
女儿皮肤脆弱易起疱，每天需要有人照料

妈妈陪女儿住校上大学
本报记者 刘云菲
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宿舍里，李阳看从图书馆借来的书，妈妈在打扫房间。 本报记者 李军 摄

李阳是聊城大学数学科学学院 2011 级新
生。由于患有先天性大疱性表皮松解症，今年 19

岁的她身高只有 1 . 53 米，体重 70 斤。她皮肤脆
弱，轻微摩擦就反复起水疱。妈妈杨秀梅放下家
中的一切，陪女儿上大学，每天照料女儿起居。

李阳家在东阿县羊角店

镇，上大学前没出过远门。小

时候，她只是手脚起水疱，后

来水疱越来越大，把手指甲都

挤得不长了，父母才领着她去

北京检查。最终确诊为先天性

大疱性表皮松解，皮肤非常脆

弱，日常轻微摩擦就会反复起

水疱。

“小时候上学不用妈妈

陪，只是总摔跟头，一摔跟头

就有伤口，疼得没法睡觉。”李

阳说，她最怕蚊子叮，蚊子一
叮就长出很大的水疱，又痒又

疼，还容易感染。“我一年四季

穿着长袖衣服，从来没穿过

裙子，看见别的女孩穿裙子

很羡慕。”李阳从初中开始
每个学期都休学 40 多天。妈

妈杨秀梅说，女儿还是过敏

体质，“开始不知道，一次给她

喝牛奶，没想到全身皮肤脱落

一遍。肉都露出来了，吓得我

不行。”

怪病不好治

皮肤轻微摩擦就起水疱

李阳虽然患病，可是衣着
整洁，看上去很精神，这得益
于妈妈的细心照料。杨秀梅

说，女儿生活基本能自理，但

是不能走太多的路，每天都要
用药擦拭身体，“要不又疼又

痒，起身翻身都需要人照顾。”

由于长期进食少和患病，

李阳手只有五六岁的小孩的

那么大，握笔很吃力。“别人写

五个字，我才能写一个字。”

李阳以优异的成绩考上

聊城大学，这超出周围人的预

想，妈妈杨秀梅更是惊喜。“孩

子情况特殊，发病时全身脱

皮，我担心别的学生看了害

怕，对她有歧视，所以报志愿

的时候都没敢想能有学校接

收，就选了聊大，因为离家近。

学校很照顾，特意给我们安排

单间。学院的领导和老师还去

宿舍看我们，问我们需要什
么，让我很感动。”杨秀梅说着
说着眼圈红了。

学校对她挺照顾

母女俩住进一楼单间

市人民医院皮肤

科专家韩应盛介绍，

先天性大疱性表皮松

解是一种罕见的遗传

疾病，发病率约百万

分之一，目前该病还

无法治愈。

先天性大疱性表

皮松解类型有：单纯

型、营养不良型和交

界型。患交界型的一

般无法存活，患单纯

型和营养不良型可以

存活。得上这种病皮

肤老化，脱皮，皮肤

像羊皮纸一样，轻轻

一碰就起水疱，吃不

了很硬的东西。目前

针对大疱性表皮松解

的治疗主要针对其继

发感染，原则为精心

护理，保护局部，避

免外伤、摩擦受热防

止继发感染。

格相关链接

先天性大疱性表皮松解无法治愈

本报聊城 9 月 21

日讯 (记者 刘云菲
通讯员 魏晓倩) 21

日，市妇联、市工商银
行、聊城大学联合举行

“ 女 大 学 生 支 持 行

动”暨助学金发放仪
式。仪式上，聊城大

学的 20 名贫困女大学

生每人获得了 2000 元

救助金和励志书籍，帮

助她们完成学业。李阳

也是受救助的大学生之

一。

大一新生王楠楠获

得了救助金，她是孤

儿，从小和奶奶生活，

奶奶今年已经 80 岁高

龄，家里生活条件很拮

据。“我申请了助学贷

款，老师也帮我申请了

助学金，感谢社会上的

好心人对我们的帮助，

我们一定努力学习，将

来回报社会。”

市妇联工作人员介

绍，市妇联从 2010 年

开始在全市开展“女大

学生支持行动”，制定

长期支持计划，建立服

务档案，开展创业指

导，爱心救助、村官培

训等多种活动。救助仪
式是“女大学生支持行

动”系列活动之一，这

次救助金是由市工商银
行提供，将连续四年为
20 名女大学生每人发

放 2 0 0 0 元和励志书
籍。

格相关新闻

16万元救助 20名贫困女大学生
连续四年为每人发放 2000 元和励志书籍

学校安排的单间在宿舍
一楼，母女俩行动比较方便。

李阳的宿舍很简单，除了床褥

就是一些书本和简单的生活

用品。杨秀梅说，李阳还有

个哥哥，也得了这种病，家

中经济压力很大。“家里有

几亩地，为照顾孩子，地也
不种了。她爸打工一年能挣

两万多，孩子光药钱一年就
花一万多。”

“家里条件有限，我不敢

说让她不上学。女儿对我说，

不买新衣服，不吃水果，省下

来钱全当学费，高中三年真就
一件新衣服没买过，我给她买

香蕉，她都觉得浪费。”

李阳说，在大学里老师和

同学对她很照顾，周围人的关

心让她对未来充满憧憬和信

心。“我本来想学医，可是得这

种病不能报医学，就选择了会

计，我要考个会计师证，将来

好找工作。”

李阳的班主任王胜峰说，

李阳的心理很健康，“她这种

要强的精神很值得学习，她的

母亲很伟大。”

孩子真懂事

高中三年没买过新衣服


