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偌大的上海，万家灯火，有一盏灯留给外地来沪治疗的重病患儿家庭。
距离复旦大学附属儿科医院四五公里，有一个名为“小布家园”的青年公寓，为外地来上海的大病、重病患儿

家庭提供免费住宿。远远看去，明亮的卡通图案喷绘在建筑内外，颇为可爱。里面有志愿者开展服务，不少志愿者来自康复
家庭，在这里表达感谢、传递爱心。

记者近日从复旦大学附属儿科医院了解到，自 2020 年 11 月运行至今，小布家园项目已覆盖 17 个病区，两年多时间
里，这里的爱心房间增至 25个，已为超过 1000个家庭近 2500人次，提供了约 14000个房晚的住宿服务。

运行两周年之际，“小布家园共享厨房”于 3月 29日也正式揭牌，家长可以在这里给孩子做想吃的饭菜。

� � 3 月底，夜晚小布家园公寓一些房间的灯亮着。小布家园是复旦大
学附属儿科医院与公益机构打造的免费住房项目，帮助外地来沪治疗
的大病患儿家庭

3 月 29 日，小布家园共享厨房揭牌
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一根“救命稻草”

一个亮灯的落脚之处，一间
干净卫生的厨房，让不少异地求
医的大病患儿家庭，在陌生的城
市里感受到温暖和慰藉。

“最绝望的时候，这里真的
就像一根救命稻草。 ”患儿家长
李爱琴对记者说。

3 月 29 日下午，在小布家园
的院子里，记者看到一个小女孩
拉着大人的手到处走，一会摸摸
小草，一会踩踩台阶，走走停停，
好像对什么都很好奇。

女孩叫西西， 今年 4 岁半，
旁边是她的妈妈，39 岁的李爱
琴。 她们来自河南信阳， 西西 3
岁时查出脑肿瘤，2021 年 12 月
来到复旦儿科医院看病，多次申

请入住过小布家园。
西西看上去和健康孩子没

什么分别， 但她的眼睛看不见。
走起路来， 她不自觉把手往前
伸，笑着摸来摸去。 肿瘤压迫着
西西的视神经， 由于神经受损，
西西还有轻微偏瘫， 身体不平
衡， 自己连一级台阶都上不去。
李爱琴几乎寸步不离跟着孩子，
怕她跌倒，磕碰到脑袋。

和许多住在这里的患儿家
长一样，李爱琴不喜欢讲孩子的
病情。 多说几句她就心口疼，说
着眼眶也红了，没有流泪，“眼泪
都哭完了”。

西西一开始患病时，李爱琴
接受不了，白天夜里经常偷偷抹
泪。 偶尔被孩子察觉，她就摸着
妈妈的脸庞说：“妈妈你在干什
么？ ”慢慢地李爱琴不哭了。

在复旦儿科医院， 西西已
经动了两次手术， 一次是脑肿
瘤切除术， 另一次是因为手术
后脑积水。 现在西西的病情好
多了， 刚来上海时生命都有危
险。 不过，术后西西还需要进行
频繁的化疗和康复治疗， 每个
月化疗要住院 7 天， 每周要到
院打化疗针、上康复课，进行其
他综合治疗。

每个大病患儿的家庭，都
面临巨额医药费的压力。 李爱
琴说，每天一睁眼，心里都像压
着一座山。 光手机上能查到的
账单， 他们为西西看病已花了
45 万元，有 20 多万元是向亲友
借的。

李爱琴说，自己以前也爱漂
亮，出门一定要化妆，隔几月做
一次美甲， 现在这些都不在意
了。 她说这一年多，仿佛老了 10
岁。 前不久一个大学同学到上海
想来看看她， 当初是很好的朋
友，但她拒绝了。“我不想让人家
看到我现在的样子。 ”她说。

李爱琴结婚时买的首饰、手
表， 稍微能卖钱的都卖掉了，节
省下来给孩子看病。 她还有个一
岁多的小女儿在老家，由孩子爸
爸和爷爷奶奶照管。 有时李爱琴
很想小女儿，但现在的她，只能
把所有时间和精力都留给生病
的大女儿。

有人问过李爱琴，把自己逼
到这地步值吗，她说值。

“我是农村出来的，但我也
读过大学，身为父母，我只想把
最好的留给孩子。 ”李爱琴说。

年轻时为了迎接西西，她和

孩子爸爸做了很多准备。 夫妻俩
大学毕业后到广州打工，因为没
有积蓄，一开始不敢结婚，憋着
劲打拼了 10 年， 才步入婚姻的
殿堂，生下第一个孩子西西。

“我们对这个孩子抱有很多
期待，没想到孩子生病了。 自己
的孩子只能自己疼，现在就算让
我在街上乞讨，我也要给孩子看
病。 ”李爱琴说得决绝。

刚来上海时， 孩子抢救、做
手术、住院，两三个月就花了 20
多万元。 一开始老家的医保报销
手续还没完成， 一分钱都还没
报，所有积蓄就花完了，在上海
人生地不熟，李爱琴非常绝望。

