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中华医学会神经病学
分会发布的《中国发作性睡
病诊断与治疗指南》中提
到，发作性睡病高发年龄段
为8至12岁，它会让上一秒
在课上积极回答问题的孩
子，下一秒就鼾声大作。困
意常在注意力高度集中时
袭来，梦境比合眼到得还
要早。

一位患者回忆自己上
学时的无奈：一睁眼，黑板
上的字全换了。为了保持
清醒，他们在上课时“哪儿
疼掐哪儿”，有人拿圆规把
自己“扎成筛子”，有人用小
夹子夹自己，醒来发现小拇
指头都夹黑了。全都没用。

睡眠周期崩塌后，生活
的不便接踵而至。出行是
最容易发生尴尬的时候，乘
公交地铁时，他们不敢坐
下，害怕精神一放松，一不
留神就会睡着坐过站。

睡眠与觉醒转换功能
障碍诱发的猝倒也会影响
患者的生活质量，他们会在
大笑、愤怒等情绪下出现局
部骨骼肌无力，轻者面肌松
弛，重者瘫倒在地。一位女
患者在患病前爱美，爱开玩
笑，“到哪儿都是中心”。现
在她不敢走进人群，不再开
心地大笑。有位母亲不敢
抱女儿，怕一激动把孩子摔
地上。害怕和女儿玩捉迷
藏，“一开心就腿软，会在她
面前倒下。”

多数患者习惯了独来
独往。幼年患者在猝倒时
会反复摸嘴唇、吐舌头、碾
压手指，在学校里免不了成
为异类。到了中学阶段，由
于上课下课都在睡觉，他们
很难有正常的社交。因为
约会、打电话都会突然“消
失”，有人在分手时被控诉
最多的是“懒散”“没有责任
心”。

一位患者告诉记者，他
曾在同事追问下说出犯困
的原因，结果得到“看动物
园里动物一样的眼神”。大
部分时候，他们会用颈椎
病、失眠、大脑供血不足中
的任意一个遮掩过去。

从初中出现症状到现
在，28岁的郑坤学会了闭
嘴。领导总对他说，“像你
这么大，我要打好几份工，
根本没时间睡觉。态度不
好就滚蛋。”刚毕业那会儿，
他会直接说“老子不干了”。

“现在不会了，工作不好找
啊。”他只会低着头对老板
说，“对对，我注意。”

注意也没用。患者白
天必须定时小睡以维持清
醒，但有次在外面跑业务，
郑坤咬咬牙没午休。下午
准备过马路的时候突然没
了意识，耳边响起近在咫尺
的刹车声，一抬头发现对面
是 红 灯 ，自 己 站 在 马 路
中央。他不会告诉朋友自
己的病，因为这些年来，听
他讲过的朋友眼里多是怀
疑，嘴里多是羡慕。

患者们先迷失在比常人
多几倍的梦里，再迷失在周
围人的负面评价里，有人形
容这个过程“像在无垠的雪
地不停地往下陷落”。在知
乎上，一个有关发作性睡病
的问答下，最高赞留言写道：

“这个病考验的是心理素
质。”

由于能够调节睡眠和觉醒周期的下丘脑分泌素缺乏，困意随时会袭来，可能在吃饭时、上厕所时，甚至是跑步时。有人在梦境中
把货车开进河沟，有人在车间突然睡着，被车床切掉手指。他们患上的疾病，被称为发作性睡病。

目前人类已知的睡眠障碍疾病有90多种，发作性睡病是其中之一。和常人不同，他们只花几分钟甚至几秒就能入睡，入睡后也
并非先出现非梦境睡眠、再出现梦境睡眠，而是从清醒直接跳进梦里。

据美国一个发作性睡病公益组织推算，全球约有300万人被这一无法根治、病因不明的睡眠障碍困扰。按照0.02%的人群发病率
计算，我国约有70万患者，但目前只有不到5000人确诊，患者多出现日间嗜睡、睡眠瘫痪、睡眠幻觉、猝倒发作这四种典型症状。

由于睡眠质量差，患者往往需要把更多时间花在睡觉上。他们有时会被贴上“懒惰”“不思进取”的标签。鲜有人知道，是“爱睡
觉”这种病让他们失去了努力的机会。

如果无法确诊，患者将一直
困在自我怀疑和自我责备中。
22岁的周伟刚刚完成函授本科。
他初中时发病，成绩从班里前十
跌到倒数第十，没考上高中，上
了中专。他在去年才确诊，“要
是早知道这是病，早点吃上药，我
可能现在就在大学校园里了。”

