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“读书对于这些孩子真的很重要。 孩子失去了很多，
面对崎岖的人生，知识能给他们力量。”湖南省蔻德罕见
病关爱中心负责人戴俊武表示， 学习知识会让患儿心理
更强大，也更能积极地面对疾病与困难。

如何让更多DMD孩子享受教育？多位患儿家长提出
建议，道出群体的心声。

加大宣传力度， 在学校对青少年学生开展有针对性
的宣传，比如在有罕见病孩子的班级里开展主题班会、生
命教育课、罕见病知识课堂等，让孩子们认识罕见病，接
受不一样的生命状态， 学会尊重生病的同学， 并珍惜健
康、珍惜生命。

开展结对帮扶。在有罕见病同学的班级里，根据孩子
具体的情况，由同学或者志愿者组成帮扶小组，对孩子在
校生活的困难进行帮助。

建立专项入学帮扶机制。 建议教育部门和学校建立
罕见病患儿入学帮扶机制，从政策、流程、协议等方面完
善入学流程，保障患儿就近入学。

对患儿进行心理疏导。由志愿者团体、心理辅导师对
遇到困难的孩子进行心理疏导和心理建设， 鼓励孩子们
积极学习，实现自我价值，提高有限生命的质量。
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今年2月28日，
也是第16个“国际罕
见病日”。 这个纪念
日是为这颗蓝色星
球上的一群特殊罕
见病患者专门设立
的。

“熊猫宝宝”（戈谢病）、“瓷娃娃”（成
骨不全症）、“蝴蝶宝宝”（大疱性表皮松
解症）、“不食人间烟火的孩子”（苯丙酮
尿症） ……这些听上去很美的名字背后
都特指一种罕见病， 都隐含着一个患者
及其家庭的一段刻骨心酸。 罕见病患者
往往也是先天伴随的儿童。 因为病情罕
见、因为缺医少药、因为药价高昂，所以患
有罕见病的儿童往往容易夭折。他们就像
背负着重重的壳却艰难爬行的蜗牛。

这几天，这只爬行的“小蜗牛”出现
在湖南长沙市五一广场电子大屏上，其
实它就是罕见病患者的专属“吉祥物”
———一只色彩艳丽却濒临灭绝的夏威夷
蜗牛“罕罕”。这段公益短片向所有人传
递着一个善意的信念：风雨再大，也要一
步一步往上爬。罕见病虽然罕见，但爱绝
不会罕见。

这几天， 全球很多国家地区都在进
行罕见病公益宣传， 越来越多的国家开
始重视罕见病领域的工作， 并积极开展
行动。过去的十多年，罕见病药物通过现
有政策快速准入中国市场， 中央和地方
都在积极探索罕见病药品支付可及性，
并取得了较大的成绩。 大家的共同努力
为这些被疾病缠住的家庭再次注入了一
缕曙光。

对智者的尊重，对弱者的关爱程度，
最能衡量一个国家及社会的文明程度。
“每一个小群体都不应该被放弃，每个生
命都应该被善待。”希望罕见病被大家看
见，希望天价药变得更亲民。

■三湘都市报全媒体评论员 张军
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家人挣钱治病，13岁男孩进了养老院

DMD一般在2-5岁开始发病， 最早表现为腿部肌
无力，进而失去行走能力。20-30岁时，患者常因呼吸衰
竭而死亡。目前国内尚无针对性的特效药物，通常是采
取康复等治疗方式延缓病情进展。

长沙市一家养老院内，13岁的东东成为了特殊的
存在。东东5年前就失去了行走能力，坐上轮椅，日常照
顾由妈妈承担。

家人一直以为孩子运动能力不佳， 是因为缺乏营
养，给孩子补充了很多营养。东东个子很高，体重也达
到了成年男子标准，瘦弱的妈妈照顾他时非常吃力，不
堪重负。无奈之下，只能将孩子送到养老院。

按照DMD患者病情发展的规律，如果科学使用激
素、坚持康复、定期复诊，东东现在还可能行走。但刚发
病时病症不明显，DMD诊疗技术也不够发达， 未能尽
早确诊。确诊后也没有及时接受激素治疗，没有康复指
导，病情发展很快，最终东东不得不坐上轮椅。

