一位梅杰病人的路

2020年11月25日星期三上午10：40分，在河南省直三院复查结束和办完了出院手续后，明天就要出院了。当我平复心情，静静的躺在床上，思绪万千，感慨万千！在这里呆了23天后，觉得郑州的雾霾空气都呼吸起来都是甜的，遇到一点点小事都觉得那么高兴开心！以前不敢想象，对什么事都提不起兴趣，不想见人，不乐意做事，对什么事都提不起兴趣，连旅游都不乐意去，易怒，无端爱发火，不仅自己痛苦，也连累了家人，也让家庭受累及。我想这也是大多数这个病的患者共同的感受，抑郁和焦虑已经侵染到了内心。在这里就这个机会和我的媳妇说句：真的谢谢你的包容、忍耐和陪伴,陪我渡过了人生的一个又一个至暗时刻！
以前想定睛看什么东西那都是奢求的，用以前病友的话来讲：我终于可以睁开眼狠狠地盯着鲜花看，不眨眼！不闭眼！这感觉真好！其实我平日经常无感，本来就只想做一个梅杰患者的过客，既没有责任也没有义务去做些什么。但之前和另一个患者倪雅飞沟通也说，咱能为梅杰综合征的两端做点什么呢？我这几天晚上总是睡不着觉，总觉得自己应该为梅杰综合征这个被人称为不死癌症的世界性疑难杂症做点什么，但又不知道做什么，怎么做。最后我觉得还是把自己求医路程和心历路程写点东西，虽然我的小学语文也和数学一样都是体育老师教的，但我觉得只要写出真情实感就行。这样既可以与病友们一起互相鼓励共同去战胜梅魔，也可以让没做治疗的病友增加信心！
先说说我自己的病程史。（这部分不重要，不想看的大家跳过忽略即可）从2019年3月开始我的眼睛开始出现干涩，眨眼频繁症状，当时在杭州工作，去了浙江省医科大学附属医院眼科就诊，干眼症！用干眼症方案治疗，什么人工泪液，眼睑手术，泪腺通路，LPD激光治疗等等，三个月。无果。眼睛继续发展，陆续睁眼困难，怕光畏风的厉害，每天偶尔出门用手撑眼皮，在屋里要把窗帘全拉上。后又去神经科，开了些神经类药，吃了一周，没用。去杭州眼科医院针灸治疗，无果！我做互联网工作，只能辞掉，专心治病。回到天津，天津医科大学眼科医院检查治疗，依旧是诊断干眼症，天津的针灸在全国比较有名，找了针灸泰斗石学敏大师的亲传弟子给针灸电针数月，扎的时候挺好，能睁开半个小时，后还那样。医生都纳闷，看你这神经通路没问题了啊，怎么还是不见好呢，人家全身瘫痪的都给扎的能走路额。后面又去了北京同仁医院，北京首大医院，同仁医院终于给出眼睑痉挛的诊断，后开始注射肉毒素，在天津和上海华山医院。网上还有北京的面神经医院，什么沈阳中医堂梅杰综合征专治和北京301医院脑起搏器啥的巴拉巴拉。那种越努力想睁眼却更睁不开的感觉，那种想调动心理和脑力去想睁眼这么一件别人看似再正常不过，再普通不过，再自然不过的一件事，对我来说真的很难！一直到病友们交流找到了河南刘现忠主任。开始也不相信啊，谁都知道这病是世界性难题，咱治了这么多地方，谁敢轻易信谁！开始在患者群潜水，打听，加人，了解，看刘主任的文章，也微信沟通。过程半年，基本有了判断-可信，都不用去现场考察，假的不可能做这么真！其实，我的经历可能也是大多数病友的经历，谁不是都经历：眼睛眨—干眼症---针灸—中药---抑郁症---西药—肉毒素—最后还有拜佛求仙的历程。我病程不到2年，都痛苦如此，何况那些5年，10年，20年的病者啊！
