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文字稿

字幕：宁夏固原市三营镇

【解说】这里是宁夏固原的三营镇，在这个小镇上，一个名叫马博的12岁少年，正与命运展开着一场较量。

【同期声】

杨小彦（马博的母亲）：起来了吗？马博。

马博：起来了。

杨小彦：起来就赶紧穿衣服，快，脱掉换一下。

【解说】胸口这道长达20公分的疤痕，是马博一岁时，在宁夏进行心脏修复手术留下的。刚出生仅三个月，他就被诊断出患有法洛氏四联症，这是一种复杂的先天性心脏病。重症者，有三分之一会因慢性缺氧在一岁内死亡。

【同期声】

杨小彦：疼啥呢？早上天气温差大，穿了暖和一点，风进不去。

【解说】靠着先心病救助项目的帮助，马博的病情暂时得到缓解，但家里也因此欠下了十多万元的债务，成了当时村里的建档立卡户。
【采访声】

杨小彦：当时医生说，如果这个娃娃不动手术的话，是活不过两岁的。他就跟温室里面的花一样，一直要保养。把你这个家庭的精力、心力，都要去聚集到他的身上。这种娃娃和其他娃娃还是一样，这个病五年之后又复发了。

【同期声】

杨小彦：赶快走，书都拿全了吗？

马博：拿全了。

杨小彦：你不要一直埋怨，让我一直说你。你如果省心的话，我会说你吗？

【解说】可还没来得及喘口气，先心病术后病情的反复发作，给马博的童年又上了一道枷锁。

【同期声】

马博：校长好。

【解说】在他就读的三营二小门口，有一段不足百米的上坡路，其他孩子们都被要求步行进入学校，但身体的限制让马博成为了例外。

【同期声】

杨小彦：马博，你上楼梯慢一点。步入小学一直到现在，六年了，一直是这样。像上楼梯也特别累，所以我跟他一直说，我说你上楼梯的时候，缓三遍到两遍，才能慢慢走上去。

张娜（马博的班主任）：那么今天我们进入第三单元的学习，第十课《竹节人》的学习。五彩缤纷的童年，开始（朗读）。

同学们：五彩缤纷的童年，最大的快乐就是做竹节人、玩竹节人，花样翻新，乐此不疲。

张娜：咋了，哪疼呀？这儿。是扎着了，还是咋回事？

马博：没有扎到，刺疼的感觉。

张娜：是不是心脏病又犯了，趴一趴，缓一缓。来，其他人回归课堂。

【采访声】

张娜（马博的班主任）：
第一次（马博发病）的时候确实是吓着了，上课的时候他就不见了。桌子下面钻着，起来以后脸就白透了，嘴唇也没有血的颜色了。后面慢慢带了一学期，他妈妈才告诉我，孩子心脏病犯了，而且还很严重。因为我孩子不是也出了那个问题嘛，他妈妈说那个话的时候，我真的是感觉到心都碎了。他妈妈就说是，孩子（被救护车）拉去了以后，大夫说，一说到这个话题，我的眼泪就出来了。他妈妈就说，大夫说孩子如果抢救过来就过来了，过不来的话就没了。

【同期声】
来，马博。

马博：下课想打篮球。

张娜：想干嘛？

马博：打篮球。

【采访声】

张娜：我才意识到，这个孩子原来真的是脆弱到心脏一点点负荷都不能有，就不应该是这个样子，他应该有一点孩子该有的朝气。

【同期声】
张娜：累不累？

马博：有点累。

张娜：你今天没拿药吗？其实你应该把药拿上，是不是？

马博：嗯。

张娜：不拿药就（没办法）。有自由活动了，他们要集体活动了。这啥活动？你要去参加吗？啥活动这是？

马博：应该是丢手绢，好吧，我去看看。

张娜：他现在想参与，如果一会强度太大，就不要参与了，好吗？他刚刚来（学校）的时候，上体育课都不让他出去，他就在教室里一个人待着，六一（活动）参加不了，上个厕所还不能跑，还要人跟上。我又怕他在厕所里面晕倒了怎么办？

