
三湘都市报携手阿里公益发起的“正能量励志
学子追梦计划”正在进行中，面向身处逆境却自强不
息，且在今年高考中取得优异成绩的湖南励志学子，
为每人提供10000元的助学奖学金，帮助他们在大学
更好地学习和生活。

活动截止时间为2023年8月31日， 如果你身边有
符合条件的励志学子，或者自己就是追梦路上的困难
学子，欢迎通过邮箱sanxiangdushibao@sina.com申
请，或直接将个人情况说明、高考分数、录取学校及联
系方式发送到项目邮箱：
zhengnengliang@aliba-
ba-inc.com。

同时，也欢迎更多爱心企
业、机构及个人加入助学计划，
扫右边二维码即可参与资助。

颁奖词

不停追逐梦想
轮椅男孩报捷
身体有残缺，妈妈背他上学9年
高考603分，报考中南大学

两岁时，吴成
潇被确诊为脊髓
性肌萎缩症（简称
为SMA），小学四
年级时完全失去
行走能力，妈妈每
天背着他上学，这

一背就是9年。 这个寸步难行的孩子，
却从未放弃过追逐梦想的脚步。 今年
高考， 吴成潇考出了物理类603分的
好成绩，报考了中南大学。

纵使身体有残缺， 也梦想仗剑走
天涯，不向命运屈服。7月10日，三湘
都市报联合阿里公益天天正能量为吴
成潇颁发10000元的“正能量励志学
子追梦奖学金”，助他在追梦道路上走
得更远。

■文/视频 三湘都市报全媒体记者 刘文
实习生 黄湘鹏

7月7日， 记者在湖南省儿童医院神经
内科病房内， 见到了吴成潇和他的父亲吴
名位。 父亲带着他从娄底冷水江乘车到长
沙，接受第八次鞘内注射治疗。

长期从事户外建筑工作， 吴名位又黑
又瘦，看上去比实际年龄苍老许多，每次从
轮椅上抱起100多斤的儿子，他总是婉拒医
护的帮助，一副轻松的表情，不想让儿子觉
得自己是负担。

湖南省儿童医院神经内科副主任医师
康庆云告诉记者：“SMA属于基因缺陷的
罕见病，如果不及时治疗，会全身肌肉萎缩
和器官衰竭，寿命大幅缩短，可能只活到20
多岁。”

救命药诺西那生钠注射液被纳入医保
报销，2022年1月3日， 吴成潇成为首批在
湖南省儿童医院注射“特效药”诺西那生钠
注射液的患者。 康庆云表示：“潇潇目前病
情稳定，除了膝盖无法再伸直，肌肉状态与
普通人差别不大。”

吴名位告诉记者， 诺西那生钠注射液
此前一针就需要70万元， 如今每针3.3万元
的价格，还纳入了医保报销，让这个举步维
艰的家庭看到了希望。但每4个月注射一次，
终生需要用药治疗，仍是一笔巨大开销。

9月，吴成潇将年满18岁，考虑到病情
的特殊性， 医院与他签订继续治疗的合
约。康庆云说：“潇潇是个坚强、懂事的孩
子，每次做鞘内注射，需要腰椎穿刺让药
物进入体内，他从来不喊疼，整个科室知
道他高考成绩603分， 都为他感到高兴和
骄傲。”

“现在，治疗费已花掉十多万。感谢医院
的帮助，还有社会上的爱心捐助。”吴名位愧
疚又心疼地表示：“此前由于治疗药物太贵，
儿子错过了最佳治疗的机会。如今，国家有
了好政策，我和孩子妈更要给他治。”
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吴成潇刚出生时，全家人都沉浸在喜悦当
中，快两岁时，妈妈陈建明发现儿子只要摔倒
就无法正常站起来。经过多方寻医求诊，被确
诊SMA，得知无药可治愈，夫妻俩只能眼睁睁
看着孩子被病痛折磨。