时间2020年11月3号入院，这期间见到和结识了来自全国各地的梅杰综合征病友，甘肃、新疆、上海、河南、黑龙江、吉林、广东、河北、北京、山西、江苏。。。。。。大家一交流那都是感慨啊，都是受这个病折磨的，不管是身体还是心理上都承受着巨大的痛苦，大家的治病历程、病痛感受以及心魔历程都是感同身受！来自黑龙江的于老哥，走的弯路最多，应该是治疗方式最多的，连日本都去治疗了，只换回一副只有眼镜框的一个支架而已，受的罪也最多，花钱五十万也最多的了！最后都没效！来自兰考的朱英大姐，病程15年，那也是全国各地求医，遭受各种痛苦，不仅来自身体还是心理，在北京同仁去看病，花500元从黄牛手里买的号，被另一个医托当场撕掉，被骗去一个所谓的中医专治的地方花光所有身上带的钱，后无效才发现被骗。被人家叫瞎子，骑车掉井里，磕掉半颗牙，嘴里掉块肉，说出来都是泪流满面的。在这生活、手术的这20天，对我感受颇深的是：刘现忠主任和蔼可亲，好像是不沾染任何凡尘的一位智者，在生活在现在这个物欲横流，金钱为上的时代，能有这样心态的一位医者，对于我这个碰上上海华山医院那个挂着专家的名号，想和她说句话扭头就走不搭理你，就问一句话要等4个小时的医师来说，这种感受简直是天上地下的！他对谁的问题都会耐心细致的给你娓娓讲解。不仅要给我们治病，还要告诉我们这个病怎么去调理，想方设法的为我们这些患者着想，让我们回家用八段锦强身，让我们用硬笔书法让自己静心。他每次出现，大家都充满敬意的围成一圈听他讲，告诉我们人生身体是第一位的，不要给自己太大压力，人的承受能力有限，只有经历了大的变故你才会明白除了身体都是浮云。还有他带出来的团队也一样，医生各个都非常敬业，那是白天手术要么就是坐诊，晚上值班还要写病历和病人谈论病情，都给你讲的明明白白的。就拿我的主治医生项杰医生来说吧，和她接触没有任何违和感，特随和，和你聊病情，聊家常，聊孩子，让你觉得都是很多年的朋友一样交流无障碍。你病情的什么事情，就包括我这医保转不过来，人家都嘱咐给你办特殊的手续办好喽！啥都不用担心！护士们也是，典型代表魏晓雪，我就没见过护士这样的，一天到晚不闲着，说话都和你乐呵的，一句话概括：除了床有点硬以外我来住院能找到住五星级酒店的服务的感觉！大家可以自己脑补下感受！总之，在这里你不会遇到任何不愉快，整体都是乐呵呵的，当时我觉得我等待手术的时间太长了，现在看来应了项医生的话，你就当来度假了，我现在感觉这是我最好的一次度假！有太多太多感激的话对她们说不出口，说谢谢？感谢？这些词我都觉得太轻太轻了！只有那挂满会议室的一面面锦旗诉说着真情实感！这些锦旗不是像别的莆田系医院那自己给自己做的为了骗取钱财的广告，而是我们这些病友真真切切发自肺腑的感激之情！我这些天心里都酸酸的感觉，感觉这些人怎么这么好，这个医院怎么这么好，这个郑州怎么这么好！河南这的人怎么都那么好啊，河南话怎么这么中听呢，就和马云认为杭州师范大学是最好的大学一样，我觉得河南话是最好听的方言！我觉得河南省直第三人民医院是全国最好的医院。就是希望这个医院尽快扩大梅杰综合征的接诊能力，尽快为那些每个城市各个医院那么多排队打肉毒素的梅杰病者尽快解决痛苦！也希望梅杰综合征在他们这不再是不死的癌症，愿天下无梅！也希望刘主任健康长寿！祝梅杰综合征诊疗中心的大夫们护士们都都健康漂亮，家庭都幸福！
写了整整4个小时，眼睛都累了，我写出了我这些天心里所想，FOLLOW MY HEART!心里也轻松些了。感觉还有好多想说的没有说出来，但文笔有限，只是所思所想！一方面给自己留存的一段人生路程的记录，也希望能对病友有所帮助！
--------------------------            一位来自天津的梅杰患者
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