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开开车车、、考考试试会会突突然然睡睡着着，，无无法法自自控控
一起离奇“开车睡着案”牵出一个神秘群体，他们自称“觉主”

本报记者 王小蒙

高速上开车睡着
与死神擦肩而过

阿培是地地道道的济南姑
娘，曾就读于山东省实验中学，
毕业于美国南加州大学。她个
头高挑、反应敏捷。如果不是太
爱睡觉的“特质”，今年23岁的
她或许不会像现在一样，成为

“觉主圈”内的知名人物。
记者得知阿培是通过一个

发作性睡病的QQ群。因为长期
致力于发作性睡病的科普宣
传，阿培称得上是“觉主圈”内
的领军人物，而她一般称呼跟
她一样爱睡的人为“觉主”。“发
作性睡病并不常见，最典型的
症状就是特别爱睡觉，还不是
困意袭来地睡着，而是不分时
间场合无征兆地突然睡着。”

阿培说，考托福的时候，她
曾因睡着错过听力部分。“睡着
不由自己掌控，这滋味真难
受。”自大二转到美国南加大
后，阿培既要兼顾功课，又要忙
着一个创业项目。发病时，眼瞅
着压在心头大大小小无数事项
还未完成，她却只能“迷陷”在
睡梦中难以醒来。“每天要拿出
很多时间来睡觉，越忙碌病情
就越重。”

甚至有一次，在阿培过生
日的时候，她因为太高兴而突
然发病摔倒在地，那时她感觉
全身的力气仿佛被抽走，一直
等激动的情绪过去后才一切恢
复如常。阿培说，最为可怕的
是，她开着车也能睡着，甚至有
好几次在高速上与死神擦肩而
过。“那时候之所以没有连自己
带别人一起挂掉，纯粹因为走
了狗屎运。”

爱睡觉的“觉主”
14秒钟就能入睡

这未知的恐惧时刻困扰着
阿培，她即使自诩性格勇敢直
率，也难免心存疑虑。直到有一
天，阿培在跟美国友人一次偶
然的聊天中，才第一次听到“发
作性睡病”这个词。而在这之
前，她对该病一无所知，也从未
把一笑就猝倒的症状与爱睡觉
联系起来。“回去一搜就哭了，

发作性睡病的症状我完全符
合。”随后，当时依然身在美国
的阿培来到医院就诊。在脑袋
被连接了无数仪器后，医生给
她做了详细的整夜多导睡眠
监测和白天多次小睡试验。

“14秒钟入睡、31秒钟做梦，
监测的结果让医生也很吃惊，
说之前没有谁的大脑能像我这
么快入睡。”

阿培说，医生同时告诉
她，因为病因不详，目前发作
性睡病只能通过药物抑制，并
不能根治。通过这次诊断，她
从小就有的一些症状开始有
了合理的解释。“回想起来，我
应该患病有20年了，还一直以
为自己只是太爱睡而已，直到
来到异国他乡，才找到了症状
的根源。”

早在上幼儿园的时候，父
亲骑摩托时就把阿培绑在身
上，因为走在半路，她便会莫
名其妙地睡着。后来，从济南
经十一路小学、育英中学一路

到高中，阿培一路在老师“这
姑娘爱睡觉”的印象中走过
来。“那时候上课爱睡觉，后来
就努力在课间睡十分钟。”不
过，嗜睡并没有影响到这位聪
慧的姑娘，该学就学的她依然
考上了牛气的大学。不过，面
对大学时课业和创业的双重
压力，阿培依然努力让自己的
生活变得非常规律，因为一旦
晚休息，她会付出比正常人更
多的代价。

而睡觉对一些“觉主”来
说，也不是一件轻松的事。阿培
曾结识一位“觉主”小红（化
名），她需要在父亲整晚的陪伴
下才敢睡去。即使如此，有时她
还是会说一晚上恐怖的梦话，
甚至会哭出声来。“我只想在白
天能小睡一会，这样就可以
了。”小红说。

为普及相关知识
现身说法拍视频

2014年年底阿培回国，确
诊后的她带着激动的心情跟同
学普及发作性睡病，却被他们
当成开玩笑。“当时感觉很失
落，突然意识到不是因为病友
少，而是有不少人跟我一样，根
本不知道这是一种病。”后来，
想到自己过往的种种，阿培突
然意识到自己是时候该做些什
么了。2015年上半年，阿培开始
着手做普及发作性睡病的网站
和视频，她想现身说法，让更多
的人认识到这种疾病，并且提
醒这类病的患者，规避一些类
似于开车上高速的风险，让大
家能够更安全地生活。

