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罕见病小伙儿
刘骏自强不息，乐观
向上……扫描二维
码，观看相关视频。

5月20日上午，23岁的刘骏
坐在轮椅上，用已经变形的手指
打开了电脑。他要在电脑上绘制
一幅平面图。

当鼠标在电脑页面上不停
地“奔走”时，很少会有人知道，
操控鼠标的是一名患有罕见病
的小伙儿。

确诊罕见病

刘骏，沧州市运河区人，
2002年出生，属马。

取这个名字，父母希望他能
像骏马一样自由自在奔跑在人
生路上。可命运似乎跟他们开了
一个很大的玩笑。

在上幼儿园之前，刘骏和所
有的小男孩一样，活泼好动。

刘骏的母亲李国玲虽然觉
得自己的孩子比同龄孩子力气
小一些，但也没觉得孩子有问
题。

刘骏 3岁准备上幼儿园时，
进行了一次体检。体检结果显示
转氨酶比较高。

李国玲怕刘骏有肝脏方面
的问题，又专门给他做了一次检
查。

检查结果显示，刘骏的肝脏
没有问题。刘骏也就上了幼儿
园。

“有一次在幼儿园活动时，
孩子突然心脏不舒服。”李国玲
说，当她带刘骏去医院检查时，
医生给刘骏吃了药，他很快就恢
复了。

在之后的半年时间里，刘骏
开始频繁地心脏不舒服。李国玲
觉得情况不对，带他去了北京的
医院。

在那里，刘骏被检查出心脏
问题。心脏手术过后，李国玲在
和医生交谈时，说到了刘骏运动
能力比同龄人弱，爬楼梯需要拽
着楼梯扶手。

医 生 当 场 给 刘 骏 做 了 检
查，告诉李国玲，怀疑是进行性
肌营养不良症。那是一种罕见
病，患者随着年龄增长，行动能
力会逐渐退化，从初期的跑不
快、跳不起，发展到肌细胞不可
抑制地萎缩坏死，失去行动能
力，直至呼吸肌、心肌等都失去
力量。

听到这些，李国玲觉得天塌
了。

拿到确诊结果时，李国玲不
知道自己哭了多久。没有哪个父
母肯轻易放弃自己的孩子，刘骏
的父母也不例外。他们带刘骏去
过很多大城市求医，北京、上海、
广州……

“不能运动，
我就努力学习”

6岁多的时候，刘骏上了小
学。

上一、二年级时，他还能自
己进出教室；上三、四年级时，他
上楼梯开始变得费力；到五、六
年级时，他的肌肉萎缩开始加
剧，需要妈妈送去教室。

“小学低年级时，我最大的
痛苦是我的运动能力不行。”刘

骏说，那时候年龄小，因为这，他
还偷偷哭过。

慢慢地，随着年龄增长，他
的身体一点点儿变差，他也明白
了自己的身体状况。

“虽然很难过，但哭过之后，
就接受了现实。”刘骏说，“不能
运动，我就努力学习。”

即便如此，刘骏还是有过崩
溃的时候。

上小学五、六年级时，因为
教室楼层比较高，他已经爬不上
去了。

他进教室都是妈妈背他上
楼。“上楼还要人背。”刚开始，总
有不了解情况的同学对刘骏指
指点点。

再加上穿衣、洗脸、吃饭等
很多小事都需要人协助，刘骏想
过放弃。

“当时是我妈妈不断地鼓励
我，给了我坚持下去的勇气。”刘
骏说，妈妈告诉他，不要害怕，只
要他愿意，妈妈就一直背他上学
去。

上初二时，刘骏完全失去了
行走能力，只能靠坐轮椅出行。

为了不在学校上厕所，他每
天晚上一过 8点就不喝水，早饭
也从不喝粥、吃水果，只有放学
回到家里，才能痛痛快快地喝上
几杯水。

剩下的时间，刘骏都用来努
力学习。“他上初中时，就在我们
家附近的学校上学，那会儿经常
得第一。”说到这些时，李国玲满
脸自豪。

后来，刘骏考入了沧州市第
二中学。

受病情影响，刘骏写字特别
慢，随堂笔记经常到下一节课开
讲也写不完。每天放了学，他就
把同学的笔记借过来，晚上回到
家，边补笔记边复习。

即便如此，从小学到高二，
刘骏很少因为身体原因缺课。他
不仅学习成绩始终在班里名列
前茅，乐观开朗的性格也让他收
获了很多朋友。

到高三那年，刘骏的身体慢
慢承受不住高强度的学习任务，
学习成绩也受到了一些影响。

“微光”

