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深圳的一家饺子店为什么备受关注？记者探营发现这家店可不简单——

被看见、被认同、被点赞……工作让“骨友”找到人生价值

■统筹：新快报记者 潘芝珍
■采写：新快报记者 李斯璐
■摄影：新快报记者 郭思杰

在某美食点评网上，一家位于深圳的饺
子店突然“出圈”——相对于同类食店，食客
对这家店的评论与众不同：“这里的员工是
被天使吻过的”“出售的是饺子，传递的是勇
气和坚韧”……

原来，店里“热辣滚烫”、新鲜出锅的饺
子是成骨不全症患者店员亲手制作、烹煮
的。店内“残健融合”的经营班子，更让路人
和食客“刮目相看”。

2月29日是第十七个国际罕见病日，在
此前夕，新快报记者特地走访深圳“爱达福”
公益饺子店，该店的经营者——成骨不全症
患者、公益人孙月讲述了病友创业、就业的温
暖故事。氤氲的热气中，店里的罕见骨病病
友（以下简称“骨友”）通过“一只饺子”实现

“被看见”的愿望，用自力更生体现人生价值。

时至今日，孙月以“爱达福”饺子店斩获

了“中国公益慈善项目大赛”、广东“众创杯”

创业创新大赛等多个奖项，而饺子店已成为

孙月探索“骨友”就业路径的示范店、实验店。

但是，孙月认为，在帮助罕见骨病病友就

业的路上，还有漫漫长路要走。

有医学专家指出，诸如成骨不全症、X-

连锁-低磷性佝偻病等罕见骨病，往往会导致

身高受限、骨畸形、行走困难，种种因素会影响

患者的日常生活、心理健康。因此，针对罕见

骨病往往需要医疗多学科协作，同时注重患者

的身心康复；但从另一方面说，罕见骨病不会

严重威胁生命，只要保证科学治疗、康复，患者

一样能够上学、就业，享有高质量的人生。

而根据国务院《促进残疾人就业三年行动

方案（2022—2024年）》，截至2021年底，全国城

乡持证残疾人就业规模为881.6万人，就业率

达50%左右。孙月发现，由于不少雇主接受程

度不高，罕见骨病成年患者就业十分困难。

“罕见骨病患者在饺子店工作的特别之

处就在于，这份工作结合了作业治疗和职业

康复，帮助患者恢复社会功能。在工作过程

中融入社会、参与实际工作和社交活动，这对

患者康复至关重要。”孙月介绍，除了倩倩等

罕见骨病员工，其他残障员工也从初期的每

天工作两三个小时，到半天，渐进式地康复，

逐渐达到每天工作8小时。

自从“爱达福”开店，一直都有不少罕见骨病

的病友联系孙月求职。但该店目前共有20名员

工，其中一级和二级残障人士就有15名，在保障人

员工资待遇的前提下，岗位已经处于饱和状态。

“为此，零壹基金会还在积极探索其他就

业项目。比如，与菜鸟物流合作开展居家就

业项目，支持 163 位患者及家属实现居家就

业，从事客服咨询，并指导居家工作的病友使

用AI技术；在东莞一个工厂的生产线挂牌成

立就业基地，为35位患者及残障伙伴提供就

业岗位。”孙月介绍。

孙月还透露，“爱达福”饺子店也没有停

步。今年以来，团队正在物色新店面，拟在6

月前开一家规模比现在大的旗舰店，为更多

病友提供就业机会。

■店员努力工作着，为了生活，更为了实现自己的人生
价值。

■饺子店员在工作间隙做操，活动筋骨。

■顾客可以透过窗口观察这个特殊的美食制作团队，再
下订单。

6:37，“骨友”包子已经驱使电动

轮椅出地铁站，一路“顺溜”到达“爱

达福”饺子店——一个位于深圳市区

某综合医院内中庭处的开放式玻璃

厨房。

转换“坐骑”，换上工服，洗净双

手，身高 130cm 左右的包子像往常一

样，开始了一天的工作。

包子是饺子店的品控员、点餐

员。为了保证当天食材新鲜，他每天

都是最先到店，并第一时间打开冰柜，

检查新鲜配送到的蔬菜。他撕下一片

小白菜叶子，先闻，再送入口中细细咀

嚼。“爽脆，非常新鲜。”他说。

大约一小时后，饺子店其他成员

陆续到店。倩倩和阿红也是“爱达福”