《中国发作性睡病诊断与治
疗指南》中的统计数据显示，发
作性睡病发病到确诊要2至10
年。北京大学人民医院睡眠中
心主任韩芳见过太多被误诊的
患者。除睡眠专科医生之外，其
他科室的医生缺乏相关专业培
训，难以在早期确诊这一罕见
疾病。

很多人之前做过脑电波检
查、血液检查、腿部肌肉测试、人
格测试等“从头到脚”的检查，但
被判断为一切正常。由于猝倒
时产生局部肌无力，有人入睡前
总出现恐怖幻觉，癫痫、抑郁症、
精神分裂症也常见于部分患者
早期的诊断中。

一名52岁的患者被当成抑
郁症治了6年，吃了10多种药，去
年一次体检，查出肝功能5项不
合格，医生说是药物中毒。但因
为剂量吃得大，已经形成药物依
赖，她只能加上护肝的药一起
吃。直到在电视上看到有关发
作性睡病的新闻，才决定去睡眠
科做个检查。做完多导睡眠监
测和多次小睡潜伏期试验，她被
确诊为发作性睡病。

地方医院对发作性睡病诊
断率较低，大部分患者都是通过
查找资料“自我诊断”。一名高
中生发现自己上课下课都会困，

喝风油精也没用，上网一查，心
里隐约觉得是发作性睡病。她
恳求家人带她到上海的大医院，

“那是我最后一次机会”。在那
里，她的判断被证实是对的。

有些人压抑了更久。一位
母亲曾带着20多岁的儿子来找
韩芳，儿子已经被当作精神分裂
症治疗了5年。儿子心底一直不
承认，但母亲不相信他的话。问
诊时听见母亲说自己是精神分
裂，堆积的愤怒突然爆发，抡着
拳头就往母亲脑袋上砸。

即便过了确诊这一关，治疗
是患者面前的另一座大山。发
作性睡病会终身伴随，现有药物
只能缓解最影响患者生活的嗜
睡和猝倒症状，想维持正常生活
需要长期服用。这些药物属于
国家一类管制精神药物，一次只
能开7天的量，每次开药都要找
有处方权的医生挂号。

一位新疆的单亲妈妈因为
四处投医“欠了一屁股债”，跑遍
新疆的医院无果，来到北京才确
诊。每次开药都坐三天三夜的
火车到北京，她要靠做房产中介
还债，挣孩子的学费和医药费。
她大部分时间都要工作，只能托
人帮忙挂号带药，一次300元，相
当于一盒药的价钱。

韩芳认为，“无药可用”也是
诊疗难以规范化的原因。中国
大陆尚未正式批准任何药物用
于治疗发作性睡病，十几年来只
有那几种促觉醒类药物和抗抑
郁类药物能用于治疗，有些医院
难下诊断、谨慎开药，也是因为
超适应症用药存在较大风险。

中国睡眠研究会常务理事、
北京宣武医院神经内科主任医
师詹淑琴从2005年开始接触发
作性睡病患者，她认为，如果能
早期发现、早期治疗，大部分患

者能够恢复正常生活的七八成。
除了药物干预，她建议患者经常
运动，白天固定时间主动小睡，
建立良好的作息规律。

她认为对病人的诊断和干
预也要走出医院。患者回归社
会面临的心理问题，是广大社会
工作者需要关注的。有位31岁
的患者找不到工作，不爱出门，
买彩票、打游戏透支了家里银行
卡。55岁的母亲不敢想以后，

“我死都不瞑目啊”。
家庭是为患者提供心理支

持的第一站。有患者因为父亲
觉得自己意志力不够，和父亲见
面就动手，3年没在一起生活过。
有家属一看见孩子睡就大力把
她拍醒，对别人说，“我每次看她
睡觉，都想狠狠揍她。”在这些家
属眼里，孩子的异常都可以总结
为“不听话”，不能和别人提，提
了“伤自尊”。詹淑琴有时感觉
自己不是在治疗一个病，“是在
治疗一个家庭”。

34岁的王明出来打工后，没
再主动给父亲打过电话，一打电
话就吵。有次他在家里坐着睡
着了，父亲问“你怎么不忍着？”
王明指出以前父亲阑尾炎，打了
麻药还喊疼，“你当时怎么不忍
着？”父亲一脸理直气壮说，“我
那是病，你这算什么？”

3年前，王明加入一个708人
的QQ病友群，后来退出了，因为
看不惯群里“预期太高”的家长。

“他们不停地折腾，什么针灸、拜
佛，各种稀奇古怪的都要试一
试”，身为患者的他光是看着，身
上压力陡然增大，“他们就没从心
底接受这是病，是治不好的病。”

