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! ! ! ! !"""多年前，古罗马凯撒大帝也是癫痫
病人，发病时，侍卫要让他咬住小木棒，他才不
会咬断自己的舌头。时至今日，医学技术的发
展突飞猛进，但对一个癫痫病人来说，常常与
疾病相伴的，除了因病致贫，还有社会歧视。

今年 #月底，仁济医院神经外科的 #位
医生向市慈善基金会捐赠 $%万元，为癫痫病
人设立专项帮困款，期望以此引起公众对癫
痫病人的更多理解、宽容和帮助。这里是仁济
医院神经外科主任医师徐纪文的讲述。

一天只吃一顿饭的病人
我做了 !&年医生，几乎一直在跟脑神

经打交道，见过不少癫痫病人。
过去很多年，对癫痫的治疗，仅仅是内

科医生的专业。而在民间，对待癫痫病人，简
陋、愚昧的治疗手段不一而足。一种极端的
办法是，因为癫痫俗称“羊羔疯”，病人发作
时，嘴巴里就被塞上一把草，人们错误地以
为“羊”吃了草，就不会再发疯。

最近 $%年来，癫痫病治疗的一个重大
突破是：神经外科技术的应用。!%%'年，仁
济医院神经外科开始为癫痫病人手术治疗，
$%年来，手术治癒率达到 &%!。我的一位小
病人手术时只有 $(个月大，如今这孩子已
经上了小学，术后没有复发。

这些手术病人，单靠传统内科方法不能
控制病情，他们每个月都要发作，难以正常
学习、工作和生活。外科手术的介入，虽然为
癫痫病人提供了更多的治疗选择，更大的康
复可能；但技术进步并不能消除一些病人的
生活窘迫状况。

我遇到过一天只能吃一顿饭的本地病
人，他 !'岁，从 $&岁发病后就再也没有上
过学，一直呆在家里。身为农民的父母为他
治病几乎花光了积蓄，手术住院期间一家人
只好把一天三顿饭压缩为一顿。

这个病人的遭遇很有代表性。的确，癫
痫病人的家庭经济状况大多贫困，因为患者
多为儿童和青少年，缺乏经济能力，父母为
他们治病耽误了工作。我们医护人员也组织
过捐款，但这样的贫困病人并非一个两个。

与其他疾病不同，癫痫病人因病致贫的
另一个重要原因是———社会歧视，很多患者
和家属起初不敢正视“癫痫”，不去正规医院
就医，而是用各种偏方“自我救治”，结果事
与愿违。这样的病例，我遇到了很多，我不能
怪他们不信医生信偏方；我知道，千百年来
人们对“羊癫疯”内心排斥造成的社会偏见，
让他们承受了多少压力。

病人司机把车开上人行道
一种社会偏见或歧视存在，往往是因为

不了解。

一提到“癫痫”，人们心里就难免会有障
碍，觉得这是一种令人厌恶的疾病，避之唯恐
不及。殊不知，这是一种神经系统疾病，几乎
每个人都有患病的可能，发病时的状态，也并
非一律倒地抽搐；而这种病也不仅仅是患者
个人的痛苦，它甚至与公共安全密切相关。

我有一位病人，是司机。让警察不解的
是，为啥红灯亮起的时候，这个司机开了车
门下了车，在马路中间“闲庭信步”，绿灯亮
起也不上车？

更惊心动魄的是，又有一次，他把车开
上了人行道———他并非故意违章，也不是
“无良司机”———种种反常，只因为他患有
“癫痫”，但他自己并不知情。

后来，他来做手术。在国外，一个癫痫病
人被确诊后，医生会当场没收病人的驾驶
证，直到治愈。在我国，医生没有这个权利，
我们只能劝告病人不要再开车了，但这种
“劝告”的机会，并不会常常有，因为，社会歧
视让一个司机不会轻易来看“癫痫门诊”。这
样的讳疾忌医，究竟会让病人和社会付出怎
么的代价？我只能说，无可估量。

消除歧视从慈善帮困开始
偏见，并非不可消除。人们对许多事物

改变态度，是从称谓开始的。不久以前，我们
对残障人士的叫法有：哑巴、聋子、瘸子……
可以说，“歧视性称谓”越丰富，一个社会的

人文关怀就越贫乏，社会环境就越不宽容，
社会关系也就越紧张。

如今，汉语词汇对残障人士有了种种委
婉的称呼。这些年，我们神经外科医生也一
直在呼吁，国家可否该改变对“癫痫病”的叫
法，去除让人听了不舒服的“癫”，改称“脑
痫”。但这仅仅是医生的呼吁，要达成更多的
社会认同，还需要人们对这种疾病更多的认
识、了解。

我是外科医生，喜欢创造性的救治，即
便这个过程是有风险的，但如果技术进步能
为病人带来不一样的人生，我就愿意试一
试。$%年来，愿意接受神经外科手术的癫痫
病人越来越多，我和同事们感谢他们的信
任。除了治疗，除了呼吁改变称谓，我们还能
尽快为贫困脑痫患者做点什么？就成立一个
专项慈善基金吧。我们医疗组有 #名医生，
一共捐款 $%万元，但成立一个专项基金需
要 )%万元，我们还差 *"万元，市慈善基金
会建议我们先成立一个专项资助项目———
这 +"万元，实在不多，只够帮助那些一天只
吃一顿饭的病人解决吃饭问题，每人 !""""