也是在那个时候，医院了解
到李爱琴的情况，帮她申请登记
到一间小布家园的免费住房。

“那时候真的是走投无路了，有
这么一个小家，真的像一根救命
稻草。 ”她说。

一方小天地

在小布家园，李爱琴的经历
不算特别，在这里，每个房间都
写满辛酸又温暖的故事。

8 岁的男孩龙龙， 手里捧着
妈妈的手机全神贯注地打一款
叫“吃鸡”的游戏，身边多大的动
静， 仿佛也不能让他抬一抬头。
妈妈刘翠云告诉记者，龙龙患尿
毒症，刚刚在复旦儿科医院做了
肾移植手术。

母子俩的皮肤都有“些高原
红”，他们来自甘肃陇南。 龙龙发
病后，辗转在甘肃、陕西多家医
院医治。 2 月 6 日，刘翠云带着他

到了上海。 经过儿科医院治疗团
队全面检查、评估，决定为龙龙
进行肾移植手术。 起初医生不确
定什么时候有肾源，建议刘翠云
先带孩子回老家等消息。

刘翠云没回去，甘肃距离上
海这么远， 她担心万一肾源来
了，孩子无法及时赶到。 她带龙
龙租住在医院附近的宾馆，条件
很普通， 一天也得将近 200 元，
她说太贵了。

所幸半个月后，医院通知肾
源到了，龙龙住进病房，刘翠云
就申请睡在走廊。 3 月 7 日龙龙
进行移植手术， 手术非常顺利，
几天后就能出院了。 术后的三个
月时间里，龙龙还需要频繁到院
复查，监测身体相关指征。 刘翠
云和孩子就继续留在上海。

刘翠云说，肾内科医生知道
他们经济有困难，联系医院社工
部，最终也申请到了小布家园的
免费房间。 空房间一腾出来，刘
翠云和龙龙第二天就搬了进来。

“这里都挺好的，刚来还发
了生活用品，什么都有，医务人
员也很热心，我们病友之间关系
也很好，能相互说说话，有的家
长带孩子看病时间长，会把照顾
孩子的经验告诉我们。 ”这个从
大西北来的中年女性有些不好
意思地说，要照顾刚做完器官移
植手术的孩子，一开始她有很多
事情不懂。

这里看似只是一个提供免
费住房的地方，很多时候意义又
远不止于此。

在李爱琴一开始的叙述里，
“小家” 对她的帮助主要在物质
上。 最困难的时候有免费住宿，
省了一笔钱。 这里开辟了厨房以
后，她还可以给孩子做喜欢吃又
有营养的饭菜。“外面的饭不便
宜，还不一定卫生，对我们这种
看大病的孩子， 什么地方都得
省，还要保护好孩子。 ”

但是，无论李爱琴、刘翠云
还是其他患儿家长，一旦叙述得
更久、更多时，总会把“小家”的
意义落在精神的抚慰上。

李爱琴说，孩子都是家里的
希望， 长时间拖着重病的孩子，
哪个家长内心不会崩溃？ 这个小
小的公寓，是一方小天地，身边
的人大都和自己一样带着生病
的孩子，志愿者也经常跟家长交
流、疏导，人们彼此鼓励、相互打
气，陷入困境后也能感受到一丝
阳光。

“他们一鼓励我，我就觉得
又有些动力，人就是这样，内心
需要希望。 ”李爱琴说，“今年过
年， 我和孩子就在这里过的，那
天志愿者过来送对联和福字，很
小的事情，都让我很感动。 ”

根据医院的安排，西西还需
要化疗 5 次， 大约每个月一次。
最频繁的康复性治疗，也将在这
期间完成。理想的情况下，再过 5
个月李爱琴就能带西西回家了，
往后只要定期来上海复查即可。
而再过两个月，龙龙术后高频的
复查也将结束，刘翠云准备那时
候带他回家。

小布家园的房间一直在流
转。 夜里公寓的灯亮起来，个中
温情与辛酸，或许只有住在这里
的人最能体会。 （据澎湃新闻）

14000 个特殊房晚

李爱琴牵着 4 岁半的女儿西西在院子里散步