随着年龄的增长，吴成潇的下肢逐渐失去
行动能力，膝盖无法伸直，全家人都不敢告诉
他生病的实情，瞒着他只说是普通生病。读四
年级时，吴成潇完全失去了行走能力，陈建明
开始背着他上学， 同时还要兼顾家里的农活，
爸爸则在外面做建筑打零工挣钱养家。

吴名位告诉记者，夫妻俩只有初中文化水
平，学习上帮不上孩子的忙，也没钱给上补习
班。但吴成潇很争气，学习成绩不用操半点心，
一直在班上名列前茅。

进入高中后，陈建明决定专心陪读。学校
给母子俩提供了一间宿舍，并给她安排一份保
洁工作， 身材瘦小的陈建明除了打扫卫生，还
要每天背着儿子在教室宿舍间往返五六趟。

因为生病的缘故，吴成潇的学习要比常人
付出更多努力。写字时双手常常会无力、发抖，
全靠意志力克服，考试时语文作文成为最大难
题。“速度快一点，再快一点。”吴成潇心里反复
默念，逼迫自己加快写字速度。

每次来长沙治疗要花上3天时间， 为了不
落下功课，吴成潇更是拼了命地学习。下了晚
自习，规定自己再多学习一个小时。“因为身体
上的不便耽误了学习，所以要笨鸟先飞。高中3
年自己很不容易，妈妈更不容易，不能辜负父
母的辛苦付出。”吴成潇说。

在高三班主任梁征海眼里，吴成潇学习刻
苦，非常乐观，意志坚强，从来不愿麻烦同学和
老师，是非常优秀的学生。

得知吴成潇高考成绩那一刻，陈建明兴奋
又激动，她说：“儿子读到哪，我就背到哪。”作
为母亲，她用瘦弱的肩膀扛起一切，充当儿子
的双腿，帮助他继续追寻梦想。

从等待“死神”到重获新生
拼尽全力坚持

面对疾病， 吴成潇表现出超乎同龄人的
淡定。

“第一次到长沙做鞘内注射， 才知道自己
患的是SMA，偷偷在网上查询了这种病，第一
次感到害怕和恐惧，原来死亡离自己那么近。”
他告诉记者：“史铁生的故事给了我继续往前
走的勇气。” 那时， 吴成潇接触到了史铁生的
《我与地坛》，并将史铁生作为自己的偶像。

经过一段时间的思想斗争，吴成潇接受了
自己生病的现实。

“儿子的不幸在母亲那里总是要加倍的。
尽管生活过得很苦， 父母从不抱怨地照顾我，
积极乐观地面对生活。”采访中，吴成潇透露了
一个小小愿望，希望能够陪着父母去北京一起
看天安门的升旗仪式。 因为除了看病出门，全
家人没有过一次真正意义上的旅行。

由于生病，吴成潇不仅无法行走，还导致
了严重的口吃，很少跟人沟通，慢慢地他爱上
看武侠小说。吴成潇说：“自己内心一直渴望接
触外面世界，希望像书中的人物一样，能够仗
剑走天涯，做一名英雄。”

7月10日，得知自己获得了10000元的“正
能量励志学子追梦奖学金”， 吴成潇真诚地表
示了感激，“非常感谢三湘都市报和阿里公益
天天正能量的帮助， 关心我的人太多太多，是
你们给了我力量。我会好好学习，尽快强大起
来，把这份爱心传递下去。”

吴成潇说，大学是一个新的起点，在以后
的学习生涯中一定会加倍努力。

妈妈充当着他追梦的双腿
一背就是9年

内心藏着一个武侠梦
梦想仗剑走天涯

互动

从小患病，失去自由行走的能力，他的人生路，注定
要比别人崎岖千百倍。

在家人的守护下，不自弃的他，和同龄人一起勇
敢地朝着梦想进发。

有志者事竟成，苦心人天不负。
从注射“特效药”，到高考传捷报，他的努力正在得

到命运的奖赏，603分的好成绩，是他给父母最好的回报。
这也是给奋斗不息的自己，最好的礼物。
人生不设限，敢拼就能赢。加油，愿你在新的起

点，继续迎风翱翔。

妈妈背着吴成潇上学，一背就是9年。
通讯员 伍莲姣 供图