【采访声】
马博：就是自己待在这里，听着他们玩也感觉很开心，感觉在班里只有我有病。这几年一直在我身体上花钱，一直在给我看病，到处看。带我去西安、银川，还有北京，去了很多地方，爸爸妈妈一直都很劳累，还要照顾我，爸爸一直在外面都回不来。

【解说】生来逢重病，这对一个普通家庭来说无疑是残酷的。为了还清债务，马博的父亲不得不外出到西安打工，母亲小杨则在家里照顾着三个孩子。

【同期声】

杨小彦：你好好听，给你讲题，你竟然能瞌睡了。

马博：没有。

杨小彦：没有你就好好听。你肉疼，赶紧写作业，我等下听写。你也别再笑了，赶紧写，快点。

【采访声】
杨小彦：我一直对他说的就是你只有上学这条出路，他这么个病，然后学习再不好，对他以后来说肯定没有任何出路。

【解说】好在马博的成绩在班里一直名列前茅，领回的奖状也成了小杨心里的安慰。每次攒下点钱，她就会带上马博到大城市的医院，一遍又一遍地排队、挂号、检查、复诊。然而医生给出的方案，对这个家庭来说，却像是一座无法逾越的高山。

【采访声】

杨小彦：没有七八十万，看不起可以这么说。去了一趟北京，还是我在这些年坚持不懈地努力下，一直这么要求他爸爸，咱们再去检查检查，必须要看。我们并不是说愿意出院而出院，你知道吗？因为那个花费是我们承担不起的，才出院的。想过那天也坦然接受吧，这些年在他身上也把心费了，如果真的有那么一天，像他爸爸说的，我们已经把心尽到了，也没办法了。

【解说】如今经济上的困境，让小杨只能看着孩子的生命一点点流逝，而这也是不少先心病患儿家庭要面对的严峻现实。

字幕：宁夏固原市原州区

【同期声】

慕夙（副区长）（固原市原州区人民政府）：孩子的事情就是家庭最大的事情，让这些孩子家庭及时得到救助的话，也是服务于保障乡村振兴工作的一项措施，接下来还是由咱们卫健部门牵头、乡镇配合，使这些家庭不困惑、不迷茫，列该市局咱们的违建都能牵退小镇配合呃市政局。这些家强，咱们不是不困惑，不迷茫。

【解说】近年来，宁夏不断加大力度，在22个县市区全面铺开先心病的筛查救治工作。许多医疗机构、社会团体和个人，也积极参与其中，重新燃起了患儿家庭的希望之光。

【同期声】

高仁（主任）（固原市原州区医疗保险服务中心）：纳入救助对象的，经过基本医疗保险报销以后，剩余费用过大。进入咱们二次报销，就是大病保险。

郭志贵（局长）（固原市原州区民政局）：还有一个兜底政策，（花费）三千块钱以上的，你比如说花了十万，报了九万，剩下一万。还有临时救助，就是保证了他因这个病没有返贫。

【解说】目前，固原市的先心病患儿必须长途跋涉到银川，甚至外省进行救治。能否进一步推动政策职责的整合和创新，探索出更加优质的救助方式和方法，成为了本次会议的重点议题。

【同期声】

高仁：把专家请过来，然后咱把这个通道搭建起来以后，原州区医院的报销比例是高的，是百分之八十起报销。

慕夙：大家都知道，做手术光不是人的事情，设备到位不到位，这些东西达不达标，这可能是一个关键的主要问题。

谢群芳（援宁医生）（福建医科大学附属第一医院）：先天性心脏病，目前原州区（医院）是没有做过。疑难的先天性心脏病手术，估计是很难的。

【解说】谢群芳，作为来自福建“组团式”医疗帮扶的医生之一，在固原市原州区人民医院挂职副院长。在他看来，优化医疗资源配置是解决问题的关键所在。

【同期声】

谢群芳：我们就是三级医院的专家，我们就是希望老百姓在家门口，就能够享受到三级医院的医疗水平。那我们的相关政策能够支持的话，开展起来就非常有意义。

字幕：援宁医生下乡义诊

【解说】自2022年5月起，福建向宁夏派出了五支“组团式”医疗帮扶团队，带去优质医疗资源的同时，也助力提升当地的医疗水平。每个月福建的医疗专家都会下乡义诊，在三营村，谢群芳遇到了患病中的马博。

