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当用来“看”世界的两扇“窗”，关上了一“扇”，9岁的阿晟变得沉默，人前总藏在爸爸身后。2023年11月，罹患“视母细胞
瘤”的阿晟跟随爸妈心急火燎地从甘肃积石山县赶赴广州寻找“复明之路”时，他的右眼已经失去视力大约2年。祸不单行的
是，一直从老家亲友处筹措治疗费的一家人，去年12月19日凌晨赫然听闻老家发生6.2级地震。“没有‘后盾’了……”阿晟一
家彷徨无助时，“广州小家”为他们提供了容身之所。异地他乡，阿晟有了另一个有爱的“后盾”。如今，社工、家长、病友都在鼓
励阿晟振作，专心致志面对疾病，尽量保住左眼——他仅有的另一扇“心灵之窗”。
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天灾和疾病同时夹击
9岁患儿阿晟彷徨求医

“广州小家”提供了容身之所，鼓励他们要振作，专心致志面对疾病

拖延导致痛失右眼
2023 年 12 月 19 日凌晨，赫然听闻老家

发生6.2级地震。在广州一个二级医院陪伴

儿子的马先生蓦然坐起，他看见手机短信显

示内容称：“甘肃省积石山县发生 6.2 级地

震。”震中所在的积石山县，有马先生的老家

——刘集乡。

马先生的孩子阿晟今年9岁，去年11月

底，阿晟在兰州的医院确诊罹患“视母细胞

瘤”。由于病情严重且少见，他们在医生建

议下奔赴广州求医。

“我们的治疗费一直依靠老家的亲戚朋

友在帮忙，现在，他们自顾不暇，这可怎么

办？”马先生更担心家人的安危，他一遍一遍

拨通亲友的电话，确认年迈的父母和一众兄

弟姊妹都平安无事，并被妥善安置，他才放

下心来。可是，老家灾后重建要紧，他难以

启齿再请亲人帮阿晟筹治疗费了。

身在广州的马先生夫妻俩，自此一心两

头牵挂。他说，之所以千里迢迢奔赴广州，

实属无奈，因为阿晟罹患的大病已经拖不得

了。早在2022年10月，当时7岁的阿晟就察

觉到右眼时有不适。“孩子的右眼有时会布满

血丝，我们以为农村老房子里光线不足，他做

作业、看书时间长，用眼疲劳。直到一天晚

上，他睡着睡着突然哭了起来，因为眼睛太

痛，哭着哭着，眼白就全‘红’了。”阿晟的症状

骇人，马先生夫妻急忙联系乡亲开车，将阿晟

送到兰州的大医院治疗。

“医生为阿晟的右眼止血，清洗出血块，

同时也发现，孩子右眼球对光线不敏感，且有

肿物。”尽管医生建议进一步对右眼做检查，好

查明原因。但无论阿晟还是马先生，都担心保

不住眼球，决定出院，回家继续观察病情。

又过了一年，2023年 10月左右，阿晟右

眼开始发肿，马先生一家才察觉孩子病情的

严重性，再次就医时，大家都后悔一年前的决

定。“医生检查出阿晟眼球上的肿物不寻常，

长得不像普通肉芽。由于肉芽将孩子眼球顶

出，导致眼部肿大，眼球已经保不住了。”

2023年12月4日，阿晟接受了手术，

惜别右眼。而让马先生夫妻惊讶的是，

眼球肿物的活检结果表明，儿子已经罹

患上一种少见的恶性肿瘤——视母细胞

瘤，且肿瘤细胞开始转移到颅内。

“恶性肿瘤”四个沉重的字压得马先

生喘不过气，而第一次面对家人的复杂

病情，他在千头万绪中走了不少弯路。

12月10日，马先生夫妻带上阿晟乘早班

机到广州，直奔一个三甲专科医院。早

前阿晟经历了摘除眼球手术，已经触碰

到肿瘤，医生马上为他进行第一次化疗。

不料，第一天打化疗时，阿晟出现

抽搐，治疗被迫中断，要辗转到另一家

医院休养，等待身体情况好转。“没想

到治疗肿瘤这么周折。”在遥远的他

乡，人生地不熟，马先生一家不仅不熟

悉治疗流程，还要在仓促间去租房、安

排孩子食宿和陪护。

祸不单行的是，12月19日凌晨，他

们的老家发生了地震。“那时太彷徨

了，所有事都凑在一起。”马先生呆呆

坐在病床前，儿子喊他几声，都没有听

到。万没想到，他的手足无措、忧心忡

忡，被同病区的一名小病友家长看在

眼里。了解到他们的境遇后，这名小

病友家长指引马先生联系上了“广州

小家”公益中心。

在管理员李姐的帮助下，马先生

有了“小家”作避风港。“小家”的伙伴

得知马先生的家乡受灾，还马上为他

筹集了衣服、鞋子等生活日用品，更有

热心家长带马先生去中山大学附属肿

瘤医院，挂上了在治疗“视母细胞瘤”

上有经验的专家的号。

“我们千里迢迢从甘肃到广州，手

上的钱不多，‘小家’的免费床位为我

们节省了许多生活费。‘小家’有厨房，

我可以给在医院照顾儿子的妻子做热

饭热汤。‘小家’还有其他同样在广州

治疗恶性肿瘤的家长，我向他们请教

护理经验，学到了很多有用的知识

……”有了“小家”作“后方”，马先生终

于能集中精力了解广州的治疗资源、

思考应对儿子的日常治疗。

2024年1月初，阿晟经过休养身体

日渐好转，日常化疗治疗也走上了轨

道。1月23日，阿晟在中山大学附属肿

瘤医院完成了第二次化疗。回到“小

家”，他虽然身体不适，却主动跟小伙

伴打招呼。

同样寄居在“小家”的另一个家庭

也来自甘肃，患儿小月与阿晟成为了好

朋友，两人精神都好的时候，会凑在一

起玩桌游、读绘本。马先生发现，儿子

在“小家”环境中慢慢适应过来。“孩子

和我们一样，第一次远离家乡，面对打

针、住院、身体不适等等，他彷徨得不知

如何表达。加上担心老家的亲人，情绪

低落了一段日子。但在“小家”，他的焦

虑慢慢缓解了”。“据我们了解到，马先

生一家在农村是靠种地为生，平日要捡

废品、卖废品补贴家用，十分困难。他

吐露了担忧之后，“小家”的医务社工介

入进行了心理疏导，指引他们发起网络

筹款，希望能短期内帮到这个家庭。”

“小家”管理员李姐告诉新快报记者。

最近，马先生向“小家”管理员以

及新快报记者都吐露了对孩子未来治

疗的担忧。他虽然是低保家庭，经低

保报销的治疗费，每个疗程大约 3000
元左右，但应对未来漫长的治疗却十

分紧张。“阿晟也很纠结，他常常担心

另一只眼会失去视力。”

根据阿晟最近的出院小结显示，

其右眼视力暂未受到影响，为此，马先

生仍然希望拼尽全力，在保住儿子生

命的同时，“护”住他另一只眼。“我不

会放弃的。阿晟等着尽快治好病，给

左眼安上义眼，也期待保住剩余的视

力，回老家一家团圆。”

■阿晟得到

新年礼物：遥

控车，是街道

送给他的“微

心愿”。

求医路上又遇天灾

温暖“小家”慰藉心灵

■阿晟在“小家”阅读绘本。


