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公益指引

广东公益
恤孤助学促
进会公众号

公益最前线

■本版统筹：新快报记者 潘芝珍 ■本版采写：新快报记者 李斯璐 潘芝珍 通讯员 段文琦

爱在
羊

城 天天公益
公 益 每 一 天 ，爱 心 暖 人 间

温暖1642号
●温暖诉求

“出院后一定乖乖听话，按时吃饭，早早睡觉，记得回来复诊！”10月中旬，完成造血干细胞移植手术后的小豪要出院
了，主治医生再三嘱咐他注意身体。

两个月后，乖乖听医生话的小豪休养得不错，已经能够在出租屋里写字画画，体力允许时，他还喜欢跟着音乐手舞足蹈
跳一段“科目三”。然而，此刻并非根治地贫的“终章”，移植后开启的抗排异治疗充满变数，爸爸陈先生为手术背负债务，如
今仍咬紧牙关维持每周2000元左右的治疗费用，“移植和抗排异一样重要，掉以轻心就会前功尽弃。”陈先生说道。

●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“新快报温暖×

号×××(受助者姓名)”, 如“新快报

温暖1642号小豪”。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。

爱子罹患重型地贫
父母艰难维系“生命种子”

“当时我们对移植的注意事项都

不了解，如何护理？移植后出院休养

怎样才能租到干净价廉的房子？”陈先

生感慨道，从病友家长那里，夫妻俩获

得了许多有用的知识，“同病相怜，所

有人为孩子努力坚守的故事，仿佛让

我们打开了一个新世界，获得了很多

启发，心里慢慢就不慌了。”他说。

也许是治疗路上有一份好“运气”，

小豪入仓后，除了术前化疗较为不适

应，动员细胞、回输细胞等过程都十分

顺利。

陈先生告诉记者，移植后一个月，孩

子体内的细胞长得不错，有力气时，还能

在病房跳当时最流行的舞蹈“科目三”。

看着儿子的变化，陈先生夫妻也看到了

曙光。

今年 12 月初，小豪顺利出院回到

出租屋休养。但陈先生的“奋斗”脚

步仍在前行。“每周都要回医院注射

‘丙球’，还要提高免疫力、监控血项

细胞的生长情况；而生活中，消毒、保

洁、维持孩子营养等等，我们一刻都

不敢放松。”他目前每周都要继续为

小豪支付 2000 多元的治疗费，但由于

租房等生活支出无法避免，经济已明

显力不从心。

“还是要继续找钱。”他表示，孩子若

能尽快养好身体，避免并发症，减少治疗

费，就是最好的结果。“只有这样，我才能

尽快出去上班，保障孩子的治疗和他们

母子的生活。”