【同期声】

谢群芳：好，你这样子躺在这边，心电图给你做一个，再往这边躺一点点。痒，是吧？有点痒。不动，马上就好了。

杨小彦：这是哪里人？

杨生龙（村主任）（三营镇三营村）：福建的，福建过来的专家，闽宁协作帮扶单位。

杨小彦：福建这医院能看（马博的病）吗？

杨生龙：能看。

杨小彦：像我都走了几回北京了。

杨生龙：北京是北京的技术，福建是福建的技术。

杨小彦：不过那也是几年前了。

杨生龙：现在的医疗水平和那会儿肯定不一样。

杨小彦：只要能看。

杨生龙：你看这专家检查多仔细。

谢群芳：心律不齐最主要就是下传的比例不一致，有的长、有的短。

【解说】根据诊断，马博目前出现的疲劳、乏力、晕厥等症状，都是他病情恶化的表现，而更糟糕的是这个家庭已经失去了对疾病治疗的信心。

【同期声】

杨小彦：近期这两三年就没有再查过。而且，每次（复查）钱都是借来的。现在咱们也不好意思和人家借，都没有人给你再借了。

谢群芳：如果说是经济上有难，那我们看看再争取一下有没有什么政策支持一下，但是病一定要看，小孩子这么小。

马博：如果不治的话，会见不到爸爸妈妈吗？

谢群芳：这个你不要担心，我们肯定是要治的，肯定要千方百计给你治，治了你就会好起来的。

杨生龙：安排好，多听大夫的。

谢群芳：一定要抓紧，抓紧检查完之后，我们立马就会诊。

杨生龙：我们这个小孩就让大夫费心了。

字幕：马博前往原州区人民医院复查

【同期声】

杨小彦：哪里不舒服就跟大夫说，知道了吗？

马博：知道了。

袁宁（超声科主任）（固原市原州区人民医院）：太瘦了，就是太瘦了。肺动脉瓣大量的反流，（血液）它可能冲过来，右心大的意思。他肯定特别累吧，啥也不能干，这孩子一天就躺着，这才十来岁嘛，我建议你还是到大医院再看一下。

【解说】经过复查，马博的每分钟心跳最高超过了240次，是正常人的2至3倍，心律失常的情况已十分严重。但原州区人民医院无法为其提供进一步的治疗。

字幕：福建 福州

【解说】谢群芳立即与福建医科大学附属第一医院的专家们进行了多学科会诊，希望借助福建的技术和资源，帮助马博渡过难关。
【同期声】

叶世岳（医务部主任）（福建医科大学附属第一医院）：第一个，这个病人是一个年龄小的“老患者”，病史长，体质营养状况差；第二个，治疗难，复发率相对高。

翁智远（心内科）（福建医科大学附属第一医院）：我认为他晕厥的最大原因可能就是房扑（心律失常）一比一下传。我们看到心电图也抓到了243次每分钟的心跳，那个宽QRS波心动过速，当地医院当时还认为是室速（心动过速）。所以正常来看的话，他这个就是心律失常性心肌病。对这孩子来说，已经到了非常紧急的情况，他那个心律失常是威胁他的生命。这个不只是说影响发育，甚至他有可能活不到成年。

