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突如其来的髓系白血病，让年仅10岁的汕头女孩王煜莹，不得不暂时告别心爱的学校和朋友，在广州接受
化疗和骨髓移植手术，争抢时间与病魔赛跑。为了支持女儿的这场生命“战斗”，妈妈陈丽璇花光了积蓄，甚至
算不清身负多少外债。然而，顺利熬过了化疗和移植手术的小煜莹，如今又被肺部感染苦苦纠缠，每月的药费
支出，自费部分就要15000元。要救女儿的决心与空空如也的钱袋不能匹配，陈丽璇坦言夫妻俩“从未对钱如
此渴望”，但于债台高筑的他们而言，别说十万八万，就是三千五千，已经求借无门。
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汕头女娃忽得血液病
陈丽璇和王睦坚是汕头老乡，两人

的老家相隔不远，经人介绍相识相恋，并

于2011年组建家庭。2012年4月21日，

他们满心欢喜地迎来小生命，初为人父

人母，大女儿王煜莹自然是陈丽璇和丈

夫的掌上明珠。

虽然几年后，煜莹又有了妹妹，但父

母对她的疼爱丝毫不减。孩子年龄相差

不大，陈丽璇这些年一直留在汕头老家

照顾家庭，王睦坚则勇担挣钱养家的重

担，一直留在广州的某个报关公司工

作。陈丽璇告诉新快报记者，丈夫前几

年工资很稳定，每月有八九千元收入，完

全足够一家人开支，家庭生活“比上不足

比下有余”。

但王睦坚相对稳定的收入，在疫情

袭来后开始“跳水”。“他所在的公司生意

越来越不景气，月收入直线下降。”陈丽

璇说，家庭经济出现了困难，但家人身体

健康，加之在农村可控的非必要生活成

本很多，“少去几次县城，少买几件玩具

……日子还是很快乐。”

孰料祸不单行。就在一家人经济最

困难的时候，意外发生了。2022年1月，

煜莹的身体状况出现问题，经常嚷嚷头晕

头痛、全身无力，还伴有脚酸、脸色发白等

症状。陈丽璇忧心忡忡，趁着假期带女儿

到广州医科大学附属第五医院求医。每

做一项检查，陈丽璇都默默祈祷，希望女

儿平安无事，但血常规报告还是出了问

题，“医生说血象有异常，怀疑是血液病，

让我们再做进一步的检查确诊。”

等到骨髓穿刺结果后，医生判定，小

煜莹患上的是急性髓系白血病。

可爱妹妹捐髓救姐姐
看着平日活泼可爱的女儿蜷缩在病

床上，变得有气无力，陈丽璇痛不欲生。

“白血病？为什么煜莹会患这样的重

病？”她不肯相信，却不得不接受残酷的

现实。“会不会误诊？我追问过医生、护

士，他们特别敬业，耐心地跟我解释，安

抚我的情绪。”

