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“术后每天都要卧床趴着，
连走路也要深深地低着头，但那
么多苦难都过来了，这点也不算
什么。”齐阔告诉健康时报记者。

手术过后，齐阔开始接受药
物治疗来抑制病毒复制。但当地
医生没有太多治疗 HIV眼病的
经验，手术后眼内注药次数不规
律，他的情况仍然每况愈下，甚
至另外一只眼睛也开始出现问
题。当地医生建议他到北京、上
海这些大城市看一看，或许还有
机会保住眼睛。

“450多天后，我的眼
前再次出现了光亮”

那几个月，齐阔不停查找资
料、向病友打听，几经辗转，得
知复旦大学附属华山医院眼科主
任王志良团队对HIV眼病治疗非
常有经验，于是在兔年春节前，
他只身一人到了上海。

大年初七，齐阔来到了王志
良的诊室，但情况已经变得非常
棘手。

王志良介绍，当时他左眼视
力仅存光感，右眼也已出现大片
视网膜病灶以及坏死，将来也有
视网膜脱落的风险，随时有可能
双目失明。虽然两次手术都很顺
利，但因为后续眼内注药不规
律，他的病情没有得到控制，视
网膜不断坏死，并且眼内病毒还
出现了耐药性。

王志良告诉健康时报记者，
眼睛就像是 HIV病毒的“避难
所”，因为血眼屏障的存在，很
多全身使用的抗病毒药物很难渗
透到眼睛内部形成有效的药物浓
度，但病毒却可以突破患者血眼
屏障，侵蚀眼内组织，因此只有
通过特定的眼部给药才能抑制病
毒在眼内的复制，目前只有更昔
洛韦和膦甲酸钠两款药物可以眼
内注射，治疗 HIV患者巨细胞
病毒机会性感染导致的眼病。

而目前齐阔已经出现更昔洛
韦耐药性，为了保住他的双眼，
王志良决定再次为他的双眼分别
做手术，先保证视网膜能长期固
定不出现脱落的情况，同时为他
改换另外一种抗病毒的药物（膦
甲酸钠）眼内注射，抑制眼内病
毒复制。

术后第2天，又到了拆纱布
的时刻，齐阔的心里是忐忑的。

这些天，他虽然已经接受了自己
可能看不见的事实，但还是期待
或许会有奇迹出现。拆开蒙在眼
睛上的纱布，他依稀看到了光
亮，这久违了的光亮让他喜极而
泣，他还有机会看到这个世界！

术后第2天，齐阔开始能分
清白天和黑夜但看不到东西；术
后 4、5天，他能分清室内和室
外；术后第20天，他能在1米距
离外看清车牌。王志良介绍，目
前齐阔左眼的视力已恢复到
0.2，右眼视力恢复到了0.9，可
以维持正常的工作和生活。

确诊、手术、视网膜脱落、
二次手术、三次手术……为这熟
悉又陌生的光亮齐阔在黑暗中熬
了450多天。尽管一次次燃起希
望，又一次次失望，但他还是充
满感恩。他感激为他治疗的王志
良教授团队，感激在困境中拉他
走出泥潭的挚友，感激素未谋面
给予他温暖的陌生人。他写道：

“起起落落，才是人生；悲欢离
合，都是经过。”

误诊、拒诊……HIV眼
病患者艰难的寻找光明之路

和 多 数 HIV眼 病 患 者 相
比，齐阔是幸运的。王志良告诉
健康时报记者，HIV病毒对眼部
的损伤虽然不可逆，但如果早发
现早治疗，及时控制住病毒，不
让它继续侵蚀眼内组织，预后的
效果其实非常好，但很遗憾的
是，由于种种原因，多数病人找
到他的时候都已经太迟了，失去
了重获光明的机会。

误诊是这条寻找光明路上的
第一道坎儿。齐阔起初就被误诊
为黄斑水肿，这样的情况并不在
少数。齐阔告诉健康时报记者，
在病友群里他结识了一位四川某
县城的眼病患者。因为眼睛看不见
了四处求医，但每个医院的结果都
不一样，有的说是黄斑水肿，有的
说是视网膜炎。治疗了半年多，眼
睛反而越来越看不见了。

王志良介绍，因为 HIV感
染者群体数量比较小，很多三四
线城市的医院对这个病了解很
少，即便是大医院一年可能也只
会接诊到几个 HIV感染者，就
算 有 的 医 院 有 治 疗 HIV的 经
验，又缺乏 HIV眼病的诊疗经
验，所以很多患者都会被误诊为

其他眼部疾病，从而错失了最佳
的治疗时间。

即便是确诊为 HIV眼病，
他们还要面临第二个问题——拒
诊。艾滋病患者、手术治疗，当
这两个条件叠加在一起，经常是
综合医院推荐他们到定点传染病
医院接受治疗，而传染病医院又
不具备眼科治疗的实力。一次次
被拒绝，他们也开始不愿意去医
院了，就这样等待着眼里的光慢
慢消失。

谈起这些经历，齐阔没什么
抱怨，他反而更愿意感激那些把
他们当成普通患者的医生。他告
诉健康时报记者，前不久，一个
浙江的男孩病得很重需要手术，
术前他告诉医生自己是艾滋病患
者，医生没有一点犹豫为他做了
手术。术中男孩突然大出血，医
生直接用手按住了出血点。这些
医生的出现，让他们愿意再次拥
抱和相信这个世界。

由于 HIV眼病在全世界尚
未形成治疗的专家共识，很多医
生依据经验为患者保守治疗，往
往无法让病情得到控制，甚至会
延误病情。即便遇到了有治疗经
验的医生，高昂的医疗费也让很
多患者望而却步。王志良得知这
一情况，通过社会募集为 HIV
感染者筹到了一笔基金，用于支
付经济困难的 HIV眼病患者治
疗和手术费用。齐阔介绍，自己
这次在华山医院的手术和治疗费
都是由这笔基金支付的。

王志良告诉健康时报记者，
每次接诊到一个来迟了的患者，
他都会觉得惋惜。他希望能有更
多的患者知道，如果再早那么一
点点，眼睛就能保住了；他也想
让更多医生知道，HIV没有想象
中的那么可怕，每一位患者都值
得被平等对待。

今年5月，齐阔回到上海复
诊，医生告诉他，右眼病灶几乎
干结，已经不需要再打针了，只
需要继续治疗左眼就好。他开心
地写道：霞光映照下的巍巍雪
山，是我见过最美的晚霞。

在这450多天找寻光明的路
上，光亮不只来自齐阔揭开纱布
的一瞬间，还来自每一个被周围
人温柔以待的时刻，让他踏着荆
棘不觉痛苦，有泪可挥不觉悲
凉。

一位HIV眼病患者
的就诊之路


