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今日女报 / 凤网记者 周雅婷 实习生 向雪 

2 月 29 日，是世界罕见病日。今年的主题是 : 关注罕见、点亮生命之光，弱有所扶、践行人民至上。
这些年，今日女报 / 凤网关注过很多罕见病家庭，写过他们温暖励志的故事，也与湖南省妇联及相关部门一起，促成了湖南省医疗保障局

将罕见病戈谢病的药品“思而赞”纳入特药使用管理范围。
在今年世界罕见病日来临之际，我们将目光对准两位即将站上舞台，和蔻德罕见病中心的全国病友分享与罕见病“搏斗”经验的“她”——她，

从小患上“脆骨症”，却在学会编织后带领 40 名病友靠编织养家；她，儿子患上“不过三旬”的罕见病，却对未来依旧充满希望。
一位患者，一位母亲，当罕见病猝不及防地降临在她们的人生里，她们以巾帼之力，点亮了生命之光。

“罕见瓷娃娃”是“女超人”，她带领病友学编织创业

“我一出生就骨折，别人都

说是‘瓷娃娃’。”从记事起，梁

正英的人生就被开启了“困难模

式”——频繁的骨折让她双腿

畸形，只能拄拐走路；因为“易

碎”，各种体育、课外

运动，以及与同龄

人的交往基本都

与她无缘。

2 014 年，

刚做完矫正手

术的梁正英在

母亲工作的废

品站休息，望着

每天忙碌奔波的

母亲，她冒出了一个

想法：“我必须要找点事

做，不能让妈妈照顾我一辈子！”

于是，梁正英在病床上学习

手工编织。母亲很支持她，会买

一些废旧的毛线过来让她自学。

经过反复编织，她总算照着视

频编出一朵玫瑰花。

一朵“玫瑰花”，开启了梁正

英的从业生涯。

“临近教师节，我们家的邻

居是老师，她有次带着孩子路

过我们家，孩子看到我的玫瑰

花很喜欢，就问能不能卖几朵给

她。我立马就答应了。”梁正英说，

因为这个契机，她开始有意识地

学习更多的编织种类，“做好了

就发上QQ 空间，有人想买就寄

快递给他们。”

从网上售卖，到后来坐着轮

椅出去摆摊，如今，靠着“自己

要好好生活”的信念，梁正英

还和各大淘宝店合作。2019 年，

在丈夫黄志伟的帮助下，“英伟手

工坊”的线下实体店上线，夫妻

二人线上线下相结合，靠手工编

织一年也能赚个十几万元。

“瓷娃娃”要编织一颗坚韧的心“编织编织世界的梦，编
织成就个人的春……”这首
关于编织的儿歌，梁正英觉
得每一句都像在说自己。

今年 30 岁的梁正英是一
名成骨不全的罕见病患者，
学习、恋爱、组建
家庭，这些看
似平凡的生
活， 曾 经
是梁正英
遥不可及
的 梦 想。
而 如 今，
她 靠 着 销
售 手 工 毛 线
制品，不仅让自
己的生活越过越好，
还联合病友开起了网店，解
决了很多相似家庭的生活难
题。

梁正英的网店生意不错，她

尝到了创业的甜头后，也想帮助

更多病友。

店内需要人手时，梁正英第

一时间就想到了和她一样身患

脆骨病的病友们。为了让病友尽

快上手，她录制教学视频，从

选毛线到钩织技术，事无巨细。

从一开始的家庭小作坊，到如

今成长为超过 90人的小团队，

背后是无数脆骨病患者及家庭

的希望。

在病友群里，

河北姑娘王玲看

到了梁正英分享

的手工编织视频，

立马联系了她。之

后，卖产品、比赛，

梁正英都会带着

王玲的作品一起，

帮她提高知名度。

之后在梁正英的介绍下，王玲还

在天津市公益服务中心找到了工

作。

如今，在长沙的街头，梁正

英还是一名再普通不过的小摊

主，但在病友眼中，她是一位“女

超人”，用指尖编织出对未来的

期待，“今年罕见病日，我将在

蔻德罕见病中心举办的活动中与

大家分享我的创业秘籍！”

