
“蝴蝶宝贝”

徐汉钰用视频记录弟弟绘画的过程
中，很多网友细心发现，视频中弟弟徐万
年（化名）的手缠满纱布，裸露出来的手指
长满水疱，指关节变形，令人心疼。“弟弟
除了患自闭症，还患有一种叫大疱性表皮
松解症的罕见病，全身没有一处皮肤是完
整的。”徐汉钰告诉记者，这种疾病的患者
因为皮肤中的结构蛋白缺损，皮肤极为脆
弱，日常简单的拥抱握手都可能使他们的
皮肤像蝴蝶羽粉一样掉落，患者也因此被
称为“蝴蝶宝贝”，“这是世界上最痛苦的
疾病之一。”

2005年， 徐万年出生在株洲一家医
院，一生下来就四肢缺皮，被确诊为营养
不良型大疱性表皮松解症。 因为容易造
成身体感染， 小万年只能每天住在无菌
病房内， 妈妈万莉华也辞去工作全职陪
伴照顾。

对“蝴蝶宝贝”们来说，他们的皮肤格
外脆弱，奶嘴如同刮丝器，木椅的靠背长
满了钢针，沙坑里则全是玻璃碴。如今，万
莉华每天要花一个多小时，用无菌纱布给
万年裹好身体，不然伤口的渗液就会跟衣
服粘牢在一块。

万莉华说，“唯一的愿望就是照顾好
他，希望等到有治愈这种疾病的药物。”

“星星的孩子”

一岁大时，万年能咿呀学语，但长到
七八岁却无法与人正常沟通交流，到医院
检查发现，他还患有自闭症。对这个普通
的小家庭来说，无疑是雪上加霜。

姐姐徐汉钰却不这么认为，“弟弟从
来不是家里的负担， 他就像一个小太阳，
照耀着我和爸爸妈妈。”

因为患有自闭症，小万年无法生活自
理和进行系统性的学习，万莉华于是自己
在家里教他。万年学会了打扫床铺，更换
衣物。此外，他特别喜欢做手工，在蛋糕店
橱窗里看到了喜欢的蛋糕样式，会回家照
着做，能按照1∶1的比例成功还原。他还
喜欢打游戏，手部皮肤磨损严重后，学着
用双脚操作键盘和鼠标。这些再平凡不过
的小事，对万年来说都很难，但他一直勇
敢向前走。
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忍痛拿画笔
绘多彩中国

他是“星星的孩子”也是“蝴蝶宝贝”
虽饱受疼痛，却成长为阳光少年

湖南株洲，女
孩晒出视频，18岁
的自闭症弟弟在
平板电脑上用293
种颜色代表不同
地级市，用色块区
分每个县，精细地

勾勒出一幅中国地图。 很少出门的
他， 能快速精准地报出城市的位置，
网友纷纷为他点赞，“他早已在心里
走过大江南北”“谢谢弟弟，在地图上
找到了自己的家”“弟弟太棒了，简直
是‘最强大脑’”。

3月25日， 记者联系采访了视频
中自闭症男孩的姐姐徐汉钰。

■文/视频 通讯员 刘文 易思源
三湘都市报全媒体记者 黄娟

扫码看视频

3岁因用药不当导
致失聪；17岁学习理
发，找到安身之道；33
岁， 拥有了自己的小
店。湖南常德，今年55
岁的听障理发师刘婷
婷在无声世界里，用自

己的方式创造出有爱的人生。 坚持义剪多
年，成为不少老人的专属“理发师”；免费培
训听障理发师，帮助他们创业就业。

免费培训听障理发师
助他们创业就业

3月26日午时，阳光正盛。刘婷婷位于
常德市武陵区的理发店并不繁忙。 趁着空
闲时间，她搬出木椅坐在阳光下，她的世界
一直如此安静。

3岁时， 因为用药不当刘婷婷双耳失
聪，小小的她世界从此开启了静音模式。17
岁， 原本是常德市电业局高管所服务公司
员工的她， 因为身体原因导致工作诸多受
阻，在领导的建议安排下，决定学习理发这
门技术，再回到公司为员工提供理发服务。

