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阿玲33岁那年，意外怀上了一对双胞胎。在全家人的期望和祝福中，虽然早产3周，这对孖仔还是有惊无险地活
了下来。但阿玲不会想到，今年4岁多的双胞胎哥哥小博，突然被诊断患上急性髓系白血病，急需化疗和移植。为了
救孩子，阿玲和丈夫四处举债，至今自费部分都已经超过百万元。做完骨髓移植手术后的小博，遭遇了最难缠的慢性
肠排，每个月各种医疗花费仍要近上万元。
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卖房救子，自费部分至今已超百万
一对双胞胎，哥哥不幸罹患白血病，阿玲和丈夫压力山大

公益最前线

双胞胎早产用光积蓄
未想更大考验在后头

在双胞胎儿子出生前，阿玲夫
妻俩的生活，也只能勉强维持衣
食无忧。“大儿子今年上初二了，
一直都很乖巧懂事，我丈夫在单
位里做文职，我在学校里做行政，
两个人每个月收入加起来也有万
元出头。”阿玲说，然而公婆身体
不好，他们在农村没有收入，几乎
是靠他们供养。几年前为了给家
人治病，还花了二十多万元。即
便如此，十多年前，趁着房价便
宜，两夫妻还是节衣缩食贷款在
茂名市买了一套房子，方便大儿子
上学读书。

生活的转折，从阿玲怀上双胞
胎开始。2016年，阿玲又怀孕了，
一开始她也犹豫要不要生，但大儿
子和丈夫的坚持和鼓励，让她下定
了决心。“我也没想到，去孕检才发
现怀的竟然是双胞胎。”阿玲说，虽
然一直都很小心，孕后期她也曾请
假保过胎，但双胞胎还是早产了二
十多天。

2017年 4月 10日，小博和双
胞胎弟弟一同降生，因为早产，他
们马上就被送进了重症监护室，
直到三周后才情况稳定，跟随家
人出了院。“两个孩子住院花了不
少钱，可更大的考验还在后头。”阿
玲说。

由于双方父母的身体都不太
好，没有老人帮阿玲带孩子，产假结
束后他们不得不请了两个保姆来照
顾双胞胎。“原本请了一个，但是没
干多久说太累了不肯干了，后来只
好请了两个保姆。”阿玲说，两个孩
子早产住院花了一笔钱，回家后请
保姆又是一笔不小的投入，家里的
积蓄也渐渐耗光了，生活开始捉襟
见肘。

一对双胞胎身体比较差
经检查哥哥确诊白血病

也许是因为早产的关系，双胞
胎兄弟俩身体免疫力一直比较弱，
动不动就会感冒咳嗽，去医院也成
了家常便饭。“尤其是双胞胎哥哥小
博，身体更弱一些。”阿玲说。2020
年1月，未满四岁的小博突然嚷嚷着
说身上疼，阿玲放心不下，请假带他
去茂名市中医院检查。挂了骨科的
号，拍了片子，医生检查说应该是弄
伤筋了，就开了药让他们回家吃。

回家后，阿玲让小博按时吃药，
三四天后孩子疼痛的状况消失了，
她以为孩子就这样好了，没想到更
大的危机却在伺机蠢蠢欲动。3月
时，阿玲突然发现，小博的身上出现
了很多小血点和瘀青，她意识到大
事不好，马上带着孩子到茂名市中
医院看儿科。然而，还没等看到医
生，小博就开始流鼻血，被医生紧急
安排住院。“抽血做了检查，发现他
的白细胞高得吓人，随后孩子开始
发烧、身上各种疼，一直哭喊着说有
很多虫子在咬他。”阿玲说，医生怀
疑是白血病，建议他们去广州的大
医院做进一步检查和治疗。