医生：比如说你射频消融先做，做完以后看效果。

翁智远：实在不行的时候有个办法，就是消融房室结装起搏器，那就是右心室起搏了。

字幕：福建专家对马博进行远程会诊。
【同期声】

杨小彦：咱们去给娃远程会诊，抓紧时间上去看一下大夫怎么说。

余福玲（心内科）（福建医科大学附属第一医院）：从他的情况来看，是可以考虑说做房扑的射频消融，对他症状的愈后是有一些改善。

杨小彦：但是我去北京的时候，他有说过这个肺动脉反流的问题。

翁智远（心内科）（福建医科大学附属第一医院）：四个瓣膜里面它属于最次要的，第四个，这个我觉得要关注也是以后的事情。

【解说】福建专家判断，对于马博的先心病治疗并非一劳永逸，情况很可能比预想的要复杂。
【同期声】

杨小彦：不懂。

谢群芳：我知道你的意思说，那我现在多花点钱，没关系，我就借钱赶快一次性解决问题，它不是这样子。

【解说】为了给出最佳的治疗方案，专家希望马博能尽快前往福州做进一步检查，治疗费用也将由医院来承担。但对于小杨来说，要再次踏上陌生的城市、面对未知的治疗结果，心中难免充满了担心。
【同期声】

杨小彦：就考虑说是看，一次性能解决这些问题吗？越大就是越揪心了，这么一种感觉，肯定越大越舍不得了，边走边看吧。

【同期声】

杨小彦：关键现在我就害怕到那边去。

马守元（马博的父亲）：你先一步一步走，你过去了再看。你现在担心这么多，把这事情是要停下来吗？

杨小彦：那怎么过去呢？

马守元：你一个去。娃娃这些年你一个人带着，我过去也是闲着。

杨小彦：怎么我一个人去？北京也是我一个、西安也是我一个、银川也是我，打这娃娃有病到这会儿，一直做什么都是我一个。你意思你这回再不去，又是我一个。

马守元：过去一个人，多一个人的花费呐。

杨小彦：最终的决定是哪一个，到时候咱们联系，再也没办法了。

【解说】救助一个孩子，就是赋予家庭新的希望。同时，为了防止马博一家因病致贫、因病返贫。三营村委还将他们列为了突发困难户，上报民政部门，办理了低保救助。

【同期声】

海玉凌（村支书）（三营镇三营村）：全程（包括）回来的复查，各方面的（救助）就能用上了。

杨小彦：心放下来了，再不用（顾虑）了。

海玉凌：准备什么时候走？

杨小彦：说的是星期一。

海玉凌：那就是明天吗？明天村上看着安排个车，把你们送一下。

杨小彦：（村）上把我这么一送，真的特别高兴。

海玉凌：那是咱们应该做的。

杨小彦：解决了大问题。

海玉凌：今天来跟你就说这个事情，祝你们看病顺利，高高兴兴地回来，别有负担了。

杨小彦：出门把头发理一下，看精神吗？一下子不一样了。

字幕：2023年10月16日 23:00 马博与母亲出发前往福建

【同期声】

马博：妈，好了吗？走。

杨小彦：好了。

马守元：东西拿了吗？

杨小彦：拿上了，要把电关掉。

【解说】晚上11点，小杨母子正式踏上了前往福建的求医之路。由于马博的心脏无法承受飞机起降的压力，他们只好选择了先从固原乘火车前往长沙，然后转乘高铁到达福州，整个行程接近36小时。

【同期声】

记者：就是这次列车吗？

杨小彦：就是，咱们是在车头那一列。

字幕：2023年10月17日 03:40 马博与母亲登上火车

【同期声】

杨小彦：看着脚底下，小心慢一点。

乘务员：您先带着小朋友往里面走。

杨小彦：只要它那个地方能看我儿子的病，多远我都不怕。

字幕：2023年10月18日 05:01 马博与母亲到达长沙火车站

【同期声】

马博：到哪儿了？妈。

杨小彦：到长沙了。（车站）人多的地方，你跟紧我。

字幕：2023年10月18日 13:37 马博与母亲到达福州火车站

【同期声】

杨小彦：这边是不是特别暖和？

马博：比咱们那边暖和多了。热死了，我这个衣服太厚了。

护士：小朋友叫什么名字？

马博：马博。

护士：这个是你住院期间的身份识别。

杨小彦：心情要放好，咱们终于住院了。早早看好，咱们就可以早早回了。

【解说】10月18日，马博顺利入住了福建医科大学附属第一医院滨海院区。院方为母子安排了专用病房，并开通了绿色就医通道。

【同期声】

余福玲（心内科）（福建医科大学附属第一医院）：在线上会诊的时候没有看到（手术材料），这个非常重要，我们想看下他当时手术是怎么做的，对后期治疗会更加有帮助。这次要做一个全面的检查，然后我们再做评估。

