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“爸爸，我能吃到美味的饭菜，感觉真好。”“爸爸，我的身体舒服多了，肚子也不像以前那样疼得难受了，真好。”
以前，9 岁云南女孩刘晓雪喜欢公主装，喜欢美食。 而现在，她只求安心吃一顿美味的饭菜、天天有舒适的体感。 愿
望朴实无华，实现起来却颇费力气。 晓雪来自云南丽江的山区农村，今年年初，她患上腹膜间皮瘤———一种极为罕
见的儿童肿瘤，治疗费用大大超出家庭负荷。 但是，晓雪爸爸刘从精说，哪怕倾家荡产都要守护女儿，他义无反顾。
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9岁女孩患罕见肿瘤 父亲带她千里求医
病灶隐藏极深致两个月才确诊

今年 5 月 1 日， 刘从精义无反顾抛
下家里的 5 亩烟草田， 带着女儿晓雪说
走就走，从云南丽江到 1800 公里外的广
东广州，只为求医问药。

2 月 26 日，晓雪因为腹痛到永胜县
人民医院进行检查。 起初医生怀疑是急
性阑尾炎，却没有发现阑尾有问题，所以
一直没有确诊。

晓雪的姐姐今年 18 岁，她全程陪同
妹妹入院， 看着晓雪在病床上疼得捧腹
翻滚，心疼得潸然泪下。对于晓雪突如其
来的疾病，爸爸刘从精百思不得其解。

晓雪是刘从精的小女儿，从小便是
“小辣椒”般的性格。 生于大山的孩子性
格爽朗，从小就活泼好动。 虽然晓雪体
格有点瘦，但运动学习的时候，总是精
力旺盛，刘从精印象中，女儿身体条件
非常不错。

然而，晓雪发生腹痛之后 ，刘从精
发现，大家都忽略了发生在晓雪身上的
一些细节， 比如她的胃口。 “发病前半
年，女儿的胃口越来越差。 从平日的一
碗饭的饭量， 降到 1/2、1/3、1/4……直
到吃不下。 ”虽然孩子体重一直在下降，
但由于精力不减，照常上学、运动，大家
都不以为意，只以为是儿童常见的脾胃
虚弱问题。 其实，这很可能就是疾病的
萌芽状态。

为了晓雪的病情， 刘从精从县人民
医院转到丽江市， 又辗转到大理市的医
院，都找不出问题。直到医院为晓雪消炎
减痛的时候，她出现了腹水症状，这才启
发了医生。 “看到腹水症状，医生马上怀
疑孩子患上了腹部肿瘤。 ”

“后来， 我们辗转到云南省肿瘤医
院， 有一位上了年纪的医生用腹腔镜为
晓雪检查， 终于在一截大肠的上皮和间
皮之间，找到了肿瘤。晓雪这才确诊患上
小儿腹膜间皮瘤。 ”

隐藏极深的病灶与医生 “躲猫猫”，
实际上也在耽误晓雪的病情。 从发病到

确诊，晓雪足足经历了 2 个月时间。该段
时间里，晓雪吃不下饭、腹痛、精神萎靡，
体重从原本的 52 斤，下降到 38 斤。

痛苦的治疗换来病情向好
病情确诊， 但当地却对治疗束手无

策。 “医生说，腹膜间皮瘤患者一般是大
人，儿童患上该病是非常罕见的。在我们
就诊的那所云南省级三甲医院，20 年来
只有晓雪一例，为此，医生帮我们转诊到
广州的广东药学院第三附属医院， 最后
在中山大学附属肿瘤医院得到了进一步
检查和治疗。 ”

从云南辗转到广州， 刘从精以前从
未想过。“我们是农村人，一直扎根乡村，
以种植烤烟为生，从没想过离开家乡。但
看见孩子日渐消瘦， 我觉得时间不等
人。”今年 5 月，本来是种烟的季节。刘从
精却将 5 亩烤烟地以合计 2000 元/年的
价格承包给别人， 自己带着仅有的几万
元积蓄，陪女儿到广州就医。

间皮瘤到底有多罕见？ 刘从精没有
概念。 让他忧伤的是，孩子只有 9 岁，却
饱受病痛。 在广州，医生告诉刘从精说，
目前有方案治疗晓雪的病情， 但从大人
到孩子都必须和医生配合好。

