先生（化名）打
点好全家的行囊，一大早开车从贵州
老家出发返甬上班。1700多公里的
路，他走走停停，开了30多个小时。
为了能早点抵达，一路上王先生休息
得比较少，连水都没顾得上多喝。

终于到了宁波，可当王先生推门
准备下车时，却发现自己迈不开步子
了。掀起裤腿才发现，自己的右腿又
青又肿，感觉胀胀的，比正常的左腿肿
大了近一倍，迈不开腿，于是赶紧来到
了医院。

余钻标说，患者到医院的时候，一
条腿明显肿大，表皮发青，可以摸到足
背动脉搏动。经过B超检查，医生发
现王先生的右腿静脉里长满了静脉血
栓，是一位典型的“经济舱综合症”患
者。

患者下肢深静脉血栓若不及时干
预，任其继续发展下去，会导致患肢缺
血坏死，面临后期截肢的惨剧。如果
下肢深静脉血栓随血流漂到肺部，还
可能导致肺栓塞，危及患者的生命。

余钻标紧急为王先生做了介入微
创吸栓手术，在患者的大腿处扎了两
处“针眼”，通过吸栓导管取出了多段
血栓，取出来的血栓总长度为30厘米
左右。

长途开车或旅行时，如何预防下
肢血栓？医生提醒，养成良好的开车
习惯很重要，建议长途驱车的市民，车
里常备些饮用开水或瓶装矿泉水。不
建议开车途中吃油炸、果脯蜜饯、方便
面等速食油腻的零食，以免加重自身
血液的浓缩。长途驱车的前夜一定要
好好休息，途中累了建议定时进服务
区休息，减少通过抽烟、泡速溶咖啡的
方式进行自我提神，开车前可以在温
开水中放些柠檬片或泡几片西洋参，
以备不时之需。长途驱车，若有其他
同乘的司机，建议相互轮换驾驶，在狭
小的车厢空间内适度地调节舒展一下
肌肉、关节。

记者 孙美星 通讯员 郑轲

余钻标医生。
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眼睛变小3年后
才得以确诊
这种罕见病需要长期治疗
务必不要擅自减药、停药

25岁的冯女士总觉得眼皮抬不起来，3年后发展到
把一个物体看成两个；18岁的花季少女起病凶险，躺在
ICU里靠呼吸机维持呼吸……他们都是宁波大学附属第
一医院神经内科吴月飞副主任医师的患者，他们都被确
诊为同一种罕见的疾病——重症肌无力，这也是吴月飞
的主要研究方向。很多患者在确诊前往往兜兜转转耽误
了太多时间，类似的罕见病，值得引起更多关注。 吴月飞在门诊中。

60岁的朱师傅两次从这一凶
险疾病的虎口“死里逃生”。

第一次是在2021年。一次感
冒后，朱师傅觉得全身乏力。一个
月后，发展到脑袋也抬不起来，吃
了三四口饭就觉得嚼不动……他
被确诊为全身型的重症肌无力，血
氧饱和偏低外，体内二氧化碳浓度
值偏高很多，命悬一线。这是因为
疾病已经导致呼吸肌受累，他没法
正常呼出二氧化碳。

吴月飞和同事赶紧为其进行

血浆置换，3次血浆置换后，情况稍
有改善。半个多月后，在联合激素
治疗、免疫治疗后，朱师傅才脱离
危险。

第二次是在2023年底。朱师
傅以为自己没有相关症状，这病应
该彻底好了，就悄悄停药了。不
料，仅过了半个月，就又住进了神
经内科的病房。

吴月飞总是苦口婆心地劝患
者，重症肌无力是一种慢性疾病，需
要长期治疗。由于患者的一些错误

理解和认识，加上初期的胆碱酯酶
抑制和免疫抑制剂治疗后效果很明
显，就擅自减药、停药。往往没过多
久，病情就复发了，程度甚至比之前
更重。她再三提醒，减药、停药务必
在专业医生指导下进行。

吴月飞还介绍了在门诊中“初
筛”的一个小方法：如果患者觉得
上眼睑无力，可以用冰袋或棒冰敷
10秒钟，拿下来后如果眼睛能明显
睁大，则考虑要做下一步检查。

记者 王颖 通讯员 庞赟

作为罕见病，重症肌无力并不
被大多数普通人甚至非专科医生
了解，确诊相当困难。吴月飞说，
她管理的患者中，在被确诊前几乎
都走了很多弯路。

25岁的冯女士从3年前就困惑
于自己的眼睛越来越小，上眼皮经
常耷拉着。她在当地医院的眼科断
断续续看了两年多，情况时好时
坏。直到看东西会复视，把一个物
体看成两个，才来到神经内科诊治。

吴月飞问她的第一个问题是：
“早上眼皮能抬起来些，下午困难
些吗？”得到肯定的回答后，结合病
史，她开具了肌电图和抗体检测的
单子。冯女士很快得到确诊。

“重症肌无力”这个罕见病的
名字，曾在上个世纪90年代一度
被很多普通人知晓。在电视剧《过

把瘾》中，王志文扮演的男主角方
言被确诊为重症肌无力后，坐进汽
车的驾驶位插入钥匙，右手却迟迟
使不上劲，挂不上挡，最终只能放
弃。在当时，重症肌无力几乎被等
同为绝症。因为它会导致患者肌肉
逐渐失去力量，从容易疲劳、眼睑下
垂、吞咽困难、讲话无力直至呼吸困
难；不仅严重干扰患者正常生活，甚
至可能危及生命。好在近年来，重
症肌无力患者的治疗条件已得到明
显改善。比如，价格不菲的丙球蛋
白被纳入了医保，相对更精准有效
的免疫类药物已投入使用。

目前，经过半年的治疗，冯女
士病情稳定，日常只需要靠小剂量
药物来维持。

吴月飞说，和很多罕见病一
样，对重症肌无力患者来说，最难

的是确诊，要找对医生看对病，才
能得以对症治疗和对因治疗。

“‘千人千面’是该疾病的一个
显著特点。一千个重症肌无力患
者可能有一千种不同表现。有的
患者和冯女士一样从眼睛起病，有
的表现为浑身酸软，往往想不到要
到神经内科就诊。将近三分之一
的患者，如果没有得到及时治疗，
会发展到全身骨骼肌受影响。疾
病会影响不同的肌群，从眼睑到声
带，从头颈到四肢，患者整个人会
慢慢变软，把握不了身体力量。行
走跑跳外，阅读、写字、说话、咀嚼，
吞咽这些看似轻而易举的动作也
会变得艰难。”吴月飞说，同一个患
者在不同阶段，症状也会差别很
大，需要量身定制治疗方案并不断
调整。

累及全身骨骼肌 吞咽困难、呼吸困难……

上眼皮经常耷拉着 这种病的表现“千人千面”

以为感冒后乏力没胃口 没想到死亡危险正在逼近

开车30多个小时返甬
下车后脚肿得走不了路

1

2

3


