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等待7年，重型“地贫”女孩重获新生
患儿妈妈7年里都在为女儿坚持，终于凑足手术费并成功进行了移植手术
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得知自己荣获2023年全国五
一劳动奖章时， 缪志豪的心情无
比激动。这名1999年9月出生的湖
南伢子， 目前是湖南华程建设集
团有限公司施工员、技术员、高级
工。

5月5日， 三湘都市报记者来
到位于长沙宁乡资福镇的资福窑文旅综合体项目建设
现场， 缪志豪正在和恩师———华程集团项目总工周科
明探讨砌筑技术，眼前这个清瘦干练的青年话不多，讲
起砌筑技术却如数家珍。

爱砌砖的他荣获五一劳动奖章

2019年，缪志豪从湖南建筑高级技工学校毕业，经
学校推荐来到华程集团盛翠豪庭项目部担任实习施工
员。集团重视对新人的技能培养，加上缪志豪特别热爱
砌筑，又刻苦钻研，集团特别指派曾获得湖南省技术能
手、省劳动模范、省五一劳动奖章等荣誉的周科明指导
他。

缪志豪说，师傅周科明严格要求，每天要求他砌一个
作品，拆了又砌，砌了又拆，反复操练精益求精。为了提高
砌筑的速度和精确度，缪志豪反复进行“一铲灰、一块砖、
一揉压”三个动作的练习，确保每一条砖缝均匀一致，随手
一铲就能精确说出砂浆的厚度，保证手感的柔和。

技工有前途，传承“工匠精神”

功夫不负有心人，2019年12月， 缪志豪参加2019
湖南技能大赛·第46届世界技能大赛湖南选拔赛长沙
赛区预选赛，荣获第三名。

2021年9月，缪志豪在湖南省第七届职工职业技能
大赛砌筑工比赛上， 代表长沙市参赛获得第三名；10
月，参加第七届全国职工职业技能大赛，取得总分第五
名的好成绩，并荣获“全国技术能手”称号；同年，荣获
了湖南省五一劳动奖章。

对于如何才能成为一名好的工匠，怎样才算“工匠
精神”，缪志豪有自己的见解。他认为好工匠要有“钉钉
子”的精神，瞄准一个方向往深处钻研，对待工作要有
精益求精的追求。 不要把对技术上的追求当作生存的
工具，要有对产品精益求精、精雕细琢的态度。

盼来“小棉袄”，不幸确诊地贫

7年半以前，36岁的吴珠花怀孕了， 她非
常开心，随着儿子一天天长大，她和丈夫决定
再生个女儿，穿一件暖心的“小棉袄”。女儿小
擎是个漂亮的女孩，出生不久，吴珠花却发现
孩子呼吸微弱、浑身青紫、不肯吃奶。出生的
第八天，孩子被确诊为重度地中海贫血。

永州属于地贫高发地带， 吴珠花之前听
说过这个病，但儿子非常健康，她从没想过女
儿可能会患病，而且是需要输血的重度。

还没出月子， 吴珠花就带着女儿开始了
求医之路预约输血，打排铁针，忙碌不已。

“孩子生下来本就瘦弱，还经常被针眼扎
得发青，看着真是心如刀割。”吴珠花表示，女
儿比普通孩子难带很多，抵抗力差，发育比较
迟缓， 除了输血打针， 感冒入院更是家常便
饭。

等待7年，终于接受干细胞移植

医生告诉吴珠花， 造血干细胞移植是治
疗孩子的最佳选择，成功率高，孩子今后的发
育也会好很多。

吴珠花也很清楚这一点， 但是她有苦难
言，因为没有钱。家里公公婆婆年纪大，婆婆
身体还不好，多年来都在打针吃药维持，老公
一个人上班， 每月4000多元的收入仅供全家
生活，没有多余的钱去移植。

