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只有大拇指和食指能自如活动，被医生断言活不过18岁
如今本硕连读毕业，任职杭州一家金融公司

丁加晋:命运虐我千百遍，我待它如初恋

“一路走来，多亏了家人，朋友和

社会各界的陪伴支持，所以我应该加

倍努力，回报社会。”不健全的身体，

没有阻拦丁加晋回报社会的决心。

2018 年 3 月 29 日，丁加晋郑重

地在《中国人体器官捐献志愿登记

卡》上签下了自己的名字，成为中国

器官移植发展基金会施予受器官捐

献志愿登记第287481位志愿者。

“我的疾病已经无法根治，但是

我希望有那么一天，捐献遗体、器官

为医学研究做贡献，用上一切还能用

的 器 官 为 他 人 提 供 力 所 能 及 的 帮

助！”丁加晋说。

去年 5 月，在第三十次全国助残

日活动上，丁加晋还现场讲述了自己

的漫漫求学路。演讲通过直播，吸引

了近 2 万人观看，励志故事也激励了

不少网友。

如今，研究生毕业的丁加晋在

总 部 位 于 杭 州 的 一 家 金 融 公 司 任

职。幸运的是，针对他的特殊情况，

该企业给予了优厚的待遇，还为他

安排了居家线上办公，弹性上班时

间等。

“我这本书虽然只连载了二十多

年，却已被画上了不少别致的烙印

和清奇的涂鸦，也不知该翻哪一页

给你们看。但我想，尝遍各种滋味，

人生不虚此行，笑过，哭过，疯狂过，

觉悟过，然后在阳光灿烂的日子平

静道来，这就是生命的故事。”丁加

晋说。
既然我的人生模式不小心选

择了“硬核难度”，那通关它岂不
是更有成就感吗？ ——丁加晋

他，出生不到一岁，便被
确诊为重症肌无力，被医生断
言活不过 18 岁，如今 27 岁的
他像正常人一样为心中的梦
想不停奋斗着。

他，全身只有大拇指和食
指能自如活动，连翻书都非常
困难，却考入永康一中，大学
期间本硕连读获得浙江工商
大学硕士学位，如今任职于杭
州一家金融公司。

他叫丁加晋，一个阳光的
95 后，小小的身体蕴藏着巨
大能量的奋斗者。

□融媒记者 程明星
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乐观：把罕见病当成“减益魔法”

1995 年，在母亲蒋锦秋分娩大

出血中，丁加晋呱呱坠地来到这个陌

生的世界。然而，这个世界对他并不

友好。

在丁加晋只有五六个月大的时

候，蒋锦秋起初发现，其他同龄孩子

已经能在膝头短时间站立了，而自己

的儿子一直无法做到。

经过半年的四处问诊，医生宣布

了一个失望的消息：丁加晋患的是脊

髓性肌萎缩症的罕见病。患了这种

病后，运动神经细胞会萎缩，从而导

致肌肉无力。随着生长，肌肉无力还

会导致骨骼和脊柱变形，进而导致呼

吸方面的问题和身体功能丧失。当

时，医生断言他可能活不过18岁。

面对罕见病，坐在轮椅上的丁加

晋有着同样罕见的乐观。他把人生

比喻成游戏，这样形容命运：“每个人

的出生，就像玩游戏选择角色一样。

每个角色都有自己的优势，也有自己

的缺点。我得了病，就相当于得了一

个长期持续的 debuff（游戏术语，意

为“减益魔法”），但只要自己用心去

玩，就没有玩不好的角色。我庆幸自

己不是突遭变故才这样，而是生来如

此，让我避开了巨大的失落感。”

自强：本硕连读获得多项荣誉

“既然我的人生模式不小心选择

了‘硬核难度’，那通关它岂不是更有

成就感吗？”命运如此，丁加晋从不怨

天尤人，而是有一颗战胜命运的心。

从小学起，丁加晋就是学霸，名

次总是在班级里位列前茅。以他自

己的话说，第一，是因为别人上体育

课的时候，他有大量时间看书，特别

利于思考；第二，遇到的每个班主任

总是跟同学说要向丁加晋学习，被表

扬得不好意思了，他更不敢放松，于

是只有更努力，成了学霸。

2010 年，丁加晋考入了永康一

中。2013年，他又以优异成绩考入了

浙江工商大学。本科毕业后，他选择继

续深造，在浙江工商大学就读研究生。

大学六年来，为了照顾丁加晋，

母亲蒋锦秋全职陪同照料。学校也

暖心地给母子安排了单独房间，还

特 意 把 该 班 级 的 课 调 到 了 一 楼 教

室。正是这些暖心的陪伴，让丁加

晋有了丰富多彩的大学生活，他也

成为了班级公众号的推手，暖心的

心理委员。

在浙江工商大学的六年，丁加晋

以优异的成绩和乐观的精神感染了

无数人，先后获得第十三届中国大学

生年度人物提名奖、中国自强之星提

名奖、浙江省康恩贝奖学金特等奖等

30个荣誉。

感恩：成为一名器官捐献志愿者

□记者手记

“没事儿，我的确是残疾人，采访

时不需要特意避开这些词汇，我一

点儿都不介意。”在采访丁加晋前，我

略显拘谨，特别担心在用词上让其反

感。很明显，我的担心是多余的。善

解人意的开门见山，足见他是多么一

个乐观的人。

在长达三个小时的交谈里，我们讲

到了他的游戏人生和“减益魔法”，还从

考研讲到电竞，也提到了巴菲特、芒格、

王小波、史铁生⋯⋯话题之广，让这次

采访十分顺利、充满欢乐。

这是一个真正热爱生活的人，

即使命运对他不公平。不过，正如

他自己所说的：“即使命运虐他千百

遍，他仍待命运如初恋。在无法选

择命运的时候，那么好好活着就对

了。”

在被断言只能活到 18 岁的情况

下，如何好好活着？所以，你看到这

位心有太阳的青年，一直不放松自

己，成为一名学霸；在一本毕业后，选

择继续考研深造提升自己；选择成为

器官捐献者，愿用一切还能用的器官

帮助他人⋯⋯虽然只能坐在轮椅上，

但他不比同龄人跑得慢。这里，也祝

愿他一路奔跑下去。

一路奔跑下去


