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“折叠男孩”告别“折叠人生”
世界首例反向折叠脊柱畸形手术完成，德州小伙将重返大学校园

趴在瑜伽垫上完成高考

在姜延琛两岁时，身体出现
异常——— 走路脚后跟不着地、无
法自主蹲下，被确诊为跟腱挛缩
后接受了跟腱延长术。原以为这
只是成长路上的小插曲，更艰难
的考验却悄然袭来。

起初，他后仰的头还能被人
轻轻扶正，后来脖子逐渐发硬；初
三时，脖子折叠贴到后背；再往
后，身体逐渐成了“Z字形状”畸
形，头和脊柱之间仅有一只手厚
度的间隙。

母亲于梅英带着他奔波于各
大医院，得到的却是令人绝望的
答案——— 一种罕见的先天肌肉
病，病因不明，更无从谈起治疗方
案。姜延琛成了国内乃至世界首
例“反向折叠”患者，甚至有专家
断言他活不过13岁。

虽病情持续恶化，姜延琛却
未向命运低头，他努力适应身体
变化，自己完成穿衣、刷牙等日常
动作；学习上更是从未放弃，其他
同学端坐听课，他便跪坐在椅子
上，不断调整姿势才能看清前方
的黑板。

于梅英看在眼里、疼在心里，
却全力支持儿子。她每天在家与
学校间往返数趟，接送儿子上学、
回家吃饭；学校的老师和同学也
伸出援手，每天安排两名同学轮
流接送他上下楼，日复一日从未
间断。就这样，姜延琛“折叠”着读
完了高中。2022年，他趴在瑜伽垫
上完成高考，被德州学院录取。

进入大学后，怪异的身形让
姜延琛承受着常人难以想象的压
力。2023年5月，因畸形导致呼吸
困难，姜延琛经人介绍前往北京
求医，被诊断为脊柱反向折叠严
重畸形，由基因突变引发的罕见
性先天肌肉营养不良，在全世界
都属首例。

然而手术难度极大，治疗未
达预期。10月出院后，同年12月，
姜延琛两次昏迷抢救，死亡阴影
时刻笼罩。向来坚毅的他，虽经历
过之前的手术失败，却并未放弃：

“如果不治，随时都可能死亡。”在
网上了解到成都京东方医院梁益
建团队完成的诸多治疗案例后，
他毅然决定前往求医。

历经4次手术矫正170度

事实上，作为国内极重度脊柱
畸形治疗领域权威专家、“感动中
国2016年度人物”，梁益建早已通
过媒体关注到姜延琛的励志故事。

梁益建回忆，2024年第一次
见到姜延琛时，病情已岌岌可危：
极重度脊柱反向折叠导致胸腔、
腹腔极度狭窄，脏器被挤压在狭
小空间；二型呼吸衰竭让他血液
中氧气含量远低于正常标准，二
氧化碳严重潴留，随时可能因血
液酸化引发脑水肿、昏迷。

梁益建向家属坦承：“不手
术，很可能致命；做手术，风险极
高但有希望，这是两种完全相反
的选择。”梁益建在极重度脊柱侧
弯矫正领域经验丰富，积累了大
量病例，主刀极重度畸形手术超
5000例，在他团队里有类似病例
的治疗经验，成功的案例也让姜

延琛看到了希望。
这场手术的难度远超常规脊

柱矫形，根源在于脊柱反向折叠
的特殊性。与常见“驼背”（正向折
叠）不同，反向折叠患者的脊柱向
反方向弯曲、拉长，胸腔薄如纸，
肋骨无法膨胀，膈肌因胸腹腔高
压难以下降。“从肚子上摸甚至能
摸到主动脉，胸腔腹腔的整个前
后径都很短，呼吸空间极度狭小，
引起了呼吸衰竭。”梁益建说。

姜延琛的肺功能仅为正常人
的20%，还伴有重度骨质疏松，骨
质甚至达不到60岁女性的水平，
这些都为手术增加了难度。手术
中还需考虑麻醉、呼吸障碍、大出
血、瘫痪、循环衰竭等危急情况的
紧急预案。