“晓雪很坚强，我知道有一些药水会
让人很难受。 而且，按照医生的方案，孩
子的化疗剂量与大人一样， 晓雪能挺过
去，已经非常了不起了。 ”

不管药物多苦， 晓雪每天闭着眼睛，
一咕嘟吞下药水和药片；虽然天天打针，
她依然主动伸出纤瘦的手，让护士扎针。
3 个化疗疗程过去，刘从精发现，晓雪的
腹水症状已经逐渐消退， 孩子又有了胃
口，吃得下清淡的食物。 更重要的是，医
生通过影像片子告诉晓雪一家： 肿瘤缩
小了。

“爸爸，能吃下饭的感觉，真好啊！ ”身
上体感日渐舒适，晓雪眯着眼睛，感受着
连月以来难得的舒坦。 女儿病情向好发
展，便是对刘从精的莫大鼓舞。

“既然来了就不会轻易放弃”
“我愿付出一切代价，让女儿远离病

痛。”刘从精很希望女儿的治疗能一直延
续下去，直到药到病除。 然而，眼前有一
条极为艰辛的路要走。

据他介绍，从 2 月晓雪发病至今，家
里一共花了 15 万元的治疗费。 加上夫妻
双方都在广州陪医，收入全然停滞，来广
州之前，他们已经将所有积蓄用在寻找病
因上，到广州的时候，治疗费全靠举债。

不过， 刘从精在广州遇到儿童希望
小家志愿者帮助，安排他们到小家暂住，
方便照顾晓雪，也省下许多开支。

“医生说，晓雪接下来的治疗费用，
至少都要 30 多万元，让我们有个心理准
备。这笔费用实在是太大了，只能见一步
走一步，一点点凑齐。”目前，刘从精开通
了网上筹款平台，筹得 3 万多元。 “既然
我们来广州求医，就不会轻易放弃。为了
让孩子过得更好， 我会义无反顾地为她
努力筹钱。 ”

7 月 31 日，20 位怀抱宝宝的妈妈在
全亚洲最大的地铁站广州天河公园站内
集体哺喂自己的孩子， 配合每年 8 月第
一周的世界母乳喂养周的宣传， 共同完
成“母乳喂养快闪”这一全世界的社会性
公益活动。

这次的母乳爱快闪， 是广州母乳爱
公益连续每年一次策划的第八次主题快
闪， 母乳妈妈们以集体哺乳的行为艺术
呼吁在更多的公共场所建立母婴室，呼
吁大众关注母乳喂养， 让更多的妈妈加
入母乳喂养和母乳捐赠救治重症患儿的
公益队伍。

在快闪的现场广州市妇女儿童医疗
中心母乳库还设置了现场母乳捐赠，参
加快闪活动的符合条件的妈妈在现场捐
赠母乳， 以实际行动呼吁更多的妈妈加
入母乳喂养和母乳捐赠救治重症患儿的
公益队伍。 截至 2020 年 2 月，仅广州市
妇女儿童医疗中心母乳库， 已有 850 位
妈妈 6800 多人次合共捐赠近 273 万毫
升有效母乳， 免费救治 556 位早产及重
症患儿，最小受惠儿才出生三天。

快闪、 捐母乳……母乳妈妈们的行
为艺术迅速吸引行人关注。 广州母乳爱
志愿服务队队长徐靓介绍：“目前中国的
母乳喂养率总体偏低， 所以每年我们都
策划有意思的母乳爱快闪让大家关注母
乳喂养、母乳捐赠和母婴室的建设。通过
这样的一个小小窗口， 也能感觉到广州
对母乳喂养的大力支持， 目前在广州的
地铁车站、机场、医院等重点公共场所，
都能找到母婴室， 并且还出台了全国首
部母乳喂养地方性法规， 给了哺乳妈妈
们更多的支持与选择。 ”

据了解， 目前广州市地铁沿线共建
123 间母婴室 （包括已投入使用及待验
收），同时制定相关母婴室运行及维护制
度， 母婴室也成为了广州地铁的标配公
共服务之一。
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广州地铁站内上演“母乳喂养快闪”

■晓雪最大的心愿是没有病痛。

■晓雪募捐专用二维码。


