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一、项目故事

连体婴儿分离后又经历心脏手术：孩子叫爸爸时，我哭了

2020 年 4 月，在“爱佑晨星”——大病患儿医疗救助项目的支持下，来自山东的一对

连体婴儿在国家儿童医学中心复旦大学附属儿科医院接受了一次惊心动魄的分离手术。

一年多来，我们一直关注着这两个孩子的状况。

那场手术后，于海法的两个孩子恢复情况良好。患有先天性心脏病——法洛四联症的

大女儿于沫含在这个夏天进行了康复手术。

陪大女儿在复旦大学附属儿科医院停留的这一个月，是过去一年里于海法鲜有的、能

“停”下来思考的时间。

他回想起和妻子二人在过去一年里对孩子的努力照料，感慨医生们高超的医术，得以让

他“终于等到这一天”，同时，他又害怕，脑海里那些无可回避、猛然袭来的“万一”——

毕竟，这也不是一个容易的手术。



由于妻子留在老家照顾小女儿，于海法成了病房里少有的独自照料孩子的男性，这让他

在医院里受到了不少病患家属的关注和照顾。

于海法抱着女儿穿梭于病区进行各项检查

上一次惊险的连体婴儿手术，只有 53%的成功几率，能顺利完成，于海法和妻子都觉

得异常幸运。对比起来，这一次大女儿的先心病，已经是比较成熟的手术了，成功率也还不

错；也得益于熬过了前面那一关后成长起来的经验和信心，他和妻子都没有太紧张，甚至在

刚入院的几天里，内心最多的想法是，“赶紧完事儿回家干活还钱”。直到有天，他跟一个

抱着孩子的家长在手术室门外的楼道擦肩而过，然后听到手术室门口人群的议论“孩子没救

活......”

这让于海法又一次“找回”了去年手术前的感觉，他站在原地慌了神，周围此起彼伏的

对话他一句也没听进去，也不知道过了多久，直到女儿不停地叫“爸爸……爸爸……”他才



回过神来，推着孩子心不在焉地回到病房。那天之后，于海法又开始担心，开始害怕，开始

对医生查房变得紧张。

那天之后，女儿每一次检查于海法都特别紧张

手术前一天，于海法毫无意外地一夜无眠。早上八点，在护士和工作人员的检查后，他

抱起女儿放在了去手术室的病床上。看着哭泣的女儿，他除了摸摸孩子的头，没有任何其他

办法。

女儿手术后会住进 ICU，所以于海法在等待手术的过程中，先收拾好了行李。整整三个

小时之后，手术还没有结束，本就紧张的于海法变得更为坐立不安，此前医生很淡定地描述

着这个手术，他以为很快就会做完，但为什么三个小时过去了，还没有出来？是不是出什么

情况了？他越想越不安。



他不时扒在门口瞧瞧，再去整理一下收拾好的行李，有那么一瞬他又忍不住胡思乱想起

来，这些东西孩子还有机会用到吗？肯定有啊！他赶紧强制自己把思绪压回去。站在窗边，

和妻子、亲戚打了几个电话，一个小时又过去了，孩子还没出来，于海法开始不知所措。



手术室外坐立难安的于海法

半个多小时以后，于海法终于从主刀医生口中听到了那句期盼已久的“很顺利”。

“我不知道该说什么，除了谢谢，我太开心了！”



在监护室里，大女儿的恢复情况一切正常，过了几天就转移到普通病房，尽管因为伤口

恢复情况不算理想，又多住了一周院，但整体术后恢复情况，还是比较顺利的。很快，于海

法就跟女儿踏上了返程的火车。

从火车到汽车，于海法和大女儿终于回到了“阔别”近一个月的家里。次日吃过早饭后，

于海法就下地干活去了，顺便带着孩子们回村里溜达了一圈。等家里的地都种完，于海法又

要开始外出打工了，等着他的是下一个征程——还债。

但他不担心，甚至还有了更多的动力。他考了新驾照准备去开大车拉货，尽管辛苦，但

比在工地稳定。他回想自己人生路上的成长，觉得以后哪怕遇到再大的事儿，也不会怕，只

要努力，不放弃，会平安度过的，社会上也有许多人会伸出援手。带着这份安心，他踏上了

全新的人生旅程。

二、总体情况

2021 年 8 月，爱佑晨星-重疾患儿医疗救助在公益宝贝渠道共接收 50,367,122 笔捐款，

共计 2,782,116.83 元。本月，项目未支出公益宝贝爱心网商捐款。

截至 2021 年 8 月底，公益宝贝爱心网商捐赠资金收入与支出情况如下：

月份
当月筹集善款

（元）

直接用于患儿救助的支出

（元）

项目执行管理费费用

（元）
余额(元）

2021 年 6 月 361,244.41 361,244.41

2021 年 7 月 4,027,769.13 3,627.00 4,385,386.54

2021 年 8 月 2,782,116.83 7,167,503.37

三、项目执行情况

2021 年 8 月，项目执行情况如下：

类别 数量（名）



申请患儿 63

审核患儿 28

通过审核患儿 27

签收服务患儿 16

签收服务的患儿还未进入项目与医院结算流程，故未产生救助相关的支出。