“就像在深井里操作，周围全
是重要结构。”梁益建这样描述手
术环境的严苛：脏器挤在狭长体
腔内，腹腔高压使静脉血主要通
过椎管内静脉丛回流，手术全程

出血量较大，视野不清；脊髓被拉
长变细，周围缠绕大量静脉丛，一
旦损伤便意味着瘫痪；姜延琛既
往手术导致颈椎解剖结构破坏，
颈椎前后截断操作需精准避开椎
动脉，毫米级偏差都可能致命。团
队创新采用“反向截骨”方案，将
拉长的脊柱矫正成类似“驼背”的
状态以创造空间。

从2024年12月4日的反向截
骨矫形手术，到2025年2月19日的
颈椎截骨矫形翻修手术，再到2025
年4月17日的髋关节松解手术，直
至2025年6月25日的胸椎段矫形手
术，梁益建主任带领团队先后为姜
延琛开展4次手术，矫正约170度，
这也标志着成都京东方医院完成
了世界首例反向折叠人矫正手术。

“这样的手术，从来不是一个
人的战斗。”梁益建强调，麻醉团
队精准应对术中各种意外情况、
手术助手与器械护士确保每步操
作稳定、神经监测团队实时追踪

脊髓状态，手术成功依赖着这三
大核心团队的无缝配合，才能为
患者安全护航。

最后一次手术结束后，梁益
建悬着的心依旧没有彻底放下。

“这种高难度手术，术后随时可能
出现各种突发状况，必须24小时
盯紧。”他不仅特意安排了医生在
病房全天值守，自己也时刻密切
关注着姜延琛的情况。即便到了
夜间，他也坚持每隔两个小时就
联系姜延琛的妈妈，仔细询问他
的状况是否平稳。

姜延琛和母亲于梅英对四次
手术的治疗效果感受真切：第一次
手术后，腰不再折叠得那么厉害，
以前完全不能平躺，术后脖子下垫
东西最多能躺1个小时；第二次手
术颈椎修复后，能完全平躺、自己
翻身，平躺时间也大大延长，每天
晚上听着儿子睡觉翻身的声音，于
梅英都觉得特别踏实；第三次手术
后，姜延琛的腿能完全打开，稍微
一动就能碰到床底；第四次手术
后，以前平躺时前胸高于身体其他
部分的情况消失了，前胸变平了。

2025年8月6日，姜延琛在病
房迎来21岁生日，已能坐在病床
上的他第一次看清楚了大家的正
脸：“和以前的20年分道扬镳，我
将迎来新的人生。”

“折叠男孩”站起来了

姜延琛的“重生之路”离不开
康复治疗。刚入院时，他需靠轮椅
出行，走几步心率就飙到150，二
型呼吸衰竭让他面临麻醉风险，
提升心肺功能与体能成了术前关
键。康复治疗师杨潇介绍，这类患
者术前需通过心肺适能训练达到
可耐受手术的标准，术后则要预
防或治疗并发症、强化心肺功能
并逐步恢复平衡与步行能力。

姜延琛的康复路满是挑战：
原发疾病让他肌肉募集难、启动
慢，加之此前未做过系统的康复
训练，尤其是身体后侧肌肉量少、
脂肪浸润，伸肌力量远低于屈肌，
导致身体在肌力下降的同时还存
在肌力不平衡的问题。

杨潇为他定制了个性化训练
方案，精准到每块肌肉、每次呼
吸。这段日子里，姜延琛的坚韧让
杨潇印象极深：“不少重症患者会
找理由放弃，但他从没退缩过。”
康复训练本就枯燥，日复一日的
重复难有立竿见影的效果，很容
易让人丧失信心，得耐住无趣、扛
住辛苦，在每一天里硬撑到底。更
难的是，每次稍有进步，训练强度
和难度就会随之增加———“好不
容易适应、闯过一关，新的挑战又
接踵而至”。姜延琛常说：“没体会
到锻炼的愉悦感。”

