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公益指引

广东公益恤孤助学促进会公众号

●公益账户:
广东公益恤孤助学促进会天天公益
专项基金
●银行账号：
44032601040006253
●开户银行：
中国农业银行广州远洋宾馆支行
注：捐款时请注明“天天公益专项基

金”, 如需捐款收据,请在汇款时附

注捐款收据回邮地址、联系人姓名

及电话。

温暖1694号
●温暖诉求

4年来，阿范一家都活在“重型地贫”的阴影下，却对这个“敌人”一无所知，手足无措。为了照顾患病的女儿小梅，他和妻子无法出去
打工。迷茫之际，驻村社工站介入，根据阿范家庭的困境，作出分析和研究，认为小梅要接受造血干细胞移植，才能打破重型地贫的魔咒。
今年7月，在驻村社工和广州启创社工中心驻医院社工项目组联动下，阿范终于踏出第一步，带着小梅到广州寻求治疗方法。但之后的检
查、排铁和造血干细胞配型……相继出现的一笔笔治疗费，难倒了这个低保之家。

4岁地贫女孩获新生希望
30万移植费难倒低保家庭

“双百”社工指引，迷茫父母踏上救娃路

地贫带来晴天霹雳
“我们家一直是养鸡、种地的农户，

生活困难。可没想到，2021 年，小女儿

出生，又被另一个‘贫’困住。”阿范口中

的另一个“贫”，叫重型地中海贫血。

44岁这年，阿范喜得女儿。欢天喜

地的他专门停下手上的农活，陪妻子坐

月子，无微不至照料着母女俩。小梅自

打出生，吃饱就睡，很安静，阿范以为她

是容易照顾的乖宝宝。没想到，孩子 8
个月大时，夫妻俩都发现，与其说女儿性

子安静，那状态更像虚弱。“我们看着孩

子脸色一天天苍白，吃奶的力气也慢慢

变小，还开始发烧。”阿范多次抱着孩子

到镇上的妇幼保健院就医，小梅吃过药，

就会退烧，但过不了几天体温又上升，反

复数次，发展成肺炎。

当地医生对此束手无策，阿范只能

带女儿到阳春市的大医院做检查。儿科

医生发现小梅的红细胞极低。于是，小

梅接受了第一次输血治疗。阿范看到，

随着血液缓缓输进孩子体内后，孩子脸

上的血色也慢慢浮现，“我当时觉得很神

奇，根本不认为小梅有大病”。

但这并非好事。几天后，来自广州

的一份检验报告显示，小梅是一名重型

地贫患儿。这是阿范夫妻俩第一次“认

识”这种病。“小梅的哥哥姐姐都很健康，

我们怎么就携带了什么‘地贫基因’？”他

一脸茫然。

从医生口中了解到此后小梅只能靠

输血维持生命时，文化水平不高的阿范

夫妇俩又将“重型地贫”与“白血病”画上

了等号，绝望不已。

社工叩开希望之门
“白血病这么严重的病，我们没法给

她治。”小梅出院回家后，阿范和妻子商

量后决定，不问未来，但求当下，“能给孩

子输血就输血，过一天是一天。”

阿范一家是低保户，没有其他收入

来源。每月 3000元救助金发放到账，他

就马上带女儿去县城医院输血。“出去一

次算上来回车费、住院费、输血费，要花

将近 800元。还要买营养品给孩子补充

营养。”对于这笔躲不过的支出，他哪怕

再心疼，也知道不能省，“家里很珍惜这

个女儿，孩子、长辈都希望奇迹能发生在

小梅身上。”

