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见病科普的行动者。他认为，加强

罕见病的大众科普非常重要，特别

是基因筛查和移植手术的科普，这

需要医务人员和社会各界力量的共

同努力推动，让石骨症可防可治。

目前，石骨症这一罕见病的诊

治还没有形成全国统一的参考标准，

患者很容易被误诊。章振林透露，

他和相关专家正在通力合作，撰写

诊疗该病症的中国专家共识。

亲身经历后，印捷非常清楚：

像石骨症这样罕见病的诊治始终是

一个需要多方紧密联合、共同推动

的问题。例如，墨研的造血干细胞

移植手术，就是在上海儿童医学中

心血液科与上海市第六人民医院骨

质疏松和骨病科两家医疗机构的通

力合作下，才得以顺利完成。在孩

子的治疗过程中，她也不断得到了

许多人的鼓励和帮助。她希望自己

能为这份合力增添一份助力，哪怕

很小很小。

她了解到，两岁之前接受造血

干细胞移植的石骨症孩子出现术后

高钙血症的概率是很低的；相反，

年龄越大，出现并发症的概率就会

越高。让她感到欣慰的是，“石骨

宝贝”公众号开设后，的确让一些

新确诊的病友及时找到了这个群体，

获取到了关键的信息和帮助。她想

把这件事坚持做下去，做得更好些。

“我们为石骨症孩子发声，希

望让更多人知道这是一种罕见病，

它可能看上去很可怕，但其实也没

那么可怕，因为它还是有治疗希望

的。希望大家不要放弃希望。”印

捷说，“我还想对石骨症患者家属

里同为妈妈的人说：妈妈一定不能

倒，你是孩子的依靠。要多爱自己

一点，多给自己打气。”

幸运的是，用药后差不多三天，孩

子的各项指标逐渐恢复正常范围，

之后顺利出院。

印捷说，这次选择是墨研的整

个治疗过程中对她的承受力挑战最

大的一次。“这就是罕见病的难。

它不单对我们患者、家属来说难，

对医生来说也很难。因为之前碰到

太少，甚至会出现之前从未遇到的

情况，对他们的治疗来说也是很大

的挑战。”

想帮助每一个“石骨宝贝”

跨过移植手术这道门槛后，墨

研的恢复状态不错，如今已经顺利

进入小学就读。唯一的问题是视神

经的损害不可逆，孩子目前的右眼

视力 0.4、左眼几乎不到 0.1。“这

不是戴眼镜可以解决的问题，只能

是请老师照顾点，把她安排在教室

里靠前的座位。”除此之外，墨研

看上去已经与一般的孩子没有什么

差别。

“我和墨研是幸运的。”她说，

在石骨症的患者群体里，还有不少

人因为迟迟不能确诊而错过最佳治

疗时期；或者是好不容易确诊后，

却因经济压力不得不放弃治疗。

印捷是一位单亲妈妈，独自为

孩子治病而奔波的这些年，她不仅

面临孩子的生命危险，自己的数位

亲人也曾出现过重病。顶着层层叠

加的巨大压力，她曾在夜里独自流

泪，也有一度觉得撑不下去的瞬间。

其中有一天，她想清楚了：如

果付出所有努力，最后还是没能救

回墨研，她会离开上海，离开这个

充满孩子回忆的地方，去支边支教、

参加与帮助孩子有关的公益组织。

“如果最后没能让我的孩子活下来，

我还可以去帮助更多孩子。”从那

以后，她不再有心理包袱，而是觉

得更有力量。

2021 年初的一天，病友群里有

位小病友离开了人世。这深深触动

了印捷，她不想再看到更多孩子因

为误诊或者漏诊延误了时机而逝去，

她觉得“能做些什么，就做些什么”。

当年 2 月 28 日，在国际罕见病

日这一天，印捷与其他石骨症患儿

家属一起创立了“石骨宝贝罕见病

关爱之家”公众号，介绍石骨症及

其各类并发症，分享诊疗经验，服

务病友。

章振林及其研究团队也参与了

这项公益行动。除了是一名善于攻

克难题的医生、20 年来免费为患者

筛查致病基因突变，他同时也是罕
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植手术后九个月，墨

研参加爱心义卖活动

帮助病床儿童。