“有一天，我和我的闺蜜走
在路上，突然身后一声巨响，我
们回头一看，天已经被撕裂了，
一艘巨大的飞船笼罩在我们上
空，天一下子就黑了，我们愣住
了，直到看到街上的人开始慌
张地乱跑，我们才意识到，现在
必须马上要找到一个安全的地
方。于是我拉着我闺蜜的手，疯
狂地往前奔，跑着跑着，我在远
处看到一个时钟，可是时钟上
的数字是反着的，这时候我意
识到，我在梦里……”

在《觉主醒醒，我在找你》
主题纪录片的开头，阿培讲述
了这样一段过往。她说自己无
时无刻不在经历着这样的梦
境，有时候甚至无法区分梦境
和现实。“有的梦境很美妙，有
的很可怕，虽然有时候我能控
制它们，但是我逃不出来……”

尽管有诸多无奈，阿培还
是频频将自己的形象与疾病捆
绑在一起曝光。因为她发现，在
一些需要宣传曝光的时机下，
往往遇到各种阻力，最后只能
由她孤零零地顶上去。“有些家
长不愿意孩子出镜，有的已经
工作养家，怕老板发现病史而
开除自己，谁也不想让别人给
贴上个病人的标签，可总要有
人站出来，如果我的牺牲能加
速大众的认知，也值了。”

最近，阿培正在为“我请
你睡觉”活动忙碌着。她发
现，睡眠其实也可以不用那么
可怕，身为“觉主”应该比一
般人更拥有控制自己梦境的
能力。阿培还建了个“控梦小
组”的微信群，她说，如果白
天心情愉悦，晚上就真的能控
制自己的梦境了。

发作性睡病患者
应避免开车

山东省立医院睡眠医学中
心杨丽玲博士对发作性睡病颇
有研究。在该睡眠医学中心成
立两年多以来，相继已接诊上
百位发作性睡病患者，年龄
从十五岁到五十岁不等，多
为男性。她发现，大多数人都
是发病几年后才意识到不对
劲。“我接诊过一位五十多岁
的患者，一问才知道，他发病
已经30年了。”杨丽玲说，可
能 跟 当 时 医 学 水 平 有 限 有
关，虽然那名病人会出现经
常性的白天嗜睡和猝倒，但
他从没意识到这是一种病。后
来他在当地也做过多种治疗，
但都没有效果。

“发作性睡病的特征是白
天不可控制地进入睡眠状态、
猝倒和夜间睡眠障碍。”杨丽玲
介绍，睡瘫症和入睡前幻觉是
夜间睡眠障碍最主要的表现，
而睡瘫症就是所谓的“鬼压
床”。一般人“鬼压床”可能几个
月才会出现一次，而患发作性
睡病的患者可能天天都会有。

“我最近接诊的一名15岁男孩
就特别嗜睡，他一高兴腿就打
软、猝倒，连续多日出现睡瘫
症。”杨丽玲说，这位上高中的
男孩，三年前就出现上述症状，
家长一开始以为是学业压力
大，多睡会儿就好了，没想到孩
子睡觉时却总感觉身边有人，
一度恐惧到难以入睡。

流行病学调查数据显示，
国内每十万人中会有33人患有
发作性睡病，由于认识不足，多
数医院并不具备诊断能力。“该
病通常用微创的睡眠检测和多
次小睡潜伏期试验来确诊，有
创伤的便是脑脊液检查，选择
的人相对来说少一些。”杨丽玲
说，有研究表明，发作性睡病可
能跟基因缺陷有关，确诊后需
要长期用药。我国发作性睡病
发病的高峰年龄为8～12岁，随
着年龄增大，症状或许会减轻。

“国外推荐一线用药是莫达非
尼，但在国内买不到，一般使用
精神振奋剂和抗猝倒药物。”她
表示，这类患者尤其应该要形
成规律的生活习惯，避免开车
等危险行为。

12月9日发生在济南的一起离奇“开车睡着案”引起公众关注，
这名驾驶员在红绿灯前突然睡着，既非疲劳驾驶，也不涉嫌酒驾，
而是患了一种叫做“发作性睡病”的怪病。今天的《周末知了》向您
揭秘一个鲜为人知的“发作性睡病”群体，他们自称“觉（jiào)主”,
备受疾病困扰。

周末
知了

揭秘发作性睡病

扫码看《觉

主醒醒，我在找

你》，关注一个

鲜为人知的特

殊群体。

阿培在参加“我请你睡觉”活动。（受访者供图）

今年11月起，阿培发起了“我请你睡觉”的公益项目，希望更多的人能认识发作性睡病。 (受访者供图)
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