
帽子，仿佛一个“宇航员”一般，

包裹严实。

外出的时候，王海亭一手牵

着心心，一手拿着一只和手机一

般大小的紫外线测试仪，每到一

个地方，她就立即测量紫外线有

没有超过心心能够承受的范围，

如果一个地方有好几种灯光，她

就拿着仪器在各个角落检测。这

样的组合和行为总会引来路人异

样的眼光，尤其在夏天，穿着厚

重的心心更是成为人群的焦点。

心心每年需要定期到医院复

查，这需要一大笔治疗费用，王

海亭白天和丈夫一起外出工作，

将心心交给了家政阿姨。但阿姨

没办法适应关着窗户、拉着厚厚

窗帘的房间，要么提出了离职，

要么因为偷偷带心心外出玩耍而

被辞退。“短短半年时间，我

接连换了四五个阿姨”，王

海亭只好一天请两个阿

姨，轮流照顾心心。

长久待在室内，让

心心格外渴望外面的

世界，而心心的病情让

王海亭的精神变得紧绷。

她也开始向外求助，尝试

着在各个社交平台搜索着色

性干皮病，只要看到有提到这一

疾病的帖子，她都会在下面留言，

描述心心的症状，“告诉他们，如

果他们有相同的情况，联系我，

我们可以一起和病魔斗一斗”。

靠着这样的方式，2020 年，

王海亭找到了 7名患者，还加入

了一个病友群，“当时，群里一共

有 24 名患者”。

家属们聚集在一起，倾诉与

紫外线作斗争的困难时，也在一

起分享给孩子们提供的防护方

式，“我把我测量出防紫外线最好

的产品分享给了大家”。群里面还

有一个患儿妈妈几乎查阅了国内

所有关于着色性干皮病的论文资

料。在这过程中，她发现，有一

种药剂可以修复部分被紫外线损

伤的细胞。但因为资金受限、市

场需求少，厂商一直没能投入生

产。每一年，这位妈妈都会打电

话给厂商催促生产进度。

在家属和好心人的帮助下，

2021年，王海亭和几位病友家属

一起，成立了着色性干皮病关爱

中心，抱团取暖的病友群越来越

壮大，“现在我们群里一共有来自

全国各地的 50 余名患者，其中

10 岁以下的患者占

比达到 50%”。

这个群

体也逐渐

得 到 社

会 各 界

的关注，

近年来，

有越来越

多的 科 研

队伍 开始 研

究着色性干皮病的

治疗方式，也有不少爱心企业和

慈善人士会向患者们捐赠保湿防

晒的爱心物品。

“在这个群里，有的人已经离

开，但留下的人都在坚守。”王海

亭告诉记者，“即使我们只看到了

一些微弱的希望，但有总比没有

好。”

“夏天，是这群‘月光儿童’最

难度过的时候。”王海亭是着色性

干皮病关爱中心的负责人之一，这

是国内第一个由患者家属自发成立

的关于着色性干皮病的公益组织，

而王海亭也是一位着色性干皮病患

儿的妈妈。

王海亭是江苏人，2019 年，在

女儿心心 3 岁时，心心通过基因检

测被确诊为患有着色性干皮病。医

生告诉王海亭：“心心的情况属于

中等偏重，说不好究竟能够活到几

岁。”“我的孩子还没有好好活过，

就可能要进入生命倒计时了。”王

海亭内心十分悲痛。

为了延长心心的生命，即使心

心渴望出去和小朋友玩，王海亭也

把她“关”在家中，只在夜幕降临

时，带着心心在小区内来回散步，“这

个时候，其他小朋友都已经回家休

息了”。

王海亭给心心重新缝制了遮挡

紫外线的防护面罩，每次白天必要

外出前，心心都需要穿上防护指数

最高的防晒衣，戴上防护面罩和大
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患者一辈子都在和疾病做斗争

呼吁社会各界力量，给患者家庭带来希望

李亚萍告诉记者，目前国内外对于着色性干皮病的发

病机制、如何预防已经有了系统性的研究成果，但如何有

效、彻底地治疗，尚在尝试当中。

上海交通大学学生团队在国际基因工程机器大赛蝉联

的一个金奖项目让“月光儿童”燃起了希望——研究团队

针对着色性干皮病开发了一种新型疗法：紫外线响应基因

开关，通过将特定的蛋白导入患者体内，并由紫外光激活

的开关调节其表达，来促进损伤的修复，使得紫外线的照

射反而发挥治疗作用。

但这一项目落地依旧任重道远。该学生团队在接受记

者采访时表示，团队曾经做过商业计划书，前期进行基因

疗法的研发成本可能需要数千万元，上市后想必治疗费用

也会很高，患者家庭不一定能负担起，这是不可避免的难

题。

即便很难，但也有人在努力。上海市皮肤病医院光医

学治疗科主任张国龙教授就一直在为“月光儿童”进行疾

病探索。他带领团队创新性采用光动力（一种新兴、无创

的药械结合的物理治疗方法，可通过使用光敏剂和特定光

源激发来治疗疾病）治疗儿童着色性干皮病继发恶性皮肤

肿瘤。

上海复旦大学附属儿科医院皮肤科教授李明研究遗传

性皮肤罕见病已经 25 年，他向记者介绍，目前国内外对

于着色性干皮病发生的分子机制及癌变机制都在持续进

展。

“在基因疗法方面，病毒载体递送修复基因已经到了

临床前阶段，也有新型光敏剂、细菌黑素酶等药物研发。”

