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News新闻

爱佑童心：让 6 万患儿重获“心”生
■ 本报记者 李庆

生活频遭考验

2008 年，妙妙出生在江苏省
盐城市滨海县某村， 虽家境拮
据， 却是个充满爱和温暖的家
庭———有疼爱她的爸爸妈妈，把
她捧在手心的哥哥姐姐，还有个
总把她扛在肩上的叔叔，叔叔是
爸爸的双胞胎弟弟，因为家庭贫
穷未能娶妻，一直和妙妙一家生
活在一起。

然而，上天像是有意做了安
排，要考验这个充满爱和温暖的
家庭。

2009 年夏天，爸爸妈妈带着
妙妙在树上捕知了，恰逢村里来
了医生给村民做体检，爸爸妈妈
就顺便给妙妙做了身体检查，就
在这时上天给的第一个考验到
了———体检结果是妙妙心脏有
杂音，心脏跳动响声大，需进一
步复查。

在农村那样的环境，只要不
是医生给判“死刑”，这样的检查
结果一般都不会被引起重视或
是立即带去更好的医院救治。

爸爸在她两岁的时候，被诊
断肝硬化腹水， 在伴随吐血和
治疗无效中，爸爸离开了。 病床
上， 爸爸担心的并不是自己的
生命，而是频繁地“念叨”：“我
一点都不怕死，我只怕我的孩子
们要遭罪了， 怕你们吃不饱饭，
没地方住……”

妈妈由于童年的经历和跌
落河中撞伤头部， 精神状态欠
佳，智力低下。 爷爷当时已 78 岁
高龄，无奈之下，妙妙的父亲临
终前，将三个孩子托付给了一直
单身的小叔。

原本靠着妈妈和小叔养猪
和砖厂打工的微薄收入勉强还
可以维持一家老小生计。 然而，
命 运 的 第 三 次 考 验 再 次 降
临———2015 年， 小叔因胆管癌
不幸离世， 让这个家庭的境况
雪上加霜。 此时的姐姐已经嫁
人，不得已，刚刚初中毕业的哥
哥外出打工， 勇敢担起了生活
的重担。

父亲和小叔的相继离开，
让兄妹俩更加相依为命。 小叔
临终前嘱咐哥哥：“妙妙的心脏
响声大，一定要引起重视。 ”于
是，2016 年妙妙一放暑假，哥哥
便第一时间带她去上海复旦儿
童医院检查， 就这样噩运再次
降临在这个命运多舛的家庭，
妙妙被查出患有先天性心脏病
室间隔缺损，一家人再次陷入了
困境。

比起心脏疼痛更担心手术费

经诊断，妙妙患的是先天性
心脏病室间隔缺损（直视），主
动脉瓣右冠瓣脱垂， 通俗来说
就是心脏有个洞，关闭不严，导
致血液返流动力不足， 促使心
脏功能弱。 在先心病中属于简
单病种复合型，手术相对简单。
然而， 先心病的孩子不能尽情
地跑和跳， 妙妙的性格开朗活
泼，最喜欢蹦蹦跳跳，只能用羡
慕的眼光看着同龄孩子在阳光
下奔跑、欢笑。

村子里， 妙妙的人缘特别
好， 有一群玩得很好的小伙伴。
这一天， 妙妙在和小伙伴真真
（化名） 玩耍的时候， 真真告诉
她：“妈妈不让我跟你玩，说你的

病会传染给我。 ”在那之前，妙妙
从未因为自己有病而感觉和同
龄人有什么不同，那一次她回家
关起门，哭得很伤心。

妈妈得知后告诉妙妙，你的
先心病早就治好了，所以不会传
染给你的伙伴们，妙妙高兴地相
信了。

从此，妙妙和其他小伙伴一
样奔跑，只是跑的时候会因为心
脏供氧不足喘得特别厉害。 和同
龄孩子相比， 妙妙始终是偏瘦
的，并且个子比较矮小，食欲不
佳，脸色蜡黄，没有血色。

有一天， 跟着哥哥去姑姑
家， 路上胸口突然开始疼起来，
这种疼每个月都会反复四五次，
每次持续 5 分钟左右。“比起心
脏带来的疼痛，更让我担心的是
害怕家里没有钱给我治，所以即
使心脏疼了，也不想说。 ”

