
女孩2岁时基因突变双目失明

在江西的一个普通家庭里，小娟娟化名原本是个活泼可爱的小女孩，出生时一切正常，父母满心欢喜地看着她一天天长大。妈
妈小丽化名回忆，怀孕时她格外小心，产检每项指标都显示正常，孩子出生后也健康得像个小天使，眼睛大大的，笑起来特别
甜。谁能想到，命运会在小娟娟两岁时突然翻转。那段时间，小丽发现女儿走路开始跌跌撞撞，眼神也不像以前那样灵活，甚
至不再盯着人看。她以为孩子只是累了，或者眼睛有点小问题，带去医院检查后，却迎来了晴天霹雳：小娟娟因罕见基因突变
导致双目失明，视力无法恢复。

医生解释，这种基因突变极为罕见，可能与遗传因素相关，但具体原因仍需进一步研究。小丽自己小时候因意外失去了一只眼
睛的视力，对视力的珍贵感同身受，听到女儿的诊断，她几乎崩溃。孩子还那么小，未来的路该怎么走？更让她心痛的是，小
娟娟曾拉着她的手，奶声奶气地问：“妈妈，我什么时候能看到这个世界？”这句话像刀子一样刺在小丽心上，她强忍泪水，
紧紧抱住女儿，却不知道该怎么回答。小娟娟的病情让整个家庭陷入了困境。父亲在外打工，收入微薄，母亲在家照顾孩子，
家里经济条件本就不宽裕。

如今，为了给小娟娟寻找治疗的希望，家人四处奔波，咨询各大医院，得到的答复却大多是摇头。医生表示，当前唯一可能的
治疗方案是等待合适的眼角膜进行移植手术，但眼角膜资源稀缺，等待时间可能长达数年。即便手术成功，恢复视力的可能性
也无法保证。小丽每天都在煎熬中度过，她既要面对女儿的病情，还要应对生活中的各种压力。亲戚朋友得知情况后，纷纷伸
出援手，但杯水车薪，远远不够医疗费用。邻居张阿姨说，小娟娟以前总爱在院子里跑来跑去，追着蝴蝶笑，如今却只能坐在
妈妈怀里，摸索着周围的东西，模样让人看了心酸。

这件事情在网上传开后，引发了网友的广泛讨论。据黑子网报道，许多用户为小娟娟的遭遇感到揪心，有人分享了自己家孩子
生病的经历，感叹罕见病的治疗有多难也有人呼吁社会关注这类家庭，建议设立更多专项救助基金。网友“阳光小熊”留言：
“这孩子太可怜了，基因突变不是谁的错，为什么要让这么小的娃娃承受这些？”另一位网友“夜空下的星”则表示：“希望
有好心人能帮帮她们，哪怕只是多转发一条信息，也可能多一分希望。”还有人提到，类似基因突变导致的罕见病，往往在孕
检中难以发现，因为常规检查无法覆盖所有遗传风险。

这也让不少准妈妈开始关注孕期基因筛查的重要性。小丽和丈夫没有放弃，他们一边等待眼角膜，一边带小娟娟去做康复训练
，希望她能适应现在的状态。小娟娟虽然看不见，但性格依然开朗，喜欢听妈妈讲故事，喜欢摸着妈妈的脸说：“妈妈你一定
很漂亮。”小丽每次听到这句话，都会偷偷抹泪。她说，女儿是她坚持下去的动力，哪怕只有一线希望，她也要让小娟娟重新
看到这个世界。网友们也在通过各种方式为这个家庭加油，有人发起线上募捐，有人联系公益组织，希望能为小娟娟争取更多
医疗资源。

社会各界的关注让小丽感到一丝温暖，她说：“谢谢大家，我们会坚强地走下去。”这个故事不仅让人感慨命运的无常，也提
醒我们关注那些被罕见病困扰的家庭。基因突变带来的双目失明，改变了小娟娟和她家人的人生轨迹，但爱与希望仍在他们心
中延续。愿这个小女孩能早日迎来光明的未来，也愿更多人伸出援手，让这样的家庭不再孤单。
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