如今，李明团队已随访全国所有疑似或确诊着色性干皮病

患者，做到百分百基因诊断明确，同时与多家医院及课题

组合作，从分子机制及治疗等同时开展研究。

李明告诉记者，遗传性皮肤病的发病率相对较低，但

这些疾病的治疗对医疗体系提出了极高的要求。

“在大多数情况下，患者常常在诊断和治疗过程中面临

长期的延误和多方求医的困境。”李明建议，社会各界都

可以为着色性干皮病患者提供支持，例如针对基层医生开

展罕见病培训及分级转诊，将基因检测、光动力治疗等纳

入医保报销或提高报销比例，成立专门组织、专项救助基

金覆盖防护支出，学校教育适配、就业支持。

尽管如着色性干皮病的遗传性皮肤罕见病的临床病例

并不多见，但正是对这些疾病的深入探索，能够推动医学

科技的突破，提升整体医疗服务的质量和深度，“我们希

望国内能有更多医生和研究人员投入到这一领域，关注这

些被忽视的罕见病。只有更多专业力量的共同努力，才能

为这些患者带来更多的治疗可能性和生活希望！”

当阳光成为生命的威胁，当白昼变成必须躲避的

战场，罕见病不仅仅是一个医学名词，更是无数家庭

日复一日的负重前行。而“月光儿童”不仅要对抗基

因的缺陷、医疗的空白，还要直面社会的陌生与疏离，

这何尝不是一种更深层的痛楚？

但即使生活在黑暗中，孩子们也能看见星光。国

内外众多医学团队的治疗尝试虽未彻底破局，却为“无

药可医”的绝境撕开了一道缝隙；那些在绝望中依然

选择不放弃的父母，证明了生命的尊严不在于完美无

缺，而在于直面残缺的勇气。

科学的前进也许需要时间，但社会的关注与支持

能加速这一进程——无论是政策对罕见病药物的倾

斜，还是公众对这类群体的理解与包容，都可能成为

改变的关键。

当孩子们选择挺直脊梁走向诊室时，社会各界也

该让这条路上少一些异样的眼光，多一些撑伞的臂膀。

因为对抗命运的战役里，每一个生命都值得被阳光温

柔以待。而这一束光，便是人性的光。

编后
中南大学湘雅二医院皮肤科

主任医师、硕士生导师李亚萍从

事皮肤科相关病症诊疗已经 24

年，其间，她接诊过两例“月光

儿童”。

“都是七八岁的小男孩，脸上、

脖子上到处都是斑点和结痂，但

没有出现癌变。”李亚萍回忆，确

诊前，父母都隐约意识到了他们

和正常孩子不太一样，也经历过

“雀斑”之类的误诊，但只要听

到“无法治愈”“不能见阳光”“会

癌变”等答案，家长就瞬间崩溃。

“医生只能非常严肃和认真

地叮嘱家长关于防护的注意事

项，这样才能尽量延长孩子们的

生命。”但事实上，着色性干皮病

这 6 个字，连接着为数不多的患

者群体一生的痛苦——发病早，

通常一岁时就出现症状；生命长

度短，在没有预防措施的情况下，

大约 50% 的患者会在 10 岁左右

患上皮肤癌，患脑癌和眼癌的风

险也会增加，大部分患者活不过

20 岁；被隔绝在同龄人的世界之

外，难以正常上学、工作、生活；

除了直接的医疗花费带来的经济

负担，还会产生大量直接非医疗

支出和间接支出，家庭治疗经济

负担沉重。

“但相比起经济负担，他们的

自我病耻感是更高的，他们在意

外界的眼光。”一项针对着色性干

皮病等 5 种罕见皮肤病患者的“罕

见皮肤病多层次保障研究”课题

调研报告显示，着色性干皮病等

患者自评受到歧视的程度显著更

高，且在“是否因为自己患有皮肤

病而感到难堪”

的问题中，自

评因疾病导致

的自我羞耻感

分数显著高于

受到外界歧视

的分数。

由于目前没

有可以治愈的

手段，更多情

况下，医生对着色性干皮病的治

疗仅为“对症下药”和严格防护：

患者在出门时需要穿上厚重的防

护服，家里的玻璃上也要贴上防

紫外线的保护膜，眼睛因为畏光

会病变，发现肿瘤要及时切除。

例如身体协调问题、癫痫症状、

智力障碍、听力损失等神经方面

的症状要做康复治疗，皮肤继发

感染病也要预防。

“这些症状都是进行性的，往

往会随着时间的推移而恶化。可

以说，患者的一辈子都在和疾病

做斗争。”李亚萍说。

每个人都值得被阳光温柔以待

抱团！父母要为孩子争取阳光下玩耍的机会

在酷暑天，心心也要将全身包
裹起来。

每天晚上，王海亭
才敢带孩子出门。

李亚萍和患者家属交流孩子病情。

（为保护隐私，文中儿童皆为化名）


