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公 益 每 一 天 ，爱 心 暖 人 间
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●温暖诉求

郑建锋是一位退伍军人，1977年出生的他退伍回乡后重归清远农田，娶妻生子，坚韧地扛起一家人的生
活重担。10年前，出生仅三个月的二女儿郑喜芝确诊重型地中海贫血，彻底打破了郑家风平浪静的生活。郑
建锋了解到，地贫孩子如果不做移植，终身都要靠输血排铁维持生命。他和妻子强忍悲伤，在漫长的岁月里一
边节衣缩食，给喜芝维持基本的输血和排铁治疗，一边入库登记，苦苦等待和喜芝配型成功的骨髓供者。
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1997 年，退伍回乡的郑建锋，跟

着村里的亲戚学习干装修，勤奋的他

很快从小工熬到师傅，日子过得不再

紧巴。

2003 年，在村里人介绍下，郑建

锋娶妻生子，当时家里还有老人帮

衬，三代人的生活也越来越好。郑建

锋保持着当兵的荣耀感和使命感，即

使回到农村生活，也总是提醒自己要

力所能及为社会多做一些事，“我每

年都会去献几次血，这成了我的习

惯。”

2012年，两位老人相继离世，平日

里填满欢闹的大家庭陡然冷清。彼时，

郑建锋夫妇正当年，家里的经济条件也

不错，夫妻俩计划再要一个孩子，“这样

家里也会重新热闹起来。”

不久，小女儿郑喜芝出生了，儿女

双全的郑建锋喜不自胜。可谁成想，幸

福喜悦的日子如此短暂，“大概在她三

个月的时候，我觉得孩子的脸色总是十

分苍白，就带她去清远市人民医院检

查。”郑建锋以为孩子贫血，万万没想到

的是，医院竟然查出小喜芝患有重型地

中海贫血症。

苦候十年等来骨髓移植机会
耗尽家财无力支撑术后治疗
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疫情期间居家学习、寒假即将来

临，去年第四季度以来，儿童居家时光

显著增多，作为家长，高质量陪伴尤为

重要。在第九届广州市社会组织公益

创投活动中，由广州市越秀区齐志社会

工作服务中心实施的“儿童心灵成长

营”及2022年越秀区新时代文明实践志

愿服务项目“守护儿童心灵成长营”面

对该现象，举办家庭教育讲座，精细化

“护苗”。

公益项目运行中还联动志愿资源，

联动多个公益机构、育儿专家等，给越

秀孩子们送上一堂堂精彩丰富的课

堂。目前该行动已经举办了两场线上

直播讲座。

“对孩子来说，怎样才是‘最优’教

育？”每次举办讲座，不少家长都踊跃提

问。近期，广东省心理咨询师协会副会

长范馨元做客讲座时重点分享：“高质

量陪伴，才是对孩子最优的教育。”

举办过两场亲子公益活动后，齐志

社会工作服务中心负责人表示：“不仅

是家庭教育讲座和心理课程，我们希望

能通过制作心理科普动画片，设计心理

科普手册、情绪表情包、情绪小桌游等

多元化的服务模式来助力儿童心灵健

康成长。”接下来，齐志社会工作服务中

心将继续聚焦广大未成年人及家庭心

理健康重点、难点问题，并建设儿童心

理云平台，及时回应个案需求，建立以

政府为主导、社区为依托，社会力量广

泛参与，专业力量有序推动的未成年人

社会保护体系。

高质量陪伴孩子成长
公益教育赋能亲子“心行动”

等待十年，仿佛万事俱备，但东风

却迟迟不来。“给供者做各项检查的钱

付了，孩子也入院完成了术前化疗，但

很让人沮丧的是，因为疫情原因，供者

没办法捐献骨髓。”临时接到院方通知

后，郑建锋无法形容内心的失望和崩

溃，但他还是告诉自己，要冷静，所有困

难，一定都有解决之法。幸好，医院给

郑建锋一家人也做了骨髓配对，匹配度

最高的是喜芝的妈妈，有七个点相合。

“医生说，实在没办法，就启动第二方

案，用孩子妈妈的骨髓。”

手术很成功，喜芝在移植仓得到了

一份通过导管输入她体内的最伟大的

母爱。

郑建锋告诉新快报记者，喜芝在术

后一个月出了无菌仓，现在在过渡仓等

待细胞生长。令他不安的是，由于孩子

出现了皮肤和黏膜排异反应，最近又并

发真菌感染，需要大量地外购抗感染药

物，费用十分高昂。

“十年，每一天都不容易。”郑建锋

说，从喜芝确诊地贫开始，为了维持女

儿的生命，夫妻俩一直在尽自己最大

的努力保证孩子的输血频率，每个月

都 要 从 收 入 里 挤 出 近 2000 元 治 疗

费。“这次来做移植，前几天医院的账

单就已经超过 33 万元了，还不包括喜

芝前期做化疗和检查的 10 万元，还有

各种外购药也已经高达七八万元。这

些钱里除了多年的积蓄和网上筹到的

5 万多元，其余都是外债。”郑建锋焦

急地说，喜芝虽有医保，但报销比例不

高，“我每天都像热锅上的蚂蚁，女儿

还在过渡仓里等医等药，可我已经拿

不出治疗费……”

“都怪我们，那时根本不知道去做产

检，以为哥哥生下来没问题，妹妹也一定

健康。”郑建锋的语气里夹杂着愧疚与怜

惜，摇头长叹。

带着一丝误诊的侥幸心理，郑建锋

又抱女儿赶到广州市儿童医院，“但事

实终归是事实，没有办法逃避。”他期待

的奇迹并未出现，喜芝确实是一名地贫

患儿。

医生告诉郑建锋，目前国内彻底根

治地贫的医疗方法只有骨髓移植手术，

不做手术，就只能靠定期输血和排铁来

维持正常的生理机能。

医生的话令郑建锋的心如同掉入

冰 窟 ，他 只 能 抱 着 孩 子 回 到 清 远 老

家。“我当时很蒙，连移植的程序都没

有问清楚，后来输血时和很多其他地

贫 家 长 交 流 ，才 知 道 要 先 去 医 院 登

记。”他说，喜芝一岁时在南方医院登

记了寻找骨髓的信息，这一等，就是

10 年。

“直到今年10月，喜芝10岁了，我们

才收到通知，说找到一个和喜芝的骨髓

匹配度很高的供者。”郑建锋说，突如其

来的消息让家人欢喜不已，马上四处借

钱，带着喜芝住进了中山大学孙逸仙纪

念医院。

■喜芝 9岁
生日时的留

影，一直保

存在郑建锋

的手机里。

他盼望女儿

11岁生日，

能绽放更灿

烂的笑颜。

一波三折如愿手术

脸色苍白查出重疾

输血十年等待移植

■郑喜芝筹款专用二维码。