高考成绩出来后，一家人喜
忧参半。他们一起商量：去外地
上学有很多不便，选择离家近的
学校会好一些。

刘骏查看了一些院校和专
业，爱好画画的他，看中了沧州
职业技术学院艺术设计（平面设
计与制作方向）专业。“因为身体
情况受限，我要选择更适合我的
专业。”刘骏说。

当拿到沧州职业技术学院
的录取通知书时，刘骏的妈妈李
国玲又一次泪目，“儿子上大学
了，他的这股向上的劲儿，让我
挺欣慰的。”

踏入大学校园，刘骏的生活
变得更加丰富多彩。他不仅收获
了知识，还收获了自信与快乐。
他不能自己跑，但在同学们的帮
助下，可以坐着轮椅“跑步”；他
参加社团活动，和同学们一起交
流绘画技艺；他参加志愿服务活
动，捐款捐物……

“一路走来，无论是校领
导，还是老师同学对我都特别
照顾。”刘骏说，那时，老师还向
他和同学们介绍过一位学长。
那位学长患有成骨不全症，几
十次骨折导致双腿变形。那位
学长依然刻苦学习，不但考上
了大学，还被评为中国大学生

自强之星，毕业后成为一名电
商达人。

学长的事迹给了刘骏很大
的鼓励。刘骏说，他一定要学好
专业课程，为以后的就业做准
备。

大三时，刘骏从思政老师刘
佩雯那得知，“我心中的思政课”
第六届全国高校大学生微电影
展示活动将要举办。当老师问他
是否愿意参加时，他当即表示要
参加。他想把自己的故事拍下
来，去鼓励更多的人。

从写脚本到剪辑视频，他全
程参与并本色出演，最终完成了
微电影《微光》。这部作品在众多
微电影作品中脱颖而出，获得了
活动优秀奖。

这些年，刘骏获得了 2016
年沧州市青少年自强之星、2020
年中国大学生自强之星……

刘骏说：“我要努力活成一
束光，哪怕是一束微光，也要发
挥自己的价值。”

实习期间，他加入了一家公
司，做平面设计工作。

给罕见病患者力量

工作后，刘骏有了收入，他
感到很满足。

他拿到第一个月的工资后，
就想到了自己的高中母校——
沧州市第二中学。

在那里，他收获了很多关怀
和鼓励。他拿出一些钱买来书籍
送到母校。这些书代表着他的一
份感恩的心。

刘骏会在家中办公。在刘骏
的卧室内，有两张高度不同的书
桌。这是刘骏要求布置的，这样
更方便他工作。

上午，刘骏会坐在比较高
的书桌前，操控着鼠标，在电脑
上完成平面设计图。等闲下来
之后，他就会坐在矮的书桌旁，
用心地画画。虽然手不能太用
劲，但他依旧用画笔勾勒着心
中的图案。他还会写一些生活
随感文章发布在自己的公众号
上。

在靠近卧室的墙上挂着刘
骏画的一幅画。李国玲说：“刘骏
爱好挺多的，除了工作，每天还
会做很多自己喜欢的事。邻居们
都说，刘骏每天都挺忙，日子过
得很充实。”

刘骏说：“我的身体虽然不
完美，但我依然追寻着生活的美
好，不靠别人照亮，自己去发
光。”

闲暇时，刘骏会操控着自己
的电动轮椅，“走”出家门，和妈
妈一起用手机记录沧州的美景。
大运河、清风楼、名人植物园等
成了他视频中的“主角”。

他会将自己的日常生活，在
自媒体账号上进行分享。刘骏
说：“我是一名罕见病患者，我希
望分享这些积极的日常状态，为
罕见病患者带去力量。”

这些年，刘骏会通过网络
和同样患有罕见病的人以及他
们的家人进行交流，为他们讲
述自己的亲身经历，鼓励他们
好好生活，也会总结一些就医
经验，让患者少走弯路。他也参
加了残联、社区组织的一些活
动。

“刘骏很阳光、乐观，他的这
种心态不仅影响着我，也影响着
其他人。”李国玲说。

半年前，刘骏做了脊柱侧弯
手术。手术很成功。每天，刘骏会
在妈妈的陪伴下，进行一个多小
时的康复训练。

说起未来的打算，刘骏眼里
充满着光。他说：“今后，我不仅
要做好自己的工作，还要参加更
多公益活动。”

（本版图片由受访者提供）

“我要努力活成一束光”
本报记者 张丹 李小贤

刘骏是一名罕见病患者。随着年龄的增长，他的行动能力逐渐退化。他没有
自暴自弃，努力考上大学，找到工作，还积极参加公益活动，他说——

刘骏和妈妈对未来充满了希望刘骏和妈妈对未来充满了希望

刘骏正在工作刘骏正在工作
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沧州日报社智动AI工作室：
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