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不用，反而会因为跌倒等意外引起

病情恶化。

目前，全球医学界对 LD 并没

有治愈的办法，只能是想办法缓解

患者出现的症状。例如有人出现了

癫痫，那就服用抗癫痫的药物，但

这并不能彻底治疗这类罕见病。

“不知道哪一天我就不能动

了，现在能动一天就是赚一天。既

然上天还给了我一些时间和机会，

那我就要好好珍惜，去做一些该做

的事情。”刘轩飞说。

点亮希望，创造连接

2020 年 7 月，刘轩飞找到了

他“该做的事”。他成立了罕见病

公益组织“亮点连接罕见病关爱之

家”。

他希望帮助罕见病患者和他们

的家属，让他们看得到生活中的“亮

点”，而“亮点”拼音的缩写 LD

也正是“脑白质营养不良”的英文

缩写。“连接”，则是刘轩飞立志

要去做的事情：去连接患者、医学

界与社会公众。

开始在网络上搜索罕见病相关

的信息时，刘轩飞就发现想要获取

准确、权威的信息，并不是一件容

易的事。网上的信息鱼龙混杂、真

假难辨，如果轻信随意搜到的结果，

很容易被误导。“例如，网上有的

信息说 LD 患者的平均生存时间中

位数只有 3 年。然而实际情况是，

LD 有很多种类型，不同类型的预

后情况差异很大。”

于是他开办了“亮点连接”网

站，和伙伴们一起，去寻找国内外

权威可靠的罕见病相关文献，进行

翻译、编辑，再发布出来。“我想

要从 LD 开始，做一个靠谱的罕见

病科普网站，给患者群体实实在在

的帮助。”

在做科普的过程中，他逐渐结

识了更多的患者、家属、医生和罕

见病组织人士，集结起来的社群力

量也越来越大。

目前，“亮点连接”的全职工

作人员只有刘轩飞一人，其他伙伴

都是抽出业余时间来参加。由于并

没有固定资金来源，组织的所有活

动都要靠申请公益资金或者寻求资

助。“现在就是做什么事情，都要

精打细算，一分钱掰成两半花。当

然，资金的事儿并不是最困难的，

从以前的做企业到现在做公益，有

太多不一样的地方，也有很多新的

困难要去克服。”刘轩飞坦言。

2021 年 7 月，他启动了一场名

为“罕见病万里行”的爱心活动。

他和一名罕见病病友、一名罕见病

患者家属一起，开着一辆房车，去

记录途经各地的罕见病患者的故事，

以及罕见病领域医生的观点。“我

们想通过这样的行动，告诉广大的

罕见病病友：你们不是独自在战斗。”

这是一场真正的“万里行”。

三人历时 41 天，行驶路程超过 1 万

公里，走过了东部17个省和直辖市，

采访了28组与罕见病相关的人士，

其中 22 组为患者或患者家属，另

外 6 组是医学领域的专家。

刘轩飞说，在拍摄过程中，不

少病友的故事对他的触动很大。

有一个河北的家庭，LD患者是

个小男孩，在八九岁时发病，现在已

经完全瘫痪了。可是他的母亲是一名

先天的脊柱裂患者，从小就没有能正

常地走过路。一个残疾的母亲，是没

法再照顾一个已经瘫痪的、身高一米

三四的男孩的；只能是孩子的外婆，

就像小时候照顾她残疾的女儿一样，

再照顾又已残疾的外孙。

孩子的父亲在外打工，但收入

非常微薄。这种情况下，孩子的外

公已经 60 多岁了，还要像年轻人一

样去超市做一些搬运的体力活儿，

挣些钱来支持整个家庭。他们的情

况，确实非常艰难。

尽管在去之前已经沟通过很多

次，对他们的情况已经有所了解，

但是亲眼看到他们的情况后，刘轩

飞还是感到触动不已。即使是已经

过去了一年多，在讲述这件事时，

他依然忍不住潸然泪下。

“最触动我的，并不是他们的

艰难现状，而是他们在这样的处境

中，仍然一直很乐观。”刘轩飞一

行在现场和这个家庭聊了很久，孩

子的母亲几乎全程微笑着，“你完

全看不出她是一个自小残疾而现在

自己孩子再遭残疾的人”。只有提

到她自己的父母时，她才哭了。

“我觉得像这样的家庭，他们

真的很坚强，很能给人力量。我们

应该给他们一个出口、一个表达的

机会，为他们争取社会的一些理解

　　许多罕见病组织在做对罕见病患者群体的统计调查，相当
于帮助流行病学家做了很有意义的工作，也对医疗政策的制定
起到了支持和指导。