也许是心有灵犀，哥哥始终
将妹妹心脏的问题作为头等大
事，心急如焚，下决心再苦再累
也要给妹妹治病。

于是，他一边在上海盒马生
鲜打工，一边辗转打听哪家医院
能治疗，哪里能报销手术和治疗
费用。 由于考虑新农合报销，哥
哥最终放弃了在复旦儿童医院
手术，选择在家乡江苏省找个医
院，经在网上查询，最终选了南
京儿童医院。

也许是上天不忍再折磨这
对已经饱受命运摧残的兄妹，
妙妙获得了南京儿童医院的救
助先天性心脏病儿童项目的救
助，并和北京爱佑基金会取得了
联系。

爱心救助 重获“心”生

“爱佑童心”项目是 2013 年
北京爱佑慈善基金会与南京儿
童医院医学发展医疗救助基金
会合作推出的救助先天性心脏
病儿童的公益项目。 基金会的工
作人员了解到妙妙家庭的困难
之后，立刻为她进行了详细地评
估和打分。

让妙妙和哥哥高兴的是，基
金会很快审核通过了他们的申
请，可以资助手术费用 13500 元。
妙妙的手术费用总共需要 4 万
多元，扣除基金会的资助，再加
上当地医保可以报销的费用和
哥哥打工攒下的钱，算是凑够了
妙妙的治疗费。

2015 年 7 月，妙妙住院进行
了手术。 手术前，哥哥给妙妙买
了她最喜欢的芭比娃娃，带她去
了最想玩的地方，吃了最想吃的
东西。 哥哥说：“即便知道这个手
术不会有生命危险，但还是很担
心，妹妹那么瘦小，怎么承受这
么大的手术？ ”

在南京儿童医院心胸外科
医护人员的精细治疗下， 妙妙
很快恢复健康出院了， 她将和
正常的小朋友一样可以到课堂
里学习了， 基金会的修益群和
秦勤两位老师还特意给她买来
了新的书包和文具， 鼓励她好
好学习。

爱佑的资助还包含了术后
拆线等花费的近 4000 元费用。
出院后，为了表达对爱佑的感激
之情， 妙妙给他们写了感谢信，
并和哥哥一起送去了寓意为“平
平安安”的苹果表示感谢。

术后健康的妙妙较术前更
加开朗，爱笑，爱和成群的小伙

伴奔跑，爱学习，爱生活，她说：
“心脏不疼了，特别幸福，也不用
家人为我操心筹钱了，真好。 ”

手术后健康的妙妙反而操
心起了哥哥和妈妈，她希望哥哥
能够不那么辛苦，每天在盒马生
鲜需工作近 14 小时，睡眠不足，
吃饭也不按时。 如果可能，妙妙
希望哥哥能够尽快结婚，有个属
于他自己的家。 现在的妙妙，每
天除了上学， 会帮妈妈洗衣服、
扫地、刷碗、喂猪。 妈妈看着健康
的女儿可以为自己分担家务，笑
得很开心。

术后一年，妙妙和哥哥幸运
地接到由 Blackmores 澳佳宝携
手时尚健康发起的“携手悉尼马
拉松，跑出健康心节奏”公益活
动的邀请， 通过 14 天的跑步捐
赠，为先天性心脏病儿童筹集手
术费。“感谢那些爱心人士对我
的帮助， 只要我有一点点能力，
我愿意去帮助那些需要帮助的
人，现在愿意，长大挣钱了也愿
意。 ”妙妙说。

再见妙妙时，较两年前手术
时长肉了许多，脸色开始变得红
润， 个子也高出了一个头，2016
年至 2018 年连续三年荣获“三
好学生”。 哥哥和妈妈对她的最
大希望就是能够随心快乐地生
活，一直这么笑着活下去。

� � 先心病是最常见的出生缺陷，占出生缺陷的 1/3，是导致围产
期、婴幼儿非意外死亡的主要原因。

据统计， 中国每年带有先天性缺陷儿童总数高达 80 万~120
万人，其中每年新增加的先心病儿童在 15 万~20 万 ，占年出生人
口总数的 4%~6%。目前约有 200 万先心病患儿在等待手术治疗，而
许多先心患儿由于家庭贫困延误了治疗的最佳时机， 甚至未治而
夭折。

2006 年，爱佑慈善基金会成立了 “爱佑童心”项目，通过与全
国 50 多家先心病诊疗技术水平领先的医院合作，和社会各界爱心
人士的资助，让困难家庭的先心病患儿走出死亡的阴影。在蚂蚁森
林平台，我们捐出的爱心，正在帮助的就是这样一群孩子。

术后的妙妙（右）与家人在一起

恢复健康的妙妙（右）喜逐颜开