的“骨友”员工，8:00开店营业前，她们

亦到岗待命。“上班出勤就要准时，我

住得远，每天6:30就出门了。”倩倩虽

然起得早，却精神奕奕。“上班咯，上班

咯。”同事之间互相打招呼问好。

上班的员工到齐后，新快报记者

发现，这是一个“残健融合”的团队。

成员中有包子、倩倩、阿红等“骨友”；

有的是听障青年；有的是后天意外致

瘫，康复后重新就业；还有的员工是残

友家属兼职。大家互相配合，听障青

年和残友家属负责擀面、切面、擀皮、

备料，“骨友”则用灵活的双手包饺子。

厨房占地约 30 平方米，小而精，

顾客能透过四面玻璃，看到齐全的设

备、干净整洁的作业环境；还能透过窗

口，驻足观察这个特殊的美食制作团

队，并因此下一份爱心满满的订单。

11:00 左右，休息空当，大家停下

手上的工作望向店长。“先做操，放松

一下！”负责店铺日常管理的孙姓店长

笑着邀请“骨友”阿丹领头，带领大家

做放松操，然后歇息一刻钟。趁着喝

水的空当，“骨友”倩倩告诉新快报记

者：“这份工作是我最喜欢的，很多人

看到我包饺子，尝到我包的饺子，都

会竖起大拇指，我觉得这就是人生的

价值。”

“爱达福”饺子店之所以能存在，不得不提及创

始人孙月。孙月是一位成骨不全症患者，她从小经

历过三十几次骨折、十几次大手术，平时以轮椅代

步。也就是说，她从出生时起就面临着生命的“脆弱

模式”。

但是孙月从小刻苦努力，成绩优异，在母亲、学

校以及社会的关爱下，她不但考入大学，还在毕业后

投身公益事业。2018年，她来到深圳，担任深圳零壹

罕见骨病关爱基金（以下简称“零壹”）秘书长一职，

她组织“罕见病真人图书馆”系列公益活动，介绍罕

见病患者群体。她最初在罕见病领域从事公益工作

时，是从关注“骨友”医疗救助开始的，后来逐渐扩大

到培养相关志愿者，并为患者赋能。

在医疗救助中，孙月看到不少家庭因有成员患

了罕见骨病而陷入绝望深渊，但她由自己的经历知

道，只要早诊断、积极治疗和康复，就能减少疾病带

来的致残风险。她一直鼓励病友及其家庭构建起生

活秩序，重塑对生活的信心。

孙月和团队常常做好饺子，带去病房探访受助

病友。有一次，孙月团队做的饺子皮薄馅实，十分香

甜，甚至有人强烈建议孙月开一家饺子店。

孙月听到这个建议，感到兴奋的同时也有些忧

虑：“这个饺子就是做给家人、朋友吃的，开店做生意

能成吗？”在社会企业等支持下，孙月成功筹到了开

店的资金，在2021年冬至那天，“爱达福”公益饺子店

开始试营业。而员工的招聘，更锁定“以残障人士为

主”的目标。

“罕见骨病”公益人开饺子店的消息传出，“爱达

福”饺子店犹如一束光洒进了倩倩、阿红等骨友的视

野，她们与孙月的饺子店不期而遇。

“很多人看到我包饺子
都会竖起大拇指”1

公益饺子店招聘员工以残障人士为主2

开设一家“残健融合”的餐厅绝非易事。从2021

年筹备以来，孙月团队就遇到了很多困难。

在店里，为了让身材矮小的病友也能上手操作，

“零壹”团队将全部设备按照无障碍标准建立，特别

定制的操作台比一般的操作台矮10厘米至12厘米，

还特别铺设了防滑地板。

如此一来，开店的成本就增加了不少，好在“零壹”