3月19日，小博的病情越来越严
重，阿玲夫妻俩带着孩子赶到广州，
挂了中山大学附属第一医院的急
诊。“做了各种详细的检查后，确诊
是急性髓系白血病，M4高危型。”阿
玲说，虽然对这样的结果有了一定
的心理准备，但确诊通知出来的那
刻，她仍悲痛欲绝。

移植后一直出现排异反应
卖房救子但后续花费太高

确诊后，小博开始在中山一院
接受化疗。做了三次化疗后，医生
发现小博的化疗效果不太好，建议

他们做骨髓移植手术。
“全家人都去做了配型，但相合

点数都不高，后来在骨髓库里找到
了供者，又经历了种种波折，最终还
是用了脐带血做移植手术。”阿玲
说。2020年9月23日，小博又做了
一次化疗后，终于在中山大学孙逸
仙纪念医院做了造血干细胞移植手
术。11月11日，小博出院。

“手术很顺利，但术后两周出现
了肺部感染，后面又相继出现皮排、
肠排，从急性转为慢性。”阿玲说，直
到近两个月，孩子的肠排才好了一
些，从一天拉十几次、几十次，到现在
每天十次以内。自从做完移植手术
后，小博的肠道一直很脆弱，只能靠喝
特殊的奶粉来维持身体的营养所需。
“那种特殊奶粉300多元一罐，有时候
小博一天就要喝一罐，长此以往，奶粉
钱都是一笔巨大的开支。”阿玲说，肠
道排异已经持续了快一年的时间，
但目前也只能靠他自己，慢慢好。

自从小博确诊以后，阿玲就再
没有去上班，丈夫也不得不待在医
院陪伴孩子长达八九个月，家中几
乎没有了经济收入。“我们只能把在
茂名的房子卖了，其中一小部分钱
还了很久以前的借款，其余大部分
都给小博治病。”饶是如此，小博的
化疗加上骨髓移植手术的前前后
后，各种花费除去医保报销，自费部
分都达到上百万元。“我们在网上发
起过筹款，筹到33万元左右。”阿玲
说，不够的钱他们只能再四处去借，
只希望儿子能尽快恢复健康。

“现在他还有慢性肠排和皮排，
每个月要吃药、回医院复查等，各种
费用加起来，也还要一万多一个月，
压力太大了……”阿玲说，小博这样
的情况还要持续多久医生也无法断
定，对于负债累累的家长而言，举步
维艰。

花好月圆，爱不缺席。在刚刚
过去的中秋佳节，碧心公益联合广
州同心社工等单位，在广州市妇女
儿童医疗中心血液肿瘤科和心脏
科、广州医科大学附属第一医院儿
科、广州市第一人民医院儿科等病
房开展中秋慰问活动，为住院孩子
们增添节日色彩。

因为疫情，虽无法亲自为孩子
们举办节日主题活动，但关爱和心
意仍然送达。碧心公益为住院孩
子们精心准备了中秋关爱包，并将
礼包一一送往患儿家庭们手中。
活动共惠及166名住院儿童。

关爱礼包中，有爱心企业富德
集团通过广东新快报社捐赠给患
儿家长的100盒月饼，有广东友谊
剧院通过母乳爱公益捐赠的100套
亲子童装，还有碧心公益准备的中
秋灯笼挂饰和漫画读本。

值得一提的是，礼包中还有爱
心企业和志愿者通过广州市慈善
会爱蕾行动捐赠的136顶爱心彩
帽，小朋友收到各界艺术家手绘的
彩色帽子，即刻爱不释手开心地戴
在头上，并和社工留下一幅幅快乐
的合影。

社会各界对患儿们的爱，孩子

们也铭记在心。曾在市妇儿中心
治疗的白血病患儿小秋，将她的绘
画作品《星空下的城堡》回赠给了
爱心企业，希望将爱心传递下去。

公益组织的大姐姐
给病房里的孩子送爱心

■大小朋友欢乐合影，病房温暖满溢。

▲小博移植后遭遇
多器官排异。

■小博筹款
专用二维码。


