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4 月 8日，位于贵州省黔南布依族苗族自治州的罗甸县迎来历史性一刻：在北京京妍基金会善行中国第十站启动仪式

上，基金会理事长宋妍和罗甸县副县长吴小兰共同签署“零地贫计划项目实施协议”：将罗甸作为贵州首个试点地

区，共同推进“零地贫计划”行动。

宋妍和同为女性的政府官员吴小兰一拍即合，以女性独有的“柔性、务实和坚韧”，通过政府的政策、社会力量的参与和

科技的赋能，为当地的地中海贫血患者家庭编织出一张守护网。
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北京京妍基金会理事长宋妍：

以女性之力袁重写生命史诗

专题TOPIC

揖使命铱

北京京妍公益基金会是成

立于 2015 年的家族基金会，基
金会成立的这一年，宋妍的第二

个孩子出生。作为理事长的宋妍

在基金会成立初期，出于作为人

母的同理心，将基金会的救助方

向确定在困境中的重症儿童群

体，关注先心病、早产儿等儿童

的重大疾病。

“每个孩子都是家庭的希

望。”宋妍诉说着成为母亲的那

份责任感，“成为母亲后，对生命

的敬畏与责任感愈发强烈。”

选择将地中海贫血（以下简

称“地贫”）的防治作为基金会的

主战场，源于宋妍敏锐的洞察

力。

2018年，宋妍在医院时偶尔
遇到了一个地贫患儿，凭借着女

性的细腻和敏锐，宋妍决定将基

金会的资源投入到地贫的防治

之中。“当时，国内专注于地贫的

公益机构寥寥无几，而这一遗传

病在南方高发，困境家庭往往因

巨额治疗费用陷入绝望。”宋妍

说，“之前关注的先心病以及早

产儿的重大疾病等，有很多社会

组织在做资助。”她决定让基金

会的资源发挥最大的社会效益，

去做差异化资助。

但如同在荒原播撒火种，彼

时公众对此病的认知尚如雾里

看花，宋妍从混沌中窥见使命的

轮廓。“有些生命尚未启程就背

负枷锁，我们要做那把钥匙。”宋

妍的话语温柔而坚定，“真正的

公益是蹲下来，去触摸大地的裂

痕。”

地贫是一种由珠蛋白肽链

基因突变或缺失引起的遗传性

血液疾病，在中国，地贫基因携

带者超过 3000万人，主要集中
在长江以南省份。贵州作为地贫

高发的省份，平均每 10个人中
就有 1人是地贫基因携带者。

重型地贫若不加以治疗，患

儿有可能幼年夭折，还可能出现

步行困难、病理性骨折和面部畸

形等症状。现阶段重型地贫的治

疗，主要是定期输血加祛铁治

疗，而要实现完全治愈，只能进

行造血干细胞移植手术。

揖改变铱

“一个地贫孩子每年需要四

五十人次的献血量，家庭平均负

债 17万元。”数据刺痛了宋妍作
为母亲的神经，也点燃了女性骨

子里的倔强，“必须找到可持续

的解决方案。”

宋妍出生于军人家庭，自幼

接受“使命必达”的严格教育。她

在 2018年便发起“筑爱地贫行
动”困境地贫儿童救助项目，资

助重型地贫患儿进行造血干细

胞移植手术，对术后严重排异患

儿进行救助，提高地贫高发地区

相关科普知识普及率，致力于推

动在中国预防和最终消除地贫。

宋妍在捉到社会的痛点后，

以共情连接需求，搭建救助网

络，用数据驱动科学决策，以坚

韧推动改变，坚持“救助+防控”
双轨模式，搭建“义诊—筛查—

资助—治疗—康复”的全链条救

助体系。

基金会从 2019年开始关注
贵州。2024年，来自贵阳和罗甸民
政系统的官员，敲开位于北京后

海的京妍公益基金会办公室的大

门，就当地出现的儿童地贫的困

境问题向宋妍求助。宋妍开始加

大对贵州地贫患儿投入的力度，

截至目前，已累计救助贵州惠水、

罗甸、册亨、铜仁等地患儿 202
名，累计资助金额 800万元。

宋妍用自己的温柔与坚定，

在生命的褶皱里带去希望，在系

统的困境中编织出路。在公益行

业，资源整合与跨界合作是破解

难题的关键。宋妍提出“价值共

生型生态”理念，打破传统“资源

拼盘”模式，推动政府、医院、企

业、基金会形成合力。

宋妍相信，女性的沟通优势

与包容性，能让不同领域的合作

者找到共同的愿景：政府获得治

理创新案例，医院提升专科影响

力，企业拓展技术应用场景，基

金会放大社会资源———这种“共

生”的思维，让宋妍在罗甸“零地

贫计划”中收获奇效：联合华大

基因开展基因检测，邀请深圳儿

童医院、广西 923医院等顶级专
家义诊，民政部门积极落实补贴

政策，甚至将地贫筛查纳入婚检

流程。每一步都彰显着宋妍整合

资源的智慧。

七年间，基金会投入超 8000
万元，带领团队跨越 18万公里，
为 1600名地贫患儿架起生命之
桥；开展 130余场科普宣教、基
层义诊与医生培训，惠及 1400
余名基层医务人员；发放千个京