今日女报 / 凤网记者 周雅婷  实习生 刘怡

罕见病儿子被1/3850的概率选中，妈妈做了一个大胆决定
一个还在牙牙学语的孩子，

被 1/3850 的概率选中，母亲该

是何种滋味？

对屈晓燕来说，和孩子佳

佳相处的每一分每一秒都很珍

贵：年仅三岁的佳佳还能在她

怀里自由地翻身、踢腿，但医

生告知，随着孩子长大，他把

手抬到齐胸的位置都将变得困

难，从起床到睡觉，都将需要

有人帮助……

佳佳是一名 DMD（杜氏肌

营养不良症）患儿，患有 DMD

的孩子往往在 5 岁前发病，通常

9-10 岁后会丧失独立行走的能

力，多因心肺功能衰竭而亡，医

学上定义“平均预期寿命为 26

岁”。对于孩子和父母来说，这

是一个叩击灵魂的问题——孩

子若“年不过三旬”，该怎样让

他过好这一生？

2 月26日，今日女报 / 凤网

记者来到湖南省儿童医院病房。

佳佳正扯着屈晓燕的衣袖，一

边哭一边喊：“妈妈，我肚子疼，

救命！”

这是药物给佳佳带来的副作

用——在支原体感染的基础上，

他查出了肺炎链球菌联合感染，

每天需要吊六瓶水，做四次雾化，

小小的左手已经浮肿得不像样。

屈晓燕说，随着 DMD 孩子长大，

呼吸肌会受到影响，不仅会经常

咳嗽无力，还易患肺炎，从去年

年底到现在，佳佳已经因为肺炎

住了三次院。

2021年，因重度肺炎，佳佳

被送进了ICU。医生告诉屈晓燕，

孩子可能有重大疾病。一个多月

后，一纸基因检测给了屈晓燕重

磅打击：佳佳确诊为 DMD，目

前尚无有效根治手段。

孩子的未来该怎么办？在医

生推荐下，屈晓燕开始参加各种

DMD 的讲座，研究疾病进展、

康复指导、护理知识等。她陆续

添加了多个病友群，希望获得帮

助。然而，无论是患者还是患者

家属，很多都丧失了希望，有的

甚至因此家庭破碎。

幸运的是，屈晓燕结识了一

群“同病相怜”的母亲。一位

来自常州的妈妈非常乐观，她

经常带小孩去做康复训练，一

年时间，她变成了半个专家；

还有一名常德孩子今年已经 18

岁，他的妈妈经常跟大家分享

自家的经验，给尚处在惶惑不

安的家庭带来希望……这些妈

妈抱团鼓励的经历让屈晓燕从

迷茫中惊醒——孩子的生命若

注定长度不够，那就给生命增

添意义吧！

2023 年，屈晓燕和这位常州

妈妈以及来自全国各地的十几位

患儿母亲，一起成立了“DMD 希

望之星”病友社群，并成为了希

望之星的一名志愿者。

她们更关注的是药物问题。

“在过去的大半年时间，我们一

方面向残联、医院、卫健委等

各部门宣传、求助，还走在积极

求药的路上，一刻也不敢耽搁。”

屈晓燕说，如何与药企、研发

院校、相关部门进行沟通？如何

链接外部爱心企业对 DMD 群体

进行帮助？这仅靠一个家长或一

群热血家长是难以做到的。

屈晓燕告诉今日女报 / 凤网

记者，不同时间段的患者家属，

大家的目标并不一致。以目前的

技术，在产检时做针对性筛查，

是能够检验出孩子是否患病的。

但对于已经出生的患儿来说，由

于罕见病药物研发成本高，市场

需求不稳，企业一般不会主动选

择生产。截至目前，我国在罕见

病药物方面的研发成果为零。去

年，屈晓燕在北京还参与了一场

关于基因编辑技术的伦理问题

讨论。

“如果有这样的技术，能运

用到我们的孩子身上，挽救的

就是 3万条活生生的生命。”屈

晓燕说，尽管目前药物方面没

有进展，但她仍抱有希望。为此，

她和全国患儿妈妈们组织策

划了许多针对患儿和家属的活

动——有带他们走出家门的文

化观光，也帮助有梦想的 DMD

孩子体验“消防员的一天”，还

有让患者家庭少走弯路的“分享

会”。

“这些活动，我都会带上佳

佳。”为了佳佳，屈晓燕突破了自

己，尝试了许多之前从未做过的

事情。在今年的一场罕见病社群

联谊会上，她编排了节目，站上

了舞台。

2023 年 7月起，原本很“宅”

的屈晓燕和丈夫决定带着孩子

“全国巡游”——合肥、深圳、

北海、上海、苏州，他们都去打卡，

“我们想给佳佳有限的生命带来

无限精彩！”

编
者
按 　　

自力更生后，她想帮助病友重拾信心

在编织小团队中梁正英耐心指导着大家。

长沙街头，梁正英
正扬着明媚的笑容向顾
客介绍自己的作品。

今 年 1 月，
屈 晓 燕 和 各
地 妈 妈 一 起
联谊。


