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全国罕见“月光儿童”如何向阳而生

( 下转 05 版 )

确诊！这是一种从未听说过的疾病

今日女报 / 凤网记者 欧阳婷 周雅婷  实习生 蒋世莹 刘嘉瑶

7 月的湖南酷暑难耐，7 岁的岳阳女孩小雨却需要在这样的高温天气每天全副武装，只要出门，会见光的皮肤就必须被包裹得严严实实。而
这样的日子，她已经过了 7 年。

小雨是一名着色性干皮病患者，这种罕见病发病率约为 1：250000。在湖南，目前已知的病友仅 4 名。她的身体无法有效修复紫外线诱
导的 DNA 损伤，阳光能让她的皮肤色素沉着、干燥、萎缩，甚至带来癌变倾向。也因此，她和病友被称作“月光儿童”。

7 月 8 日，一条来自罕见病友群的消息让小雨妈妈邱丽重燃希望——“上海交通大学针对着色性干皮病开发了新型疗法：紫外线响应基因
开关，为疾病治疗提供了新思路。”这个消息像黑暗中的一道曙光，打破了“月光儿童”无药可医的困局，让这些孩童家庭开始期待向阳而生。

皮肤会被阳光“烧伤”、外出需要全身武装

和小雨一样，12 岁的聪 聪

也是一名着色性干皮病患者。在

聪聪六七个月大的时候，他的

爸爸蔡康发现，只要一晒太阳，

聪聪的脸上就会长出黑斑，“当

时在长沙的医院检查时，医生

怀疑是着色性干皮病，后面我

们带着孩子到上海的医院才确

诊”。

蔡康清晰记得自己当时的心

情 ：“为什么会是我的孩子得了

这样子的病？”而家中的长辈也

花了两三年的时间才接受这个

事实。

在医生的解释下，蔡康得知，

由于紫外线进入体内没办法被

代谢掉，对于聪聪来说，他皮

肤上的细胞每天都被紫外线破

坏，极易早衰，病症还会让他

的眼睛、神经系统都受到影响，

但“只要做好防晒工作，加上定

期的复查，就可以尽量延长聪

聪的生命”。

于是，从上海回到湖南后，

蔡康和妻子给聪聪进行了“绝

对防晒”，甚至考虑过“让孩子

一辈子待在家里，不要出去”。

因此，在 7 岁以前，聪聪只在幼

儿园中待过两个月，其余时间一

直在家自学。

但随着聪聪逐渐长大，他

开始向往家门外的世界，希望可

以认识更多小朋友。在聪聪的

抗议和妻子的建议下，蔡康这

才决定，让聪聪去上学，和更多

的同龄人交流沟通。

蔡康精挑细选为聪聪选择

了一所每栋建筑间有连廊的私

立学校，“一年的学费就需要三

万”。这样，聪聪就可以顺着连

廊的阴影，在学校里自由活动。

但即使十分注意，斑点也从聪

7 月 8 日，手机上的天气信

息显示，当天的紫外线强度最

高为 9 级，这让家住岳阳城区

的邱丽万分紧张。上班前，她

给女儿小雨裸露的皮肤抹上了

一层厚厚的防晒霜后，又再一

次叮嘱她待在家中拉好遮光窗

帘，不要出门，并反复提醒：“每

隔三小时就要涂防晒霜。”

不怪邱丽如此敏感，自从

女儿被确诊为“着色性干皮病”

后，这已经成为她的日常，尤

其现在到了夏天，一年之中紫

外线最强的时候，邱丽更是慎

之又慎。

邱丽是在

小 雨 出 生 后

20 天 察 觉 到

不对劲的。

刚 出 生

时，小雨因为

黄 疸 指 数 过

高，医生建议

家长让孩子多

晒 太 阳。 但

晒了几次太阳

后，邱丽发现，小雨原本白白

净净的小脸肿了起来。一开始，

邱丽以为这是湿疹，医生也按

照湿疹的治疗方式为小雨进行

治疗，但没想到，等到小雨三

四个月大时，她脸上的红肿更

加严重了，“一张脸就像烫伤了

一样，开始化脓”。

这样的情况一直持续到小

雨 7 个月大时，“那时候刚好是

冬天，阴天比较多，孩子脸部

的状态开始好转”。可等到春天

来临，晴天渐渐变多，邱丽又

发现，小雨的脸上开始溃烂，

出现疱疹并结痂。

“家里的长辈们都安慰我，

说小朋友过了三岁就好带了。”