团队采取多方合作模式都顺利解决了。比如，爱心企

业捐赠了启动资金，有些合作企业知道这家餐厅在推

动公益事业，只收取成本价。这些都让孙月倍感鼓舞。

“零壹”团队为了保障食材新鲜、健康和高品质，

采用精细面粉为原材料，馅料的肉、蛋、蔬菜亦是当

天现买、当天准备。“用诚意备料，要为顾客的健康饮

食负责。”为了规范，团队还建立了标准化流程，配合

店铺日常运营。

开店后，食客们点赞称“爱达福”饺子味道非常

好，对其的接受程度越来越高。加上团队经过磨合，

产能提高，销量也逐渐增加、稳定在一天200份起（每

份13只饺子）。

值得注意的是，在大众点评网上，不少顾客这样

评价“爱达福”：“出售的是饺子，传递的是勇气和坚

韧。”通过一份饺子，罕见骨病患者群体自然而然跃

进公众视野。

倩倩的工位虽然隔着玻璃，但她常常发现，不少

等取餐的客人，会站在窗前观看她包饺子。一开始，

她有些不习惯，但后来听到好评，她就更加勇敢，自

然地展示包饺子技能。

2022年12月，倩倩通过零壹基金的对接，来到饺

子店工作。她感到在这里工作和过去在其他地方工

作有明显的不同。“我们就医、上学、就业都很不容

易。我学业坎坷，断断续续上学，取得了中专学历。

毕业后曾进过工厂上班；也曾因为害怕社交，窝在家

里做过电商客服。这些工作都与现在的岗位不一

样，在这里（“爱达福”），我工作这件事情本身就可以

给人们提供正能量。如果工作有不到位的地方，同

事会和声细语告诉我错在哪里，帮助我改正，这让我

越来越有自信。”倩倩说。虽然因受身体情况限制，

倩倩只能兼职在饺子店工作半天，但她仍渴望学习

更多餐饮管理技能。

此外，倩倩还有意想不到的收获：过去一年，她

上班、包饺子动动手、做做放松操，与同事们聊聊天，

身体的康复效果提升了。

店里一共3名“骨友”员工，倩倩兼职半天，每月

到手工资能拿到3000元。而和她一样负责包饺子的

阿红和包子，因为上全天班，月薪6000元以上，基本

能覆盖日常治疗和生活。

“卖的是饺子，传递的是勇气和坚韧”3

为解决病友“就业难”探索更多可能性4

据了解，目前孙月任职的“零壹”，致力于

服务六大类罕见骨病患者4000多人，触达1万

多个患者家庭，累计链接捐助近400万元。在

不少病友眼里，被看见，生命就有了光。

孙月表示，饺子店项目的初衷除了吸引

患者参与普通工作和生活，还希望让更多医

护群体关注到罕见骨病，从而从诊断、治疗、

健康管理等方面进一步改善罕见骨病患者群

体的生存状态。

实际上，随着医疗界对罕见骨病诊断水

平不断提高，孙月发现病友群体除了确诊、遇

到骨折意外需要对症处理之外，还有着接受

正规健康管理的需求。

前些年，“零壹”团队在协会病友圈子里

开展过数据调查，结果发现1000个受访病友

中，只有 10%的人在医院接受着正规健康管

理。“比如牙齿骨骼问题，是随着罕见骨病病

友群体年龄增长而常见的问题，然而病友们

‘种牙’的问题很难解决。在其他病种方面，

前不久，有一名罹患子宫肌瘤的‘骨友’前往

求医，遭医生婉拒。理由是不知如何转诊、未

收治过相关病患……”孙月说。

为了继续搭建好罕见骨病病友和医院、社

会之间的桥梁，孙月努力地研究决策、撰写方

案。最近，她在哈尔滨举办的“第三届‘构建医

患决策共同体’学术论坛暨颁奖大会”中，获得

“致力促进医患共同命运的十大杰出代表”称

号。“我希望未来，大家都能意识到，‘骨友’一

样能工作，一样应该获得对应医疗资源，能突

破更多障碍，让生命更加美好。”孙月说。

呼吁“全方位”关注，改善患者生态5
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1.“成骨不全症”，又称脆骨病，是一种

先天遗传性罕见骨病，发病率是 15000-

20000分之一，主要表现为骨质脆弱。

2.X-连锁低磷酸盐血症（病名英文缩写为XLH），由基

因问题导致，发病率为1/20000。XLH患儿开始走路后，下

肢开始承受身体的重量，慢慢会出现小腿弯曲或扭曲的情

况，随着年龄的增长，肢体畸形会越来越明显，导致不成比

例的身材矮小，四肢短小。

罕见骨病

3. 假性软骨发育不全，患病率约为1/30000，是一种软

骨发育障碍性疾病，特征包括身材矮小，但出生时不会异常

矮小;到2岁时，患儿身高增长率低于标准增长曲线。但患

者有正常的面部特征、头部大小、智力等正常。

4.软骨发

育不全,由基

因突变或者常

染色体显性遗传引

起的疾病，发病率约为

万分之一，特征包括平

均大小的躯干，短臂和

腿，上臂和大腿特别

短，成年男性患者的平均

身高为131厘米，成年女性

患者的平均身高为124厘米，

患者通常具有正常的智力。

5.干骺端发育不良，又称

家族性干骺发育不良，为常染

色体隐性或显性遗传。出生

时多正常，后出现膝外翻及肘

关节伸展受限。重度患者可

出现身材矮小，肢体不等长，

患骨有不同程度的弯曲。

6.干骺端软骨

发育不良，由基因

突变或常染色体显

性遗传导致，早发

患者出生时身材矮

小，肢体弯曲，部分

患者可伴有关节挛

缩、足畸形、眼距增

宽、耳聋、额眉区高

起。晚发患者多在

5 岁以后发病，常

因步态蹒跚，走路

不稳就医。

（以上资料根据深圳市零壹
罕见骨病关爱中心整理提供）

■■康复人员在煮饺子康复人员在煮饺子。。

■这个“残健融合”团队分工合作，听障青年和残友家属负责擀面、切面、擀皮、备料，“骨友”则负责包饺子。

■店员在接受记者采访时，表情透着自信。 ■店员的招牌菜“小白菜肉饺”。