)"""元，就当是雪中送炭吧。
我们更希望，通过上海市慈善基金会这

个窗口，让更多人知晓“脑痫之痛”，消除歧
视与偏见，参与人道救助。对一个贫困脑痫
患者来说，这种人道关爱，所能实现的慰藉，
绝非单纯的外科技术进步所能替代。

! ! ! !!上海向新疆莎车县捐赠 !"##万元

日前，市人大常委会与市老年基金会与新疆喀
什地区的莎车县政府、上海市援疆前方指挥部在喀
什举行“共建莎车县综合福利中心签约暨捐赠仪
式”，共捐赠 +!""万元，用于莎车县综合福利中心老
年福利院生活、康复等配套设施建设。

!宝山万达开业捐赠 $#万元

#月 !,日，位于宝山区共和新路一二八纪念路
路口的上海宝山万达广场盛大开业。开业之际，万达
集团不忘回报社会，奉献爱心，向市慈善基金会宝山
区分会捐赠 )"万元为本地区贫困群体送上关爱。

!!第七批知青关爱基金"发放

#月 '"日，“第七批知青关爱基金”发放仪式在
崇明瀛新园举行。本次共为 '(位受助对象每人发放
+)"" 元现金，其中有人生活贫困，有人身患重病。迄
今，这项帮困基金已救助 !""多人。

!!华勤关爱"专项基金启动

#月 +(日，市慈善基金会“华勤关爱专项基金”
捐赠暨启动仪式举行。华勤副总裁金爱珠代表公司
向市慈善基金会捐赠 )"万元设立本会“华勤关爱专
项基金”，将用于开展安老、扶幼、助学、助残、济困、
环保、赈灾、救危等各项慈善救助。

!市慈善基金会商投援助基金出资助学

#月 !(日，在上海市培华学校举行了“牵手助
学 情系虹口———市慈善基金会商投援助基金助学
金发放仪式”。本次助学活动由上海市商业投资（集

团）有限公司通过市慈善基金会及市慈善基金会虹
口区分会向虹口区教育工会捐资 )万元，用于资助
虹口区 *"户贫困家庭中的 *+名品学兼优的学生。

!!姐妹情"!放飞希望"参展首届中国公益慈善

项目交流展示会

&月 +!日- 首届中国公益慈善项目交流展示会
在深圳开幕。市慈善基金会“姐妹情”、“放飞希望”两
个项目参展。截至今年 #月，“姐妹情”已出资 #!#万
元，为 $)万人次贫困妇女提供免费妇科检查；提供
$'辆母亲健康爱心车，开到村口田头，方便农村妇
女就近检查；已出资 *&'万元，与 $$家定点医院合
作，资助 !&*$人次贫困重症妇女手术治疗；在新疆
喀什地区已完成乳腺癌筛查 '$$,人、宫颈癌筛查
!!**人。 本报记者 姚丽萍 特约通讯员 励晨

! ! ! !本报讯（记者 姚丽萍）$$年前，张瑞芳等人
发起“点亮心愿”慈善项目。迄今，这一项目共出资
#)$&万元，受助对象 '次扩容逾 $.&万人。!%%&年
这一项目荣获“中华慈善事业突出贡献奖”。

来自市慈善基金会的信息显示，!%%$年，张瑞
芳、秦怡、叶惠贤、陈述等 '$位社会知名人士共同倡
议，开展“点亮心愿”慈善募捐活动，为贫困老年白内
障患者提供医疗资助。
此后，张瑞芳一直关心、参与“点亮心愿”捐赠活

动。!%%$年，她向“点亮心愿”捐赠：上世纪 )%年代
出访印度时，电影《流浪者》中拉兹和丽达的扮演者
赠送的象牙雕刻艺术品“圣雄甘地像”；'%多年前出
访日本时，翻译送给她的一面铜镜。

!%%(年，张瑞芳 ,%岁生日时又捐赠了她的签
名图书《张瑞芳回忆录》、《张瑞芳画传》，用于“点亮
心愿”慈善义拍。

$$年来，在社会各界的大力支持下，“点亮心
愿”已让 $#&',名贫困患者得到资助，重见光明。

!%%'年，市慈善基金会与市儿童健康基金会、
复旦大学附属儿科医院、上海交通大学医学院附属
儿童医学中心合作，设立“儿童先天性心脏病手术”
项目。至此，“点亮心愿”项目扩展到为本市家庭贫困
先天性心脏病儿童手术治疗。迄今共出资 $)&万元，
资助救治了 $,'个病童。!%%(年起，“点亮心愿”的
资助对象扩展为———在沪外来务工人员患病子女的
手术救助。
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! ! ! !近日，“打开英语之窗，通向世界之门”少儿英语慈善教育项目结业典
礼暨汇报展示在静安区南京西路社区富民会馆举行。今年 '月 '日 至 &

月 )日，来自外来务工家庭和沪籍低收入家庭的小学生们接受了 $)次周
末英语教学，出勤率达到了 ,*/。结业典礼现场，学员们不但能用中英双
语汇报学习感想，还饶有兴致地分组表演了英语情景短剧、英语朗诵、英文
歌曲合唱。 本报记者 孙中钦 摄影报道

2000多年来对癫痫病人的社会歧视没有太大改观，为消除偏见———

仁济医院6医生捐十万助“脑痫”患者
本报记者 姚丽萍
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张瑞芳生前发起的慈善项目3次扩容受助对象逾1.7万人

“点亮心愿”11年助困6517万元