起初，为帮姜延琛记清训练
的组数与次数，杨潇把训练计划
写在了他的作业本上，还告诉他：

“这就是你每天要完成的‘作
业’。”后来为查看方便，又将计划
贴在了病床的墙头上。

日子一天天过去，墙头上的
纸也越来越多。“他每天睡前都会
发微信给我打卡，细细汇报当天
的训练情况。”杨潇笑着回忆，“一
开始还担心他会偷懒，没想到后
来发现，他比谁都认真。”

“有的时候都不想睁开眼，因

为睁开眼睛就又要锻炼了。”自去
年8月入院以来，姜延琛每天训练
十多个动作，每个都需反复上百
次，平均每天训练6小时，总时长
约两千小时，超10万分钟。

第一次手术前，近四个月的
训练让姜延琛的体能显著提升，
六分钟步行测试、四肢肌力、呼吸
肌力和肺功能测试已有明显改
善，憋气测试时长从最初的不足
30秒提升到66秒，二氧化碳潴留
状况明显改善。“这些进步不是

‘数字游戏’，而是能让手术团队
放心的‘硬指标’。”杨潇说。

为助力姜延琛实现站立目标，
杨潇在第一次术后便着手为他强
化下肢与核心肌群的力量训练，为
后续下床行走筑牢基础。终于，在
第三次手术后，他已能借助助行器
自主站立。不过，由于当时胸椎段
手术尚未进行，身体力线存在偏
移，暂时无法维持步行时的平衡。

第四次胸椎段矫形手术完成
后，相关的康复训练随即接续展
开，涵盖有氧训练以维持并改善
心血管功能、呼吸训练以增强呼
吸肌力与提升肺活量、肌力训练
以巩固并优化骨骼肌功能等多个
方面。8月初，随着手术截骨部位
的逐步愈合，姜延琛迎来了术后
首次下床。8月13日，他首次尝试
步行并顺利完成——— 在助行器的
辅助下实现了独立行走，且活动
过程中，他的呼吸与心率都展现
出良好的适应性。

在杨潇看来，姜延琛的康复
之路，也是围绕手术期康复理念
的一次实践。“我们这里的患者，
大多是其他地方不敢收的‘高危
人群’——— 脊柱极重度畸形、呼吸
衰竭、心力衰竭……需要经历牵
引、松解、胸腔再造等多次手术，
对他们来说，康复是为心肺功能、
体适能打‘基础战’，是为了‘活下
去’，再‘活得好’。”

已初步制定考研计划

“以后有机会的话，还是想再
来成都逛逛。”在成都治疗的一年
多时间，姜延琛还未仔细逛逛这
座城市，他也即将重返他心心念
念的校园，并已初步制定好考研
计划。“我还要到处走走看看，去
西安看‘心上熊七仔’。”话语间，
满是对未来的无限憧憬。

“这例手术的意义，不仅在于
让一名患者站直，更在于为全球
同类病例提供了可复制的诊疗路
径。”梁益建在发布会上表示，团
队已整理四台手术的临床数据与
技术细节，计划通过国际医学期
刊分享经验。记者了解到，截至目
前，成都京东方医院已为995名脊
柱疾病患者提供诊疗支持，助他
们挺直脊梁。

面对“医学奇迹”的赞誉，梁
益建更在意社会对中国医生解决
疑难重症能力的认可。这场跨越
近一年的救治，不仅重塑了姜延
琛的脊柱与人生，更在医学史上
刻下了关于勇气、精准与担当的
深刻注脚。从四台手术的分步攻
坚，到全球首例的技术突破，梁益
建团队用精准医疗改写了“折叠
人生”的命运，也为脊柱外科领域
的发展点亮了新的方向。

综合新华社、封面新闻等

曾因反向折叠180度被医生断言“活不过13岁”，趴在瑜伽垫上
完成高考的山东德州夏津县男孩姜延琛，在成都历经4次高风险手
术、其间经10万分钟的康复训练后，即将重返德州学院校园。此次
世界首例生命脊柱矫形奇迹，打破了反向折叠人矫正的手术禁区，
更让他打开“折叠人生”，重获新生。

▲ 8 月 2 5
日，姜延琛在助

行器的辅助下

独立行走。

姜延琛

就医前反向折

叠180度。
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