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呐“罕”

访神经内科主任医师曹立。曹立之

前曾为刘轩飞诊疗病症，如今，他

更多的是成为刘轩飞的公益伙伴，

一同开展罕见病的科普等行动。

他跟罕见病组织在十几年前就

已经结缘。他表示，在平时的诊疗

中，医生与每一个病人没有足够的

时间来详细交流病情，所以平时也

会跟病人留下联系方式，让他们可

以继续与自己沟通。有罕见病组织

的参与，医生可以开展线上的义务

咨询、科普等活动，给予患者在治

疗、康复和心理层面的一些辅导，

诊疗效率会更高。

在他看来，罕见病组织可以把

患者和家属聚在一起，让他们相互

抱团取暖、交流信息，获得社会关

注和支持，对这个群体起到了实实

在在的帮助作用。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。同时，他们帮助

患者和家属群体与政府、公众沟通，

帮助他们发声。“罕见病组织发挥

了很关键的作用，这是我一直愿意

帮助他们、参与他们工作的原因。

我们的根本目标是一致的，就是为

患者服务，共同帮助罕见病群体。”

“我们的目标，表达起来可以

很简单，就是让像 LD 这样的罕见

病最终实现‘可防可治’。”刘轩

飞明白，这四个字说起来容易，但

要真正实现，还有太多的坎坷要经

历。他已经做好了准备，长期坚持

下去，也希望更多人和他同行。

“我们不是因为看到希望而坚

持，而是因为坚持才能点亮希望。”

这是刘轩飞想对所有罕见病患者说

的一句话。

以及帮助。这是我愿意把这件事情

一直做下去的一个很重要的原因。”

刘轩飞说。

“万里行”不孤独

2021 年，“罕见病万里行”系

列视频全网播放量超过 500 万，社

会关注度超乎刘轩飞的想象。有了

去年的成功经验，刘轩飞在今年继

续了“罕见病万里行”的行程。这

次他的目标是西南的省区，去年的

采访主要关注 LD 的相关人士，而

今年的受访人士涉及的相关罕见病

病种丰富了许多。

8 月，刘轩飞来到重庆，与那

里的病友段冬会合，开始了今年的

“万里行”。今年 26 岁的段冬从

出生起就被罕见病的并发症折磨，

被称为“火棉胶婴儿”：全身上下

的皮肤火红，像被烫熟了一样；出

生后 24 小时内，他的皮肤就开裂、

脱落，大量的皮屑堵在他全身各处。

被医生认为只能“活三个月”的他

在 24 岁那年终于确诊，他得了罕

见病“中性脂质沉积病伴鱼鳞病”

可能是目前中国第一例被报道的该

病症患者。

段冬说：“我经历了很多，非

常清楚对于罕见病群体而言，有一

个表达的机会是多么难得，又是多

么重要。”因此，当在网上看到刘

轩飞的邀约时，他马上报名参加。

还有很多素不相识的人在支持

着他们。今年的“万里行”，刘轩

飞收到一笔 9000 元的捐助，来自

一支年轻人组成的乐队“穆尼人”。

乐队负责人郑骏是在三峡大学就读

的一名大二学生，她与高中学校的

同学、学弟学妹们从 2021 年开始，

每年举办一场音乐会义演，将门票

收入扣除成本后，捐给公益事业。

今年，她和伙伴们看到了刘轩飞的

事迹，决定帮助他们。“罕见病群

体真的需要更多的关注，我们的力

量非常小，但无论如何，表达了我

们的理想。”郑骏告诉《新民周刊》

记者。

9 月，从“万里行”的旅途回

到上海休整的一天，刘轩飞来到上

海交通大学附属第六人民医院，拜
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医生探讨开展罕见病

公益行动的话题。
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