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医生只能怀疑冠心病，做了心脏造影，但检查结果显示，赵云

蕙心脏很健康，并没有任何心脏上的疾病。

赵云蕙再次住院，女儿馨馨（化名）无奈辞掉了北京的工作，

回家陪伴。“家里就我一个年轻人，不辞职也没有办法。何况

我妈病因没有找到，看着她痛苦我不放心，所以辞了工作准备

好好带她看病。”

馨馨曾自己学习过心理学，她希望找出自己母亲的病因。

馨馨告诉《新民周刊》，一开始她像没头苍蝇一样在网上搜索

信息，后来，通过 “全身痛”“失眠”等关键词，馨馨逐渐锁

定了一些病友群。“听他们描述病情，对比我妈的症状，越看

越像。有些病人说在 301 医院有医生可以看这个病，过完年，

我就带着我妈来北京了。”在网上认识的病友那里，馨馨第一

次听说了“纤维肌痛”这个名词。

记者遇到赵云蕙母女时，她们正在中国人民解放军总医院

第一医学中心（301 医院）风湿科候诊，由于患者口口相传，

不少怀疑自己得了纤维肌痛的病人，聚集到这个科，找梁东风

医生看病。

初诊时，医生给赵云蕙做了全面的检查，主要是听患者描

述症状，然后让赵云蕙躺在检查床上，按压多个部位，测试痛

感。接下来，医生拿出一张量表，为赵云蕙做测试。“医生说，

初步可以认定妈妈得到就是纤维肌痛，今天我们是来会诊的，

进一步明确诊断。”

因为有一个爱研究的女儿，赵云蕙算是没有走太多弯路，

比马宁幸运得多。

马宁说，从 20 多岁得病后，病情延续了十年左右，2013 年，

马宁再次因高烧不退、痉挛被紧急送进医院。这一次经过详细

的检查，当地医院怀疑她患的是干燥综合征，按照干燥综合征

治疗了几年。2016 年，马宁偶然从病友哪里听到了 301 医院有

不少类似的病人，她也想到这家医院试试看。

这一次，医生按照纤维肌痛为马宁开了药。“第一次服了药，

睡一觉起来，感觉一身好轻松。我已经好多年没有感觉到这么

轻松了。”马宁说，服药一段时间后，睡眠、饮食都比过去好

　　一项国外的研究显示，纤维肌痛患者中有 46% 因病失业。中国没有相关的研究，

但从我们采访到的纤维肌痛患者可以看到，不仅仅是失业，疾病还改变了患者们的人
生、他们的家庭，让他们陷入生活的困境。

音不大，眼神中充满忧郁，看起来比实际年龄要苍老。

赵云蕙和老公在河北一座小城市经营着一个批发门市，独

生女儿在北京工作。在小城市里，赵云蕙一家经济条件还算不错，

虽然操持批发生意有些体力上的劳累，但日子过得挺太平。

身体的异样，是从四五年前开始的。不知从哪一天开始，赵

云蕙发现，手里拎一壶水，没走几步就特别气喘。慢慢地，气短、

气喘的程度越来越严重，买菜回家一段几百米的路，她要歇上好

几回。

几个月后，赵云蕙发现除了气喘，疼痛也开始出现。一开

始是肩膀痛，后来是颈椎痛，最后，前胸头、后背痛、头痛，

到处都痛。严重影响生活的种种症状，促使赵云蕙这个原本不

愿进医院的人，不得不开始四处看病。

赵云蕙去医院看肩痛，医生诊断为肩周炎。“开了治疗肩

周炎的膏药，回家贴了，没啥用，后来反而越来越痛。”

赵云蕙去检查颈椎痛，被诊断为颈椎病，按照医生的建议，

赵云蕙接受了颈椎微创手术。但手术后，疼痛感也没有明显减轻。

身体各处疼痛的同时，失眠这个“恶魔”也悄悄地扑向了

赵蕙。“有时候能睡着，有时候睡不着，大多数时候，夜里睡

着 2 个小时，白天也不带困，精神得很。”一边承受着疼痛，

一边又无法正常睡眠，疾病像一台马力强劲的机器，一天天吸

走赵云蕙的抵抗力和精力。日积月累，终于，躯体最后一根保

证正常运转的弦，被绷断了。

2018 年的十月的一天，赵云蕙感到眩晕，吐了几口，然后

就失去了知觉。丈夫发现晕倒的赵云蕙，马上把她送到医院。

住进医院一番检查，医生没有给出明确的诊断结果，经过对症

治疗后，赵云蕙出院回家。

休养一段时间后，赵云蕙还是照常看管着自己家的店，仅

仅 2 个月后，赵云蕙又被紧急送到医院。“年底生意好，圣诞

节那天，我从店门口向里屋搬货，进出几趟后，又觉得不好了。

晕、吐、心慌，憋气憋得感觉要死了。”

被急救车送到医院，赵云蕙心率已经远远超过正常范围，

各方面生命体征都不好，立即被收入重症监护室。各方面检查后，