对患者的误解从家庭向外
蔓延。网名“天空”的患者家属
是一个QQ病友群的群主，13年
来接触过1200个病患及家属，其
中有很多因为老打瞌睡被学校
退学的孩子，“人家就说你孩子
不适合我们学校，你能咋办？”

周伟上初中时，老师经常给
他家长打电话说他“学习态度不
好”，一次班主任找家长谈话后，
他休学了半年，没能继续学业。
年轻时他还有些不服，去年确诊
后，他觉得自己“变丧了”。检查
结果显示，他下丘脑分泌素的量
是正常人的十分之一，吃药也不
可能较好地恢复。

“只能躺平。”初中后他就开
始封闭自己，“也是一种恶性循
环。你犯困，同学家长不理你，
你内心软弱、不想和人接触，越
来越宅，只能睡觉。到后来这个
病变成自我放弃的借口了。”

他刚丢掉一份仓库管理员
的工作。之前为了不让老板发
现，他只能在推着车进仓库的途
中眯一会儿，或者靠在仓库里的
架子上，装作找东西。“让我睡5
分钟就好”，但这5分钟毁了他的

饭碗。
美国2018年的一项调查研

究显示，每4个发作性睡病患者
中就有1个曾因嗜睡问题被解雇
或降职，68%的患者表示周围人
并不认为他们患有疾病。

王明发病以来换了十几次工
作。他曾在东莞的假发生产线上
拿着烫板加工假发，后来因为总
是睡着，手上被烫了好几个疤。
离开东莞那天，他在出租车上又
垂下脑袋，被司机叫醒时大脑还
是懵的，手机、钱包、病历全落在
车上就匆匆下了车。现在王明只
能在家乡的小厂干，老板不会骂
他懒，但工厂效益不好，去年10月
到现在的工资还没发。

在病友群里，他发现很多病
友是因病辍学去打工，却被不断
辞退，其中包括外卖小哥、流水
线工人、货车司机等体力劳动工
作者。有人因为在工作中睡着
摔断胳膊、切掉手指，只能换个
地方继续干。有的病情严重的
群友要靠捡破烂、啃老养活
自己。

王明形容大家是“哑巴吃黄
连”，老板撵人，一句“完不成任

务量”就能堵住他们的嘴。“等我
有钱了，我要拍一部《我不是睡
神》。”他在QQ群里说。

发作性睡病患者组织“觉主
家”负责人暴敏冬是一名患者，
也是一位母亲。虽然女儿有时
会不满妈妈老睡觉，不能陪她
玩，但女儿总会在妈妈睡觉时给
她盖上被子。女儿知道妈妈生
病了，很累，“她眼里没有什么该
是病，什么不该是病。”

她做过保险顾问，见客户
前，她要提前到约定地点趴着睡
会儿，走后，她还要趴着补觉，

“不然咖啡厅都走不出”。很多
患者都会在重要活动前睡上一
个小时，“但在我做这些规划时，
它已经在影响我的生活了。如
果我是一个正常人，我不用为怕
睡着而提前做准备。”

“我们就业面非常非常窄”，
病友群里大家的共识是不要从
事高危险性、高集中度、高精确
性的工作。

群里一位辽宁农村的家长
每天打三份工，为了赚钱给高一
的孩子报一对一补课班，“不管
多脏多累，给钱多就行。” 她看

着群里成年患者不停地换工作，
不希望孩子未来和他们一样，没
有选择的权利，“就想让他考上
大学。”

上课跟不上进度，孩子哭，
她也跟着哭。晚上孩子写作业，
她看着孩子在演算本上写出答
案，往卷子上抄的瞬间笔掉了。
孩子又睡着了。她又哭了。

天空把QQ群起名叫“湛蓝
的天空”，因为一次给孩子煎中
药，看着蓝色火焰，他想撑起一
片蓝天，让儿子像小鸟一样自由
飞翔。但想起儿子三分之一的
时间都被这个病偷走，他在心里
问自己，儿子何时能自由？

真正的自由出现在真正被理
解时。暴敏冬每次去各地组织公
益论坛，都会开线下的病友见面
会。他们在一起分享睡觉的痛
苦，谈论自己做了什么稀奇的
梦，即使有人哈欠连天、脸上的
肌肉耷拉下来，也不会有人侧
目。有人还提议会后找个地方，
集体趴着睡一会儿。她觉得这种
陪伴普通人也能做到，“只需要在
他睡着的时候，陪着他，保护他，
信任他。” 据《中国青年报》
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被迫“躺平”的人生

在拉货三轮车上入睡的农民工 资料照片


