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名医馆

本报记者 何丽娜 通讯员 于伟

66 岁的陈亚青是一位摄影爱好者，自退休后，他用 5 年

的时间跑了欧洲7个国家、巴厘岛、泰国、日本，国内则3次去

云南，2次去新疆，还有四川、湖南、湖北、安徽、江西、福建、内

蒙等省份，背着30多斤重的摄影装备，拍回了许多的美图。

而更令人惊叹的是，他是位重症肌无力患者，到处旅游的

这5年正是他患病治疗之时。

“我拉着一箱中药到处跑，在欢乐的旅游中把病给治好

了。”6月15日，在浙江省中医院裘昌林全国名老中医药传承

工作室组织的重症肌无力病友会上，陈亚青分享自己非同一

般的抗病经历，令在场的其他病友眼前一亮，顿觉信心倍增。

突然三个手指不能动，之后手脚都出问题，身患重症肌无力，却被人称作“肌有力”

杭州退休老人拉着一箱中药周游世界

本报讯 一场看似普通的感冒，夺走了

富阳丁先生的两个肺。

现在，他的胸腔里装着两个移植的新

肺。他戒了烟，每天在跑步机上走路锻炼，出

门必戴口罩预防感染。

昨天，丁先生在妻子的陪伴下来到浙大

二院滨江院区，兑现他和综合 ICU 主任黄曼

之间的一个约定。

“黄主任，我们已经一年零十三天没见

啦。”一见面，丁先生准确说出了他出院至今

的天数，移植手术后的每一天对他来说都无

比珍贵。

丁先生说，他出院时曾向黄曼主任许诺，

“我一定会站着回来见您！”此前，他不是躺在病

床上就是手术床上，虚弱得连说话都很吃力。

而现在，他已经像正常人一样独立行走，

完全看不出曾经病危的痕迹，“以后我不敢

说，现在反正我感觉是一天比一天好。”

丁先生的此番经历要从去年正月说起。

2018 年 2 月 16 日，大年初一，丁先生来

到浙大二院发热门诊。他连着发烧 6 天，体

温达到40多度，在当地医院挂了好几天盐水

都没有退烧。

丁先生原本也只想来浙大二院挂盐水、

开点药，没想到病情急剧加重，他开始胸闷气

急、面色紫绀，直接被送到了急诊科，急诊科

医生紧急给他上了呼吸机。之后在迷迷糊糊

中，丁先生被推进了综合ICU。

黄曼主任告诉钱报记者，检查发现他感

染了甲型流感病毒 H1N1，病毒已迅速侵袭

肺脏，造成1型呼吸衰竭、脓毒性休克。

医生通过ECMO体外循环，维持丁先生

的所有生命体征。

然而一个月过去了，他的脏器仍然慢慢

出现衰竭，肺纤维化越来越严重，肺功能逐渐

丧失⋯⋯病人唯一的出路就是双肺移植。

4 月 2 日，丁先生等到了合适的肺源，吴

明教授紧急安排双肺移植手术。

历经 6 个多小时，双肺移植手术终于结

束。丁先生重新住进综合 ICU，在他曾经濒

临死亡一度绝望的地方，他开始了新生。

回家后，丁先生特别呵护两个新肺。因

为他知道这两个肺多么来之不易：双肺移植

前，他在重症监护室躺了 46 天，全靠 ECMO

（人工心肺）维系生命。

这甚至创造了一个纪录：有记载的病毒

性肺炎引起的双肺移植前用 ECMO 体外支

持最长的时间，并被写入论文发表在胸科领

域顶尖杂志《胸外科年鉴》上。

本报记者 张冰清

本报通讯员 方序 周昀洁 童小仙

流感引发呼吸衰竭，46岁男性双肺移植得新生
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快退休时
罕见病毫无征兆降临