【解说】完成入院后的初步问诊，医院继续对马博进行了心脏彩超、心脏CT等十余项检查。
【同期声】

余福玲：到目前为止，他入院以来的心率一直都是不正常的，他没有一个存在正常的心跳，他整个心跳是非常紊乱。

【解说】谨慎起见，福建专家还为马博安排了一项他从未尝试过的检查，心脏磁共振。这项技术被誉为是无创性评估心脏结构和心肌疾病的金标准，能够“一站式”对心脏的解剖结构、功能、心肌病变等特性进行全方位地观察。

【同期声】

医生：马博，人有不舒服吗？

马博：没有。

医生：等下让你憋气的时候，气要憋好，肚子不要动，嘴巴、鼻子不要呼吸。

马博：好。

医生：像这个它就有点糊掉了，这些结构都是看不太清楚的，就是因为他没办法很好地憋住这个气，我给他说一下。

杨小彦：我给他说一下。

医生：也可以。

杨小彦：马博，你好好配合知道吗？咱们争取一次性过，要不然今天一天都要做这个了。

机器提示音：呼气、屏住呼吸。

医生：可能这个对他来讲难度还是比较大的。

【解说】这项检查成了马博入院以来面临的最大考验，反复尝试了一个多小时，他的呼吸节奏始终无法与检查指令很好地配合，最后，检查只能以失败告终。

【同期声】

杨小彦：你是憋不住气吗？咋回事？憋不住气吗？

马博：没憋住。

杨小彦：没憋住，你憋不住吗？

马博：嗯。

杨小彦：你知道吗？这个检查没有做成功，你知道吗，就以为你一直憋不住气。人家十三秒调成十秒了，憋十秒气都憋不住。疼肯定疼，蚊子叮个包都疼，你这心脏做了这么大手术，你不知道。咱们那么远跑这干啥来了？男子汉，要坚强。你这么点疼痛都受不了，以后步入社会还能成？

【采访声】

余福玲（心内科）（福建医科大学附属第一医院）：相对同龄人来说，我想他应该是瘦小很多。活动耐受性肯定是下降，再加上他本身是先天性心脏病人，对憋气感本来就比较差。有做（心脏磁共振）检查，我们能够更加全面了解。如果没有做，那么我们有其他的手段去替代，我们希望从多角度去判断心脏，而不是从单一的手段。心脏方面的基础，跟正常的小孩肯定是没得比的，能够这样子，我觉得你们已经照顾得很好了。

杨小彦：好多检查别的医院都没做过，起码让我自己知道，他的心脏、他的病情，其实还可以做很多检查，让我去更多地了解马博的病情到底发展到啥程度，他们这回跟我说了也很多。

【同期声】

医生：另外两个（孩子）都很健康吗？

杨小彦：他们都很健康，就是（马博）。

医生：躺下来。

杨小彦：躺下来，马博。

医生：你叫什么名字？

马博：马博。

医生：声音还没变，已经是青春期了。

【解说】经过一周的全面检查，福建医科大学附属第一医院再次召集了心血管内科、心脏大血管外科、超声医学科、麻醉科、影像科等七个科室的专家，对马博的心脏病理情况进行深入地讨论，为第二天的手术做好最后的准备。

