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! ! ! !“老婆，有客人来看你了。”听见丈夫的
呼唤，妻子吕爱华用尽洪荒之力让眼皮微微
抽动了一下，这已经是她唯一与外界联系的
方式。在世界罕见病日来临之际，记者来到
这位渐冻症（-./）患者家中，见证了一对患
难夫妻坚贞不渝的爱情，与他们经历的辛酸
苦难。丈夫李宏告诉记者，只要家庭护理方
法得当，渐冻人生命可以长期延续，他的妻
子已经存活 ,年，而渐冻人的存活时间一般
不超过 %年。上海阳光渐冻人罕见病关爱中
心负责人许全生则表示，像李宏这样把家庭
护理做到极致的案例毕竟是少数，大多数渐
冻人家属都在为家庭护理头疼，一是因为成
本高昂、二是缺乏技术支持。

市民李宏家住虹口区飞鸿路，他的妻子
吕爱华在 &$!$年的一天下班后突然口齿不
清，之后身体机能每况愈下，很快被确诊为
肌萎缩侧索硬化症（-./），也就是大家所熟
知的渐冻症。渐冻症目前没有特效药，只能
缓解不能根治，患者身体机能会在几个月到

几年时间内逐渐丧失，最终浑身无法动弹，
就像被“冻住”一样，最可怕的是整个过程患
者的意识一直非常清醒，被禁锢在自己的身
体中等待死亡。

吕爱华的病情发展速度非常快，不久后
就卧床不起，并且失去了语言功能，只能用
眼控仪打字与家人交流，一天她向丈夫打出
一行字：“实在不行就算了，我不想拖累你
们。”李宏则告诉她：“只要你在家就在，我们
肯定不会放弃你。”因为感受到了妻子的求
生意愿，也因为几十年的夫妻感情，李宏放
下了所有的工作专门照顾妻子。

几年前，吕爱华失去了自主呼吸的能
力，只能切开气管接上呼吸机，后来连眼球
也“冻住了”，无法与家人交流。李宏说，这样
的病人是不能长期住院的，只能带回家进行
护理，维生设备可以买，但还要找掌握专业
技能的护工全天看护，这样的人非常难找。
于是他只能请一名护士上门演示，自己边看
边学，最终掌握了呼吸机、吸痰器、人工胃瘘

等维生设备的操作技能，当起了全职护工。
“想要一个人照顾渐冻症患者，是绝对

不可能的，至少 &个人才能长期照顾。”李宏
费劲心思，终于花重金请到了一名愿意长期
照料渐冻人的家政阿姨，自己再手把手地教
会她，平时对阿姨比对自己都要好，生怕她跳
槽走人，幸好这位阿姨人很实在，一直尽心尽
力协助他照顾妻子，每天帮她擦身、喂食、洗
痰、按摩，不知不觉坚持了整整 , 年，整整
&'$$多天，远远超出了渐冻人平均生存期。
“这么多年，我没有睡过一个安稳觉，天

天晚上隔几个小时就要醒一次看看我太太，
因为一个小疏忽就能要她命。”李宏说，这种
日子虽然苦，但因为妻子想活下去，他就一
定要尽全力照顾，而且他发现只要家庭护理
得当，渐冻症患者的生命是可以长期延续
的，而且家人的陪伴与照顾对于患者而言是
无可替代的最大支持。

在上海阳光渐冻人罕见病关爱中心这
个由渐冻人家属、病人发起的互助公益组

织，李宏经常会与群友交流护理心得，因为
他的“自学成才”的专业护理技能与让妻子
生存 ,年的“奇迹”，使李宏成为了群中的
“标杆”。中心负责人许全生告诉记者，渐冻
人家庭护理一直是家属无法回避的“痛点”，
特别是病症发展到后期需要气管切开与安
装人工胃瘘，维生设备的操作让许多家属望
而生畏，一是因为护理成本巨大，二是对专
业技能的要求很高，许多渐冻人就是因为得
不到专业护理而去世。

许全生说，现在能熟练操作渐冻人维生
仪器的护工几乎没有，就算找到了每月至少
花费六七千元，而患者家属不知如何学习家
庭护理知识。许全生建议，希望社会各界能
够关注渐冻人家庭护理难这一问题，为他们
提供护理补贴以减轻经济压力，并为病患家
属开辟学习家庭护理技能的渠道，由专业人
士提供技术支持，等家属学会了再去教护工，
这样既能节约医疗资源，也能提高患者生存
质量，延长生存时间。 本报记者 李一能

渐冻人家庭护理究竟难在哪!

! ! ! !本报讯 （记者 李一能）长江商学院
&)期 '班公益行 &月 (日下午在上海市儿
童医院举行。凝聚着全班 00位同学爱心的
&$万元善款，被捐赠给了由上海宋庆龄基
金会母婴平安基金和上海市儿童医院共同
设立的早产儿帮困救助爱心基地，为早产儿
先天缺陷的治疗提供资金援助。

中国目前每年的早产儿比例约为新生
儿的百分之十，不少早产儿因家庭贫困被放

弃抢救而没能存活。&$!0年 )月，上海宋庆
龄基金会母婴平安基金和上海市儿童医院
合作的早产儿帮困救助爱心基地在儿童医
院新生儿科落地，该救助中心已资助了 &%

名家庭贫困的早产儿的救治。
捐赠方代表刘世青表示，拯救孩子的生

命，就是拯救家庭和我们的未来。这只是第
一笔捐赠，我们愿意用我们的爱，为更多幼
小的生命点燃希望之火，传递生命之光。

! ! ! !本报讯（记者 李一能）&月 &$日，市
慈善基金会松江区分会与市老年基金会松
江区分会联手启动 &$!,年白内障普查慈善
项目。本次普查活动将持续至 1月 &(日，历
时 0(天。其间，专业医务人员将为松江各社
区以及区内 &$家养老机构的 0$岁以上老
人提供免费上门检查服务。
当天，普查工作率先在车墩镇联民村、

南门村、东门村和小昆山镇玉昆二村开展，

(&)名老人接受了眼科普查。其余各街镇社
区、各敬老院普查工作将随后铺开。
作为已持续开展 !$多年的慈善项目，本

次白内障普查内容包括测视力、查眼底内容、
有无胬肉以及黄斑增生等，并对老人的身体
其他疾病（糖尿病、高血压等）详细了解。同
时，普查工作已向相关部门进行了备案。
据了解，去年松江区白内障普查慈善项

目受益老人达到 &$%00人。

松江启动"白内障普查#项目 长江商学院学生助力早产儿救治