已是既定事实，陈丽璇知道必须面

对，要救孩子，自己不能倒下。

为了让女儿接受更好的治疗，夫妻俩

将女儿转入中山大学附属肿瘤医院，并在

那里接受了为期半年多的化疗疗程。

从 2022 年 1 月到 8 月中旬，小煜莹

坚强地忍受着化疗过程中的痛苦，积极

配合医生，可因为身体抵抗力低，她的抵

抗力很差，肺部一直无法清除感染，要靠

进口药物治疗。

“医生告诉我们，根据煜莹的病情，

不单单要做化疗，还要做骨髓移植手术，

术后再根据情况做小化疗。”陈丽璇告诉

记者，为了救煜莹，全家人都做了骨髓配

型，幸运的是，二女儿和煜莹的骨髓配对

结果最好，是全相合。2022年 9月 1日，

开学日，躺在病床上的煜莹脸色苍白、面

容消瘦，她要在这天接受骨髓移植手

术。成败与否，关乎生死。

移植成功无奈感染难缠
让人高兴的是，煜莹的骨髓移植手

术很成功，这让陈丽璇终于看到了希望

的曙光。“可能是和妹妹的骨髓融合的比

较好，煜莹术后的排异反应不大，基本都

在可控的范围内。但之前的肺部感染还

是一直没有好透，到现在还要每天都吃

一种进口的抗感染药物。”陈丽璇说，这

种药半个月就要7000多元，也不在医保

报销范围内，全部都要自费。

从煜莹确诊到现在，虽然有医保报

销，但因为感染等原因，很多药物都需要

自费，陈丽璇粗略算了算，化疗加上移植

手术，自费部分接近70万元。

“我们在网上筹了 30 万，其余都是

找亲戚朋友借的，但煜莹现在无法停药，

而且医生说现在只能给她用这种药。”陈

丽璇常用“革命尚未成功”来形容女儿的

现状，“孩子能走到今天这一步不容易，

不管多难，我们都要陪她走到底。”她说，

离开学校已经一年多，煜莹除了想家想

妹妹，还非常挂念同学和老师，常追问

“什么时候才可以回去上学”，而她总是

在安慰，“快了快了，很快就能回校回班，

像以前一样读书。”

幸运的是，在广州工作多年的王睦

坚申请了积分入户，2023年已将煜莹的

户口迁来广州，“希望医保报销比例能有

提高，希望孩子早日恢复健康，能回家回

学校。”

10岁女孩罹患白血病

手术很成功，谁愿意看到她倒在费用上啊！

凡公益领域，“散居”各处的线上注

册、在线捐赠、活动公示等等版块功能，

在广州市从化区已归于一处，这意味着

“指尖行善”更通畅、便捷、透明。新快报

记者获知，在从化区民政局指导下，从化

区慈善会、广州市东升慈善基金会、广州

市社会创新中心等机构近日联合举办从

善基金平台发布会暨“东升童筑未来”专

项基金启动仪式。据了解，该平台实现

了从化地区社区基金、冠名基金线上注

册、线上审批、线上统一管理，进一步发

挥镇街、村(居)社区基金在整合公益慈善

资源、回应解决社区问题、推动支持社区

发展等方面的作用。

启动仪式上，从化区委常委、宣传部

部长骆志雄、广州市慈善服务中心主任

张伟分别为活动致辞，并与其他领导嘉

宾共同发布从化区从善基金平台正式投

入使用。据从化区慈善会负责人介绍，

“从善基金平台”涵盖了全区社区基金、

冠名基金的管理。包括“线上注册”、“在

线捐赠”、“项目用款”、“活动公示”、“数

据分析”、“新闻资讯”六大版块功能，且

简化了基金设立管理流程，增强了基金

的活力、持续性和透明度，让指尖行善更

加便捷透明。

从善基金平台正式发布，也标志着

由广州市从化区民政局指导，广州市社

会创新中心与广州市从化区慈善会、广

州市从化区社会组织联合会共同筹划的

“探索乡村的力量 3.0”从化区社区基金

培育计划的正式启动。会上，中山大学

新闻传播学院副教授、广州市社会创新

中心理事长周如南作专题培训。

从化区民政局负责人表示，通过从

善基金平台的有效利用，社区基金可推动

社区社会组织的专业化、规范化，增强社

区基金资源的“活性”、持续性和透明性。

下一阶段，从化区慈善会将组织从化区社

区基金工作者开展系列培训，为其进行赋

能，促进社区基金工作者快速成长，形成

合力进一步推进“从化模式”发展。

仪式上，东升控股集团总裁赖志光代

表东升慈善基金会向从化区慈善会捐资

500万元设立“东升童筑未来”专项基金，

支持“童筑未来”公益项目2.0运营，通过创

新乡村振兴模式，开展乡村留守困境儿童

帮扶、支持未成年人保护工作站建设、扶持

薄弱学校发展等举措，助力“乡村儿童友好

社区”建设，真正实现从扶贫到扶智。

“从善基金平台”发布“指尖行善”更透明更便捷

■东升慈善基金会向从化区慈善会捐资500
万元设立“东升童筑未来”专项基金。

■妹妹的全

相合骨髓已

在煜莹体内

生根发芽，但

严重的肺部

感染仍侵袭

着她的健康。