妍包助力术后康复，回访 650个
家庭。京妍基金会已经构建起覆

盖全国的医疗网络。

在宋妍身上，女性的力量

与温柔完美统一。“真正的强

大，是既能披荆斩棘，又能为他

人撑伞。”她的这份刚柔并济的

智慧，正悄然改写无数地贫家

庭的命运。
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脱下签署“零地贫计划项目

实施协议“时正式的白西装，换

上普通的暖休闲装；将和政府官

员座谈时披下来的头发，随手扎

个最简单的马尾；和医生专家们

探讨地贫归零遇到专业问题时

严肃的表情，变成和蔼可亲的笑

脸……这时候的宋妍，坐在地贫

患儿的家中，不再是预筹帷幄、

排兵布局、誓将地贫归零的公益

领航人，而是地贫患儿眼中最温

柔的“宋妈妈”，是患儿父母眼中

的“及时雨”。

从北京到罗甸奔波数千公

里，宋妍带着她的团队，带着患

儿家庭所需的日常物资，带着孩

子们最喜欢的玩具来到了患儿

的家中———只有真正的和患儿

家庭对话，穿上他们的鞋子，走

一段他们走的路，才能懂得地贫

家庭的真正需求。宋妍还特意为

每个家庭带来 5000 元现金，供
日常生活使用。只因宋妍见到

过，为去医院的车费而愁肠百结

的患儿的父亲。

地贫患儿晨晨的妈妈靠在

宋妍的身上，无声流着眼泪。宋

妍搂着她的肩膀轻声地安慰着，

告诉她，晨晨的手术很成功，以

后都是好日子。患儿妈妈们长期

积累的情绪需要出口，宋妍愿意

成为对方情绪宣泄的对象：有些

伤口没有血迹，却需要更精密的

缝合。

晨晨父母都是地贫基因携

带者，三个孩子中的老二晨晨在

两岁时被确诊地贫，靠着和丈夫

打工的钱给晨晨每月输血。后来

晨晨爸爸意外离世，生活雪上加

霜，给晨晨做手术就像梦境不可

触及。直到晨晨妈妈在医院听到

病友说京妍基金会资助地贫患

儿部分手术费用的信息后，她终

于看到了希望。得到京妍基金会

资助后的晨晨手术很顺利，从此

结束了每月去输血的痛苦生活，

重新回归了学校，和同龄的小朋

友一起打打闹闹，享受童年。

“以前觉得做公益是‘给

予’，后来明白更是‘汲取’。”谈

起地贫患儿家庭走访的感受，

宋妍说，如果角色互换，自己做

的未必有患儿妈妈做得好。女

性在绝境中迸发出的生命力，

比任何励志演讲都震撼。宋妍

感慨：“那些地贫孩子们让自己

更柔软，而柔软恰恰是最坚韧

的力量。”谈起患儿，宋妍的眼

神都变得温柔。

“其实我们每个人都是在裂

缝中寻找完整。”宋妍自己就是

在无数个和患儿家庭相处的瞬

间，认知被重塑，“让我学会接纳

生命的刺，也看见刺上的玫瑰。”

宋妍用共情和理性搭建救

助网络，用七年的时光证明：公

益不仅是宏大的理想，更是无数

个细节里的责任与担当。
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从看见苦难到改变规则，从

守护个体到照亮世界，基金会成

立的 10年来，宋妍始终带着温
润的女性力量，在公益的征途上

坚定前行。

这份温暖与力量，也在潜移

默化中影响着宋妍的孩子们。他

们看着母亲为地贫患儿不辞辛劳

地奔波，心中早已种下“善”的种

子。他们会好奇地询问那些患儿

的情况，也会跟着妈妈一起整理

带给患儿的玩具。在这个家族里，

公益逐渐成为一种浓厚的家风。

“希望未来家族的每一代人都能

秉持这份初心，像接力赛一样将

公益事业传递下去。”在宋妍看

来，这就是家族基金会的意义。

谈及未来，宋妍目光灼灼：

“如果有一天，地贫成为教科书

里的历史名词，便是我们交出的

最好答卷。”她相信，随着罗甸

“零地贫计划”的实施，罗甸模式

会成为一个样板在全国推广，全

国实现零地贫都不再遥远，尤其

是随着现代科技的发展，“比如

AI和大数据可以用于精准识别
受助群体，优化资源配置。”

宋妍说，未来，企业、政府、

社会组织之间的联动更加紧密，

跨界合作和国际协作增多，形成

社会问题解决的生态系统。在宋

妍看来，“零地贫”甚至都不是终

点，而是社会共生的起点。

以公益为舟，载着女性特有

的温暖与力量，在时代的河流中

摆渡希望。北京京妍公益基金会

作为家族公益基金会，承载着家

族的公益使命，未来将持续深耕

社会痛点，以创新为桨拓宽帮扶

边界，让善意如星火燎原，将温

暖与力量编织成覆盖更多群体

的网络，在岁月的长河中书写爱

的永续传承。

“凯风自南，吹彼棘心。”南来

的长风既抚慰荆棘的疼痛，又催

开漫野春芽。宋妍望向远山的目

光温柔而笃定，仿佛已看见某个

新生儿在基因检测绿灯中啼哭，

那声响，正是山河为女性力量写

下的注脚。宋妍知道，公益之路虽

然漫长，但只要心怀希望，终能汇

聚起磅礴力量，让更多生命在爱

与温暖中绽放光彩。 渊徐辉冤


