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□记者 王博东

“感谢《洛阳晚报》对罕见病患儿群
体的报道，我的孩子也是DMD患儿，家
人带着孩子康复这几年压力特别大，看
到晚报的报道，我已经加入咱洛阳的
DMD交流群，以后大家可以一起努力
做康复！”昨日，涧西区的何慧（化名）女
士联系本报记者时喜极而泣。

39岁的何慧和爱人要孩子晚，她
30岁时才有宝宝，孩子特别聪明可爱，
但夫妻俩发现，孩子学会走路后经常会
摔跤，也跑不快。“起初，医生检查说孩子
问题不大，年龄小，等等再看发育情况。”
何慧说，家人原本也以为孩子是缺钙，但
没过半年，她在网上意外发现杜氏肌营
养不良症（简称DMD），这种疾病的一些
表现和自己孩子的情况极其相似，家人
这才赶紧带孩子做进一步检查。在武汉
一家医院，经过基因筛查，何慧3岁的
儿子康康（化名）被确诊患有DMD。

仔细了解DMD后，何慧做了一个
让很多人都难以理解的决定，辞掉原有

的稳定工作，到我市一家按摩学校学习
推拿按摩及中医，期望学成之后帮康康
减少康复带来的疼痛。“为孩子做一切
都值得！”何慧一共学了三年，还拿到高
级按摩师资格证。

因为何慧和家人的悉心照料，已经
9岁的康康很少生病，且已经读小学二
年级。但就在今年年初，康康忽然肌肉
萎缩连路也走不成了，上课时，他不得
不坐在地上听讲。无奈，何慧为儿子办

理了休学手续。
康康喜欢画画，记者看到了他的画

作，夕阳下的芦苇随风摇曳，让人忍不住
多看几眼这美好的画面。“孩子很聪明，医
生和老师都说他善于观察，我们准备送他
去学学画画。”何慧说，下来她想找墩墩的
妈妈学习如何做更专业的康复，还会把自
己学到的推拿按摩技术分享给洛阳
DMD患儿家庭，“大家一起努力”。

“感谢晚报，让更多人关注到罕见
病患儿群体，目前通过晚报报道，已有
两个DMD患儿家庭加入洛阳DMD交
流群。”洛阳DMD交流群群主石磊说，
希望有罕见病患儿的家庭，能积极面对
自己的孩子，走出来多和患友交流，早
发现早做康复。

石磊也希望通过《洛阳晚报》向有
罕见病患者的家庭呼吁，家长们要抛弃
传统的家丑不可外扬的思想，要带孩子
享受美好生活，不能自暴自弃，要坚持
做康复，积极配合治疗。“我们患儿家长
在缺少有效药物的情况下，要积极自
救，为孩子们的未来做好打算。”

■编者按 本报25日、26日连续报道了10名罕见病患儿想参加马拉松赛的事，
引发读者的广泛关注。从今天起，本报开设《为爱助跑》栏目，对这一事件持续报道，
以唤起社会对罕见病群体的关爱，使罕见病患儿家庭能够得到各界更多的帮助。

通过本报报道，已有两个DMD患儿家庭加入洛阳DMD交流群，
每一个患儿背后都有一个故事

为孩子康复，她辞掉工作学会了按摩
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