陈亚青瘦瘦的、中等个子、鸭舌帽、运动

衫、牛仔裤、运动鞋，如果他自己不说，外人不

敢相信，眼前这位活力十足的老人竟是位重

症肌无力患者。

“我跟这病打交道开始于 2013 年 5 月。

那天，我跟往常一样骑自行车下班回家，站在

门口想掏钥匙时，竟发现左手有三个手指不

能动了，连裤子口袋都拉不开。我的工作每

天都得用电脑，三个手指不能动键盘也敲不

了，在家休息了一晚没好转便立即跑医院做

检查。”陈亚青说。

起初怀疑是中风，可住院半个月，无法确

诊。身体出“故障”的部位则越来越多，除了

那三个手指不能动外，双手举不起来，双脚也

不能站。这时，医生才怀疑是重症肌无力，再

经肌电图等检查后最终确诊。

“那时离我退休还有半年时间，我原本的

计划是跟摄影群里的几个好朋友一起骑自行

车游中国。”陈亚青说，疾病的突然降临一下

子打乱了他的生活节奏，更何况他得的还是

罕见病。

所幸，他的内心没有被疾病打倒，他在网

上查找各种相关资料，最后经反复筛选与求

证之后，他决定向上海华山医院的赵重波教

授与浙江省中医院的裘昌林教授求助，中西

医结合，相互取长补短。

陈亚青说，重症肌无力是免疫系统疾病，

治疗中需用大量激素药，随之而来的副作用

可想而知。所以，当最先确诊的医生建议他

一天吃 16 颗激素药时他是拒绝的，直到后

来，赵重波教授开了每天8颗激素药，再配合

裘昌林教授的中药，病情稳定并逐渐好转的

同时，中药还大大减轻了激素药的副作用，这

让他看到了恢复健康的希望。

在旅游中
肌无力竟成了“肌有力”

“重症肌无力这病其实并不可怕，可怕的

是我们自己没有信心。我在求医的过程中遇

到一位上海的病友，他 30 岁发病如今已 75

岁，退休前还得了个区劳动模范。在跟他细

细交流后我确信，得了重症肌无力只要控制

好也能长寿。”陈亚青说，经中西医结合治疗

一段时间后他的病情稳定，而且又有赵教授

与裘教授的鼓励，2013 年 11 月他正式退休，

2014年便开始出去旅游、摄影。

“中药是医院代煎好的，放在行李箱里托

运，我每天差不多时间就拿出来喝一包，有时

在大巴车上，有时在公园里，老外没见过都觉

得很奇怪，喝的时候旁边走过的人都会朝我

看，还以为我喝的是什么特别的饮料。”陈亚

青的乐观感染了在场的所有病友，连喝个苦

口的中药他也能说得如此有趣。

身患罕见病还到处旅游难道就不怕出意

外？陈亚青当然也想过，重症肌无力患者不

能太操劳，一旦免疫力下降，一场小小的感冒

对他们来说可能就是致命的。所以在他那只

装中药的箱子里，他还同时备了救急的西药，

而且是双倍的，以防万一在旅途中发病。幸

运的是，这样的担心从未发生。在欢乐的旅

游、拍摄中，他吃的所有中西药都在逐渐减

少。

“我那已经上大学的外孙开玩笑说，我根

本不是肌无力，而是肌有力。”陈亚青用外孙

的一句玩笑话结束他的分享，现场响起阵阵

掌声与欢笑声，那是患者内心满怀的信心与

希望。

在重症肌无力病友会上，还有一位来自

山东烟台的患者。她 7 岁发病，如今已经 50

多岁，经治疗病情控制得很好，心情开朗的她

完全停药后已17年没有发病，并积极投身于

帮助病友的公益事业中。杭州也有一位叫陈

武逸的患者，患病 20 年来，一直努力与疾病

抗争，如今她非但没成为家人的累赘，反而用

她勤劳的双手照顾着祖孙四代人。而他们创

造奇迹的共同秘诀则是：在积极配合医生治

疗的同时，乐观面对疾病保持好心情。