“一开始，我学得很困难，交流受阻，只
能靠自己摸索。”刘婷婷在手机上打字，“讲
述”自己的学习经历。为了尽快上手，身边
的同事、家人都成了她的练手对象。即使剪
坏了大家也从未有任何责怪， 反倒一直安
慰和鼓励她。感受着爱与善意，刘婷婷下定
决心一定要学好这门手艺。

即使交流受阻，不能正常和顾客交流，
但凭借着精湛的手艺， 刘婷婷逐渐收获了
一批忠实的老顾客。33岁，她拥有了自己的
理发小店。不仅养活自己，刘婷婷还在店中
免费教听障人士理发手艺， 让他们也有一
份安身立命的底气。

“我有很多徒弟都开了理发店，就像我
一样。” 刘婷婷骄傲地分享着自己的喜悦。
20多年来， 刘婷婷免费培养听障人士50多
名，店里雇佣的两名员工也是听障人士。

热爱生活
在无声世界里构造有爱人生

2017年， 刘婷婷加入了常德武陵区聋
人助残服务队，利用空闲时间义务帮社区、
养老院的孤寡老人、困难群体理发。因为技
术好， 人也热情， 刘婷婷成为不少老人的

“专属理发师”， 老顾客与刘婷婷之间的默
契， 经常是一个眼神或简单的几个手势便
足以表达所有的理发诉求。

“在成为理发师前， 我还是一个运动
员。”打开手机相册，刘婷婷身穿运动服，潇
洒挥拍的模样映入眼帘，彼时，她是代表常
德市参加湖南省残运会的乒乓球选手。手
机相册中，满是她热爱生活的痕迹，与老顾
客合影、与好友出行的留念、参加公益活动
的现场、 小店门前的四季变化……她在无
声世界中，为自己构造着有爱人生。

身为听障人士， 刘婷婷深知生活上的
诸多不便， 她希望自己的故事和生活态度
可以感染更多有着同样遭遇的人， 让他们
看见更多的人生可能。

■文/视频 三湘都市报全媒体记者 田甜
通讯员 吴湘柳

阳光少年

万年虽然语言表达能力较弱， 但从小就展现出了很
强的动手能力和艺术天赋， 他会用家里的小物件拼成美
丽的图案，“非常好看有趣，是我根本想象不出来。”万莉
华说。

15岁时， 万莉华把小万年送到老家浙江安吉县育星
培智学校读书，希望他可以更加适应社会，万年在这里学
会了使用专业画笔，通过自学摸索，绘画技巧自成一派。

由于疾病原因， 万年手指的皮肤黏膜跟笔轻微摩擦
就会出现水疱与溃烂， 溢出的黏液会造成手指黏结。因
此，他不能长期拿着画笔，每两年就要做一次分指手术。
但疼痛抵挡不住热爱， 少年有时会偷偷用小刀把黏结处
割开，瞒着妈妈包扎好伤口继续作画。

首次参赛，作品就获得了当地县艺术节二等奖。2022
年，学校为他举办了一场个人画展，画展介绍栏写道：虽
然饱受疾病折磨，但他依然保持热爱生活，用线条勾勒天
马行空，用颜色点缀奇思妙想。

如今，万年学会了使用平板电脑绘画，色块地图便是
他用平板电脑创作的， 刚开始绘制时家人都不知道这些
彩色色块代表什么，直到熟悉的地图出现在屏幕上。徐汉
钰把弟弟的作品发布到网上， 很快收获了几十万网友点
赞留言，目前地图还在继续完善中。

徐汉钰告诉记者，爸爸翻看网友的评论一晚上没睡，
妈妈哭了好几次，感谢网友们对万年的支持和鼓励。

虽然患有自闭症和罕见病，但在家人的陪伴下，18岁
的万年成长为一个坚强阳光、乖巧、聪慧的少年。未来的
路还很漫长，希望他在爱的包围中，成为更好的自己。

坚持义剪多年
55岁听障理发师
“剪”出爱心人生
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徐万年用缠满纱布的手作画。 受访者 供图