可邱丽依旧放心不下，她把小

雨的症状发到了网上，试图得

到答案。“一开始，我以为是孩

子是紫外线过敏”，可随着搜索

的资料越多，邱丽就更觉得小

雨的疾病不是这么简单，和丈

夫一起带着小雨从长沙辗转到

北京，都没查出具体的病因。

直到邱丽在网上看到了一

个名叫“月亮宝宝”的联络群，

群里的父母建议让她带着小雨

到上海的医院去检查。

在 上 海， 经 过 基 因 检 测，

10 个月大的小雨被确诊为“着

色性干皮病”。这是一种邱丽和

丈夫此前从未听说过的疾病。

“我和我老公的婚前检查，

包括我产检也一路绿灯。”邱丽

百思不得其解。但医生向她解

释，着色性干皮病是一种罕见

的常染色体隐性遗传性皮肤病，

在国内，大约 25 万人中才会出

现一例患者，“即使父母亲的体

内携带这种病的基因，但由于

这个基因是隐性的，父母的表

现也是正常的，生下的孩子只

有 25% 的几率患上这种疾病”。

由于体内 DNA 修复基因的

突变，着色性干皮病患者无法

有效修复紫外线诱导的 DNA 损

伤，导致皮肤出现色素沉着、

干燥、萎缩和癌变倾向，“医生

告诉我们，任何阳光照射到的

地方，包括室内，以及带

有紫外线的灯光，都会

给孩子带来致命伤

害”。

为 了 不 压 制

小雨的天性，邱

丽逼迫自己放平

心态，让小雨在

保护好自己的情

况下，能够和其他

小朋友一样去上幼儿

园、上小学，按部就班

地长大。

但每次出门，邱丽会给小

雨做好十足的准备：戴好帽子，

穿上长袖衣服，脸部涂上厚厚

的防晒霜。同时，邱丽还会再

三叮嘱小雨：“一下课就要涂防

晒霜，妈妈放学要检查的。”  

邱丽解释说，因为一次性

涂得多，每用完一次，可以看

到瓶中的防晒霜明显少了不少。

但即使这样，小雨的脸上、

手臂上还是出现了密密麻麻的

斑 点。“ 网 上 说， 着 色 性 干 皮

病 患 者 的 平 均 寿

命 不 超 过 20

岁。” 但 邱

丽心中始

终 存 有

希 望，

“ 也 许

小 雨 的

情 况 并

没有这么

严重……”

只有在夜晚，小雨才被妈妈允许出门玩耍。

就 连 玩 电
脑，聪聪都
要戴着防晒
面罩。

治疗！孩子一到医院门口就颤抖

白天出门要严格防护的小雨。

聪的脸上蔓延到脖颈、手臂。

随着聪聪的成长，蔡康和妻

子发现，不仅是皮肤，孩子的其

他身体部位也受到了波及。在聪

聪 11 岁时，有一天早上他跑 来

告诉爸爸，自己的眼睛里好像长

了东西。

蔡康和妻子立即请假，带着

聪聪赶到了上海。医生告诉他们，

眼睛里长出来的小肉芽是癌变的

信号，如果不及时切割，聪聪就

会因为恶性肿瘤失去生命。

之后，蔡康增加了聪聪每年

去上海复查身体的次数，严密监

控身体的变化。蔡康算过一笔账，

因为着色性干皮病并没有被纳入

医保报销范围，每年仅用在聪聪

复查费用就需要两三万元，每天

要的防晒霜和润肤霜一年也需要

近一万元。

最近一次去医院，是蔡康在

聪聪的鼻翼处发现了肉芽，这也

是癌变的信号之一。蔡康告诉今

日女报 / 凤网记者，如果不立即

进行手术切除，这个肉芽将会入

侵鼻软骨，甚至影响呼吸。截至

目前，为切除已发现的癌变“信

号”，聪聪已经进行过三次全麻

手术。

因为总是去医院，聪聪对“医

院”两个字已经充满了恐惧。蔡

康清晰记得，每一次前往上海前，

聪聪会向爸爸妈妈保证，乖乖接

受医生的检查和治疗。可每当聪

聪站在医院门口前，总是止不住

地颤抖着，不愿进门。