“不会放弃，更不会抛弃。”吴珠花说，孩
子确诊后，全家人的目标就是为小擎治病。丈
夫换了更辛苦但是收入相对高一点的工作，
她也带着孩子回到老家， 在公公婆婆的帮助
下，偶尔出去做些零散的农活。每个月，带着
孩子去医院输血、定期打排铁针、给孩子补充
营养、 带她锻炼……吴珠花再也没有个人生

活，她每一分钟都在为女儿坚持，这一坚持就
是7年。家人拼劲全力，终于凑齐了小擎的手
术费。

好消息同时传来， 小擎和哥哥造血干细
胞配型成功，可以进行移植。

2022年底， 湖南省儿童医院为小擎申请
了“筑爱地贫行动”公益项目，移植费用可以
得到部分减免，她成功接受了移植。

新生的道路很坎坷，会陪伴她一直走下去

5月6日， 吴珠花带着小擎来到省儿童医
院复查，接受移植已经半年，她每个月都需要
来检查一次。

“宝宝，这里人多，你要戴口罩。”小擎不
喜欢戴口罩，在人多的地方，吴珠花不厌其烦
地劝她。

一手提着病历资料， 一手拿着女儿的水
杯、玩具，小擎在前面蹦蹦跳跳，吴珠花慢慢
跟着，宠溺地盯着她。

“现在她每天都很开心，不用再受病魔折
磨了。”吴珠花手机里，有很多女儿的照片和
视频， 全身插满管子的、 手术后剃着小光头
的、边输液边哭泣的……这些，清晰记录着小
擎7年来的治疗历程，现在她终于迎来新生。

“她最期待的就是去上学，下半年就可以
回学校了。”2022年下半年， 小擎到了上学年
龄，她要求妈妈买了新书包，还有新衣服，在
村里的学校入学了，但病情原因，当时学校建
议孩子休学先治疗，这让小擎非常伤心，现在
终于熬过来了。吴珠花说，丈夫曾经开玩笑地
说，小擎这件“小棉袄”很贵，这么一点大就已
经花了几十万，“但这一切都值得。” 吴珠花
说。

“新生的路还长，我们会一直陪着她。”吴
珠花说。

出生8天就确诊地中海贫血，湖南永州道县7岁半的小擎是一个
罕见病患儿。一个月要输一次血，定期打排铁针，为了维持孩子生
命，小擎的妈妈吴珠花（化名）每天都在不停忙碌。造血干细胞移植
是小擎最好的治疗方法，但因为经济等原因，她一直没能接受移植。

吴珠花和丈夫一边努力赚钱存钱， 一边陪着孩子静静等待。幸
运的是，7岁这年，费用终于筹集够了，半年前孩子在湖南省儿童医
院接受了移植。

5月8日是世界地中海贫血日。湖南省属于地贫高发省份，不少像吴珠花这样的家长
带着孩子苦苦求医，为孩子坚持与陪伴。5月7日，记者采访到了吴珠花，听听她的故事。

■三湘都市报全媒体记者 李琪 通讯员 李雅雯

缪志豪：当泥工同样
也能有很好的未来
为提高砌筑速度和精确度，他反复进
行“一铲灰、一块砖、一揉压”练习

【人物名片】
缪志豪，1999年9月出生，湖南省醴陵人，中共预备

党员。湖南华程建设集团有限公司工程部施工员、技术
员、高级工。获评2023年全国五一劳动奖章、全国技术
能手、全国住房和城乡建设部建设行业技术能手、湖南
省五一劳动奖章。

上大学是一条出路， 但当技工同样也能有很好的
未来。未来的路还很长，我会加强专业知识学习，不断
提高自己的理论水平和实操技能， 把劳模工匠精神实
践好、传承好。

■文/视频 三湘都市报全媒体记者 王智芳
通讯员 段华良 王昌龙

劳模说

小擎出生8天后确诊地贫，妈妈陪伴她度过7年治疗之路。 受访者供图
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