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今年18岁的阿琪，出生不久就患上地中海贫血，这些年一直靠输血维系生命。 更不幸的是，因为父母入狱
服刑，阿琪在输血的同时没有排铁，引发并发症，不仅身高矮小，脾脏也一天天增大。 今年7月，阿琪与刑满释放
的父亲相见，自觉失职的父亲痛哭流涕，想为女儿做切脾手术，却筹不到四五万元手术费。
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父母入狱后被救助站收留
阿琪在出生八个月时，就被检查发

现患有地中海贫血。 此后的十七年，她
一直靠输血维系生命，每隔20天左右就
要到医院输血。

从小就受尽病痛的折磨与煎熬，更
不幸的是，父母又因为犯罪，双双入狱，
令她雪上加霜，陷入了绝境。 2014年，廉
江市救助站收留了阿琪，救助站尽最大
的能力，给她提供衣食住行，和最基本
的输血治疗来维系她的生命。 由于身体
原因，阿琪一直不能去上学。 眼巴巴看
着同龄的孩子走入校园，她只能一个人
吃饭，一个人玩耍。 阿琪最幸福的时刻，
是点开志愿者送的手机，听听里边存录
的歌曲。

阿琪很思念身在高墙之中的父母，
在她发给父亲的信息里写道：“爸爸，我
爱你， 只是太久没有感受到你的关怀
了。 其实我已经很坚强了，坚强到我已
经忘了我只是一个十几岁的小女孩而
已。 等你们出来就是我活下去的理由，
人这一辈子很短，还有开心比什么都重
要，每一天都要开开心心的。 ”

今年7月， 阿琪终于等来刑满释放
的父亲。 阿琪爸爸看到眼前面黄肌瘦的
女儿， 还挺着一个大肚子， 泪流满面。
“我的内心就像万箭穿心般的痛， 见到
女儿不知道要怎样去安慰她，反倒是坚
强的女儿安慰起了我。 ”他掩面哭泣，颤

声告诉记者。

并发症导致脾脏增大
“父爱的缺失长达七年，女儿没有怨

恨我，反而安慰我。 女儿长大了，这么多
年的独立生活让她变得更加成熟，更加
坚强。 面对女儿的释然，我本应该感到
欣慰，却也感到无地自容。”阿琪爸爸说，
地中海贫血患者除了输血，还要经常做
排铁治疗。 因为家里经济条件欠缺，再
加上他与妻子一直在服刑，无人照料的
阿琪忽视了排铁，导致脾脏肿大。

“正常人的铁清蛋白是200,� 而她的
铁清蛋白是16000多， 是正常人的几十
倍，严重影响了她的心脏以及肝脏正常
功能，随时都有突发心脏病的危险。 ”阿
琪爸爸痛心地说，看到女儿小小的个头，
却腆着肿胀如球的肚子， 他愧疚难当，
“常年输血，阿琪的身上还留有不少打针
留下的印迹，现在扎针都很难。 ”

已经18岁的阿琪， 比同龄人瘦小很
多，身高仅1.3米，再加上硕大的肚子，整
个人很憔悴。 阿琪爸爸说，因为肚子太
大，女儿经常睡不好，睡觉只能侧躺着，
看着很是心疼。

渴望能过平常人的生活
“孩子的病情不能再拖了，这么多年

的父爱缺失，欠孩子的太多！ 看到女儿
现在的情况，我真的很想带她去医院进

行治疗，能
够 治 好 她 的
病。 ”阿琪爸爸
将孩子从福利
院接出来， 准备带女儿到医院进行脾脏
切除手术，可手术费成了拦路虎。

“我出狱后找到水电安装的零工做，
可女儿的脾脏切除手术费需要五六万，
而要彻底治愈地中海贫血只能做骨髓移
植手术，像我们这样的家庭，根本没有能
力承受如此大额的费用。 ”阿琪爸爸说。

“女儿以前常问我什么时候才能不
打针， 什么时候才能痊愈。 我尽量不和
她提生病的事，她喜欢去人多的地方逛，
都尽量满足她的愿望。 ” 阿琪爸爸说：
“她渴望能和平常人一样生活， 不生病，
跟家人在一起不分开。 ”

体育欢乐梦项目暨农村水安全推广
夏令营日前在华南师范大学游泳中心举
行。 夏令营为偏远山区学生开展水安全
知识教育，并启动小飞鱼计划。

据悉， 体育欢乐梦项目是广东公益
恤孤助学会与卓逸体育等单位共同发起
的一项公益慈善活动。 2015年起，广东公
益恤孤助学会在河源市、 信宜市开展体
育欢乐梦项目， 陆续在多所学校开展体
育支教活动。 2015年-2017年暑假期间，
该会在广州和信宜共举办三届的体育欢
乐梦夏令营活动，对学生开展乒乓球、篮
球、足球等项目的强化训练。同时在第三
届体育欢乐梦夏令营还推出了农村水安
全推广活动，防止溺水事故发生。

8月19日-25日， 从夏令营的选拔中
脱颖而出的9名同学来到广州华南师范
大学（石牌校区）进行为期七天的“小飞
鱼计划训练”。 这9名学生从农村的山涧
溪流游进标准泳池， 将来还会机会到大
海畅游。活动让偏远山区的农村儿童，透
过一步步的努力与奋斗， 实现他们海上
畅游的梦想。

金英是这“9条小飞鱼”中的一员，她
的父母都患有精神病。 母亲在生下金英

后便离家出走不知所终， 后来父亲又为
金英找了一个智障的继母， 继母又生育
了两个智障的弟妹。 父亲于2012年自杀
身亡时，金英正要升读小学二年级，毫无
经济来源的家庭没有办法承担她的学杂
费。 为了养活继母和弟妹， 金英辍学在
家，带着他们跑上山去采集八角来糊口，
承担着养起这个破败家庭的重任。

幸运的是， 金英获得公益机构的资

助，为她争取到孤儿生活保障，又把继母
送到了精神病院治疗， 将其弟弟送去了
康复学校读书。如今金英已经在读初三，
原来沉默寡言的她逐渐开朗， 因成绩优
异成为了班干部。她被评为“信宜市最美
孝心青少年”，还多次作为志愿者参加音
乐会的工作。现在金英正苦练游泳技术，
希望能成为一条小飞鱼， 从农村游向大
海，实现她所追逐的梦想。

小飞鱼计划启动 助乡村儿童实现海上畅游梦

地贫女孩治疗不当急需切脾
怎奈父母无力承担手术费用

■ “小飞
鱼” 在水
中 畅 游 。
（受 访 者
供图）

■18岁的阿琪身
高只有1.3米 ，因
为治疗不当脾脏
肿大，肚大如球。
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