2023年，村“两委”干部派出驻村的

“双百”社工为阿范一家排忧解难。社工

组长严秋丽告诉天天公益记者，阿范夫

妻俩照顾孩子尽心尽力。但对重型地贫

的理解始终难深入，只知道给孩子输血，

而不知排铁。“我们将重型地贫的照顾要

点梳理出来教他们，同时也用好民政的

兜底政策，保障他们的生活”。

但真正能帮这个家庭摆脱困境

的，是根除疾病。严秋丽带着社工与

阿范夫妻俩长谈，劝说他们带孩子到

省城的大医院救治。但老实巴交的阿

范对阳春以外的世界感到陌生，他只

会说本地话，不会说粤语和普通话。

因此在外出就医建议前，他茫然且不

敢迈出第一步。

两地联动接力救助
如何踏出第一步？细心的驻村“双

百”社工辗转联系到在广州市第一人民

医院开展助医项目的广州启创社工小

组，两地社工开始紧密对接，安排一家人

的就医行程。

“我们为小梅对接好床位和医生，阿

范一家到达广州就有社工帮忙，为他们

查好出行路线……”严秋丽说，有了村委

和社工团队的托底，今年7月23日，从未

走出过阳春的阿范来到广州市第一人民

医院的南沙院区，小梅的一系列检查也

随即展开。

这是小梅患病以来的第一次大检

查。这个输血 4 年却从未进行排铁治

疗的孩子，不出所料查出体内铁元素

过载的情况。“我们从不知除了输血

还要排铁。”阿范看着化验单懊恼又

内疚。

如今，小梅正在爸爸陪伴下接受

排铁治疗，同时在医生的指引下，即将

开始造血干细胞配型。阿范不善言

辞，但他得知有机会打破女儿身上的

地贫魔咒时，激动之情难以言表，“等

于有一次新生命啊！我们一定要去

试。”然而随着治疗的深入，阿范也看

到前方道路难关重重，“虽然小梅有哥

哥姐姐，但不知能不能匹配得上。而

且每个人的配型费用，就是一笔大开

支。”他说，眼前每一张收费单于他而

言都是“大开支”，更不敢想配型成功

后的 30 万元移植费。不过，新快报记

者从严秋丽处获悉，后方驻村社工团

队也在努力帮助小梅，一定会陪阿范

一家走下去。

■“为儿童

成长赋能”

心灵魔法戏

剧夏令营圆

满落幕。

“游戏输了，老师却让我们击掌庆

祝？现在我明白了，摔倒了笑着爬起

来，才是真的‘赢家’！”由广州市越秀区

齐志社会工作服务中心联动诸多爱心

企业和机构举办的“为儿童成长赋能”

心灵魔法戏剧夏令营日前圆满落幕，36
名越秀区未成年人在为期四天的营期

内，通过多姿多彩的戏剧课堂，开心体

验心灵成长之旅。

这不是一场普通的夏令营。心理

咨询师、广州市社会心理学会理事兼副

秘书长劳慧瑜老师作为核心导师，精心

设计了二十节互动课程，以“趣玩+角色

演练”为核心，让孩子们在欢声笑语中

实现看得见的成长。

夏令营的“魔力”首先展现在孩子

们对自我认知的突破上。在“我为自己

鼓掌”挑战中，孩子们两次挑战 10秒鼓

掌极限，数字一次比一次高。“每一次数

字的增长，都是对自我设限的打破，这

证明你们每个人都是潜力无穷的‘魔法

师’！”劳慧瑜老师的点评，让孩子们脸

上写满了成就感。

成长的“魔法”最终指向了情感的

觉醒与表达。在“感恩的心”环节，孩子

们回顾四天中感受到的关爱，提笔为最

想感谢的人写下真挚的感谢信。他们

专注创作，有的还精心绘制了信封封

面。两名孩子主动上台分享信中内容，

用稚嫩却真诚的语言传递心意，理解

“被爱”与“爱人”的意义。

结营仪式充满了感动与嘉许。齐

志社工中心负责人为所有孩子颁发了

结业证书及由越秀区未成年人保护联

盟提供的文具礼品套装。爱心企业代

表则为 14 名困境儿童实现了他们的

“微心愿”，送上了他们期盼已久的单

车、运动鞋、篮球等礼物。

四天“心灵魔法”解锁自信密码

■爸爸阿范踏出了第一步，从阳春的农村带孩子到广州寻求治疗机会。