随着行动的日趋不便，东东上学变得很艰难，每天要
耗费巨大的精力，对他来说上厕所、喝水都是一件难事，在
学校还会被投以异样的眼光。最后，东东拒绝再上学。

把儿子送到养老院， 对于东东的父母来说是艰难
的决定，也是无奈的选择。家庭经济情况不佳，东东又
需要全方位的专业照顾，两口子只能努力赚钱，照护孩
子的重任只能交给更为专业的人。

没有朋友，身边也没有家人，东东与养老院氛围格
格不入。 心疼东东的护理人员更加注重情绪的安抚和
调节，努力给孩子传递温情。

4岁娃确诊DMD，妈妈希望给他完整人生

长沙宁乡市一家幼儿园中，5岁半的点点（化名）正
在和小伙伴玩耍，摇摇马、跷跷板……非常开心。一眼
看去，点点和普通的孩子没有区别，但站在幼儿园栏杆
外的妈妈张女士心中清楚， 儿子这样快乐玩耍的时间
并不多了。

点点是一名DMD患儿，将来也会失去行走能力，但
相比东东，他要幸运很多。

4岁时，家人带他来到湖南省儿童医院检查，被确
诊为DMD�。

“确诊后就开始激素治疗， 病情控制得比较好，目
前还能适应学校的生活。” 白天把孩子送到幼儿园，晚
上回家做康复、泡脚、按摩，张女士和家人一心都扑在
点点身上，希望给他完整的人生。

让张女士担心的是，点点即将进入小学，病症也会
逐渐明显。“在病友群里， 很多孩子因为行动不便受到
同学嘲笑甚至歧视，就这样离开了学校。”她很担心，点
点也会有这样的遭遇。

“罕见”的他们，期待被更多人“看见”
“国际罕见病日”走近DMD群体：家长希望孩子可以上学，在学校被善待，被同学接纳

军哥说新闻

在五一广场电子屏上
有只蜗牛在为爱呐“罕”

罕见病， 因为患病率低，治
疗方法缺失，可用药少，又被称
为“孤儿病”。

白化病、肢端肥大症、特发
性肺动脉高压病、 苯酮尿症、线
粒体病……这些， 都是“孤儿
病”。

13岁的东东（化名）因为患上进行性肌营养不
良症 (MD)中的杜氏肌营养不良症（DMD)，失去
行走的能力。无法支撑的家人，无奈之下将他送进
了养老院。在湖南，几百名DMD患儿家长组建了
一个微信群，大家抱团取暖，求医问药。

“希望孩子可以上学，在学校被善待，被同学
接纳，让更多人‘看见’。”2月28日是“国际罕见病
日”，三湘都市报记者走近这个群体，听他们的故
事与心声。

■文/视频 三湘都市报全媒体记者 李琪 实习生 刘杰

“我孩子现在才1岁多，离上学的时间还早，但我希望
能通过自己的努力，让孩子的求学之路平坦一些。”屈女
士也是一名DMD患儿的妈妈，她还是一名罕见病志愿者，
奔波在让孩子“被看见”的征途中。

屈女士表示，DMD患儿智力正常， 患者中不乏有坚
持学业考上大学的，甚至考上中山大学、清华大学这样的
名校，“但这只是极个别的孩子， 大部分孩子求学之路非
常艰辛。”

“教育环境不够宽容，DMD患儿会不同程度受到歧
视。”屈女士坦言，很多DMD患儿因为受到异样眼光，无
法适应学校生活。

此外，学校硬件设施不方便也是困扰DMD患儿求学
的一个原因。“大部分DMD患儿10岁左右就丧失行走能
力，需要坐轮椅。可是很多学校没有电梯，也很难协调到
一楼教室，每天都要克服很多困难去爬楼、上厕所，甚至
不敢多喝水。”

屈女士坦言，最让家长心酸的，是孩子被学校拒收。幼儿
园及义务教育阶段都曾出现过DMD孩子被拒收的情况。

困境

更多人了解罕见病，完善入学帮扶机制

智力不受影响，孩子却难以回归学校
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截至2022年12月31日， 长沙市共53555对夫
妇参与家系调查，3922对参与遗传咨询， 其中980
个怀疑存在遗传高风险的家庭进行了遗传学检测，检
测为阳性的家庭有436个，在遗传高风险家庭中遗传
学检测阳性率为44.49%， 在所有参与调查的家庭
中遗传学检测阳性率约为8‰。

5万余对长沙夫妇中
有436对存遗传性疾病高风险
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