【同期声】

余福玲：最重要的我们希望说，第一步是解决他的房扑问题，如果房扑能够转到正常心跳，对他应该是有帮助。

翁智远：包括消融以后再去诱发，看看还会不会诱发出其他的心律失常。明天我跟余主任，还有若冰医生，我们到时候再尽我们最大的能力，希望能把这个手术（完成），这块骨头给它啃下来。

余福玲：这是明天手术的手术同意书，跟你简单讲一下明天的手术，我们做的叫做心腔内电生理检查与射频消融。射频消融手术是治疗的，电生理检查是一个检查。差不多手术是明天下午做。

【解说】在到达福州后的第九天，10月27日下午两点，马博的手术开始了。

【同期声】

杨小彦：再见，马博，加油。

马博：小时候做手术，不知道，就直接做了。长大以后知道做手术会疼，所以非常害怕。想这个手术会不会风险很大，担心妈妈在外面紧张害怕。

翁智远：这手术难度本身就比较大，即使在最顶尖的医院，也有不成功的可能性。

【解说】手术的第一步就是要找到马博心动过速的“病灶”，通过心内电生理检查，医生要对异常电活动进行精细标测。但由于马博的心脏结构复杂，血管细，这使得找准靶点的工作变得异常困难。

【同期声】

余福玲：这个稍等一下，我加个阴影，这个地方是比较关键的位置，然后电位也比较碎。

翁智远：你把三尖瓣环画出来。

余福玲：可能是八字折返。

翁智远：跟我们预测的一样。当初（心脏修复）手术的切口疤痕缝合的地方，那个是主要的机制。然后它现在绕着这个地方，以这个（疤痕）为枢纽，输出的通道是两个大圈，我们叫八字折返。这个地方要彻底给它平掉，让它不再传导。

【解说】随后的治疗环节也并不轻松，医生需要使用极细的导管，深入马博的大腿股静脉到达心脏发病位置后，利用射频消融仪释放射频电流，消除心律失常。这个过程中，医生需要精准控制导管位置及能量大小，只要稍有不慎，就有可能烧穿马博的心脏，造成严重的后果。

【同期声】

杨小彦：害怕这天，又期待这天。到福建来，这就是最后一次希望了，肯定希望一切都可以顺利一点。

余福玲：（房扑）已经终止了。

翁智远：把原来蓝色的路线消掉，然后窦点打一个蓝色。反正我们维持一会，观察一下，等会再巩固。

【解说】经过三个多小时的等待，手术室的大门终于打开。从这一刻开始，马博获得了新生。

【同期声】

翁智远：马博，你妈妈在这边，看看你妈妈。

余福玲：手术很成功。

翁智远：房扑已经终止了。

字幕：2023年10月30日 马博进行术后康复训练

【同期声】

护士：现在可以走到那边去，我们要开始测试了。做得很好，我们现在还有两分钟。

【解说】手术后，医院为马博安排了有氧、抗阻等一系列康复训练。在六分钟的步行测试中，马博的心率、血压、脉氧，以及心电等各项情况，都能稳定在正常水平。

【同期声】

马博：以前的话，走一小段路就要蹲下来休息一会儿。现在做了手术以后，刚才做康复，走了六分钟都没有蹲下来休息，就感觉心脏比较舒服。

字幕：2023年11月2日 马博康复出院

【解说】术后第六天，马博的身体已经基本恢复正常。很快，他就可以和妈妈踏上回家之路。

【同期声】

马博：妈，你看，我现在好了，能跑了。

杨小彦：特别特别地感谢，他们让马博重获新生，让马博可以像其他的娃娃一样，来福建的这个决定是特别正确。

马博：第一次看到大海，非常激动，福建对我来说给了我第二次生命，我以后考大学也一定会考到福建。因为我要在福建这里当医生，帮助更多像我这样的孩子。我爱这里，我还会再回来的！

字幕：2023年11月13日 马博重返校园 

福建援宁医生也将持续关注他的身体状况
字幕：2023年，福建省援宁支医人员在宁夏当地诊疗患者2.5万人次，开展住院手术900余台次，开展远程医疗1500余例，惠及广大基层群众。



