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只是想让她活着

“先天性畸形很罕见，而且孩
子这样无法麻醉。”韦敏告诉娜娜
奶奶这句话的时候，没有直视老
人的眼睛，他猜到，对面一定是
失望。

“医生，求您帮帮忙，我真的
快喂不动了。我只是想让她活
着。求你让她活着。”娜娜奶奶
说。

听完这句话，韦敏意识到，
他要救的，不是一张嘴，更是一
个生命、一个家庭。“也许我去试
一试，孩子才有机会。”

“现在孩子太小了。如果您能
把孩子喂养到 1岁，我们来想办
法。那时候手术的把握会大一
些。”看着娜娜转动的灵动的眼
睛，韦敏对娜娜奶奶说。“没有医
生不想救治孩子，但根据我们的
经验，手术难度很大，后续康复
仍然很艰难。如果家属做好配合
的准备，剩下的事儿，交给我。”

听到这，娜娜奶奶眼神中也
充满了希望：“如果大夫能救孩
子，无论如何我会把她喂养到 1
岁，带她来做手术。”

一转眼，娜娜九个月大了。
“这段时间，我们也在做各项

准备工作。我们联系了新华医院
耳鼻咽喉－头颈外科耳科组组长
黄琦主任医师以及麻醉科的同
行，请他们评估这么小的孩子麻
醉的可行性。再请他们和我们麻
醉科同道沟通定好方案并且反复
论证。”为了让娜娜活下去，韦敏
教授还联系了国内外同道进行会
诊，借助三维 CT等最新技术，
一遍又一遍地进行手术模拟演练。

在反复确认每个环节的准确
无误后，2016年6月，9个月大的

娜娜登上了手术台。
韦敏回忆，手术需要截开孩

子的颌骨与牙龈，不仅要保证上
下颌骨准确分离，不损伤到颌骨
和面部神经，还要保证不能破坏
牙胚，以免影响今后牙齿萌出。

幸运的是，手术过程比预想
的要顺利，伤口恢复后，娜娜可
以进食了。

“我就是残疾宝宝”
短暂的满足后，家人很快发

现，由于儿童骨骼的快速生长和
牙齿的逐渐萌出，娜娜的上下颌
再次发生了融合，只留下一些小
洞。

2018年 3月，家人与韦敏教
授及其团队商议后，娜娜进行了
第二次手术。为了防止术后娜娜
的上下颌再次融合，韦敏教授这
次选用硅胶材料固定在颌骨截断
处进行阻隔。术后，韦敏教授与
娜娜奶奶也尝试各种办法阻止术
后的上下颌长在一起，用牙刷放
在截骨处、用金属套管材料不让
嘴闭合、每天用手进行外力拔开
嘴的上下颌骨……

“孩子就是再疼再难受，大部
分时候她都是一声不吭地配合。”
奶奶告诉记者，虽然娜娜生长速
度变缓，但骨头依旧向着融合的
方向生长着，用于阻隔的硅胶材
料逐渐被顶出。不过万幸的是，
相比最开始，这次颌骨之间留下
的小洞相对大了一点。

这场和命运的对抗还没结
束。今年 2月，娜娜再次来到上
海九院，接受第三次手术。而在
这之前，8岁的娜娜已经是小学
二年级，每门学科都能考到95分
以上。

很多小朋友觉得她奇怪，喜

欢围着她看。但她从不哭闹躲
藏，反而镇定地告诉她们：“我就
是残疾宝宝。”

新材料来了
“娜娜和家人都很坚强，也很

配合，但我们还是希望再做一次
手术，就可以彻底根治，不要让
孩子一次次受折磨。”为了和娜娜
一样的孩子，韦敏团队一直在探
索新的诊疗路径。

“除了反复复盘上两次手术经
验以外，我们首先想到的是用数
字化三维技术定制，配合新材料
的应用，希望这些前沿的创新助
力取得更好治疗效果。”考虑到上
次手术中，用于隔绝骨骼生长的
硅胶材料被长出的骨头挤出，这
一次韦敏教授选择使用了一种新
的PEEK材料。

“新型材料问世后，已经用于
神经外科作为颅骨修复材料，也
用于颌面骨的修复，它的硬度和
骨头皮质骨的硬度差不多，生物
相容性也经过了千千万万的病人
临床试验，是目前最合适的手术
材料。而且植入的材料可以数字
化定制，隔绝效果更好。这是没
人尝试过的方案，也是目前能尝
试的新思路。”手术方案设计时，
韦敏教授与材料医学设计师通过
对娜娜的三维 CT颅骨成像进行
分析，运用数字化定制的技术，
确定最终手术方案：先借助截骨
导板确定截骨位置，并在截骨
后，在截断处固定 PEEK材料，
以防止上下颌骨头再次融合。

眼看着八年来陪着孩子看病
的奶奶日渐佝偻，韦敏教授主动
联系各大公益基金，为娜娜的手
术费用进行资助与帮扶，本次选
用的PEEK材料费用也被减免。

在做这次手术之前，娜娜和
韦敏说，“叔叔，这能不能是最后
一次手术？”听完这句，韦敏脑海
里看到了过去的37年里，很多他
曾救治过的孩子，有的已经结婚
生子，有的做了模特，昂首阔
步，自信的把全世界当作她的T
台……韦敏希望，娜娜的未来也
是这样明媚多彩。

2024年6月24日，韦敏看到
娜娜最新的视频。小姑娘唱着、
跳着、笑着，眼神里充满了生命
力。

韦敏希望打造属于中国颅颌
面外科的梦之队，这个梦之队，
是所有颌面畸形孩子的“梦之
队”，他们健康的活着，像每一个
普通人一样，闪闪发光的活着。
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