“好漂亮的画册，还有一封信！”打

开“星囊”阅读包，孩子们发出一片惊

叹。这是广东公益恤孤助学促进会（以

下简称恤孤助学会）联合信宜市思贺镇

中心学校、合水镇中心学校开展的2024
年乡村儿童阅读推广系列活动的欢乐

场景。

记者了解到，为期 3天的入校走访

及表彰活动得到了广州娇兰佳人化妆

品连锁有限公司的资金支持，广州市

海珠区满天星青少年公益发展中心

（以下简称满天星公益）的技术支持，

活动通过实地调研评估了项目落地效

果，为后续项目工作的持续发展注入

了新的活力。

今年，恤孤助学会携手各方合作

伙伴，为合水镇、思贺镇的 16所小学送

去 2032 份“星囊”阅读包，其内不仅包

含精心挑选的图书和手工材料，还寄

予了对孩子们未来成长的美好祝愿。

此外，主办方组织了图书交换、“悦”读

有感手抄报征稿比赛等主题活动，希

望孩子们可以在阅读活动中放飞想象

力，培养良好的阅读习惯。面向教师，

则通过开展教师成长营活动——“看

见”书友会，帮助提升乡村教师在阅读

教学中的指导能力，以期推动乡村阅

读教育的持续发展。

走访期间，项目团队前往思贺镇四

所项目校，与师生面对面交流，详细了

解各校阅读资源的使用情况以及阅读

活动的开展情况。“孩子们对图书的兴

趣被明显激发，许多学生在课堂外也开

始主动翻阅更多书籍，还与同伴们交换

阅读、分享自己的读书心得。”受访老师

积极分享项目落地以来所感受到的变

化。学生们也以他们独特的方式表达

了对阅读的热爱，他们绘声绘色地描述

在书中看到的奇妙世界，满怀期待地表

达了希望能阅读更多书籍的想法。

根据年初制定的评选标准，走访期

间，主办方表彰了在本年度活动中表现

突出的学校和教师。“阅读不仅能帮助

孩子们增长知识，还能拓宽视野，使他

们成为更有能力、更有担当的新时代青

少年。我们希望通过这一项目，激发更

多学生对阅读的热情，让他们感受到阅

读的乐趣。”恤孤助学会表示，未来将继

续加强与各方的合作，推动公益资源的

投入，致力于为乡村孩子们打造更为广

阔的知识世界。

神奇“星囊”包点亮乡村孩子阅读梦想

小豪是陈先生和妻子阿燕的独生子。

这个来自云浮罗定的三口之家，从小豪确

诊重型地中海贫血后，便踏上曲折的求治

之路。

2018 年冬天，出生 6 个月的小豪被查

出患有重型地中海贫血。“从未听过这个

病，更不知道它是父母基因造成的。”网上

关于该病的资料，让陈先生夫妇陷入自责

与懊悔之中，他们希望保住不幸的孩子，为

此不惜沦为“月光族”，从小豪1岁起就开始

输血、排铁，“我们在佛山打工，但到孩子的

输血日，我们都会赶回罗定陪伴。”

陈先生后来知道重型地贫可以通过移植

手术根治，“维持保守治疗都很费劲，每月收入

基本花光，哪有机会存一大笔钱去做手术”？

移植治疗对陈先生而言，可谓望洋兴叹。

在小豪3岁那年，陈先生和妻子尝试像

身边“战友”们那样，再要一个“救命宝宝”

搭救哥哥，但因种种客观原因，“二胎”计划

失败。“考虑到孩子妈的身体状况，我们最

终决定集中心力、财力照顾小豪，另找其他

办法给他治病。”

小豪在父母的呵护中长大，也渐渐感

受到疾病带给自己的烦恼。“我在幼儿园玩

着玩着，为什么会突然没了力气？”“为什么

只有用别人的血，才能让我有精神？”

孩子有着“十万个为什么”，大人亦有

着无尽的烦恼。“在医院检查和治疗的时间

占据了小豪大部分童年时光，他只读过一

年幼儿园。新冠疫情期间最艰难，孩子多

次因为输不上血，命悬一线，最紧急的那

次，57岁的奶奶跑去家乡的采血点献血，亲

戚朋友都去献血，小豪才有了优先用血的

机会。”提到贫血带来的桎梏，陈先生和妻

子都连称“害怕”。

如何“脱贫”，改变“命运”？2024
年 2月，陈先生下决心带小豪到广州

市妇女儿童医疗中心做配型。

陈先生意想不到的是，“期待”来

得很快。“今年 6月，我们就接到医院

通 知 ，找 到 匹 配 的 脐 带 血 干 细 胞

了。”此时的陈先生有点懵，因为家

里好不容易攒的钱，连移植手术押金

都不够。“考虑到开弓没有回头箭，既

然下决心做移植，就得坚持到底，凑

齐治疗费才能有稳妥的保障。”陈先

生为了儿子的健康努力打拼，一份固

定工作完成后，还要利用休息时间做

兼职开网约车，挣来的钱他和妻子分

文不用，就怕在孩子有希望得到救治

的时候，资金却不到位。孩子妈也不

闲着，一有空就赶回老家叩门求助，

“能开口借钱的亲友，几乎借遍了。”

她说，好心的病友还帮小豪在网上发

起众筹，一点一滴积累着移植费用。

直到 10 月，陈先生才牵着儿子

的小手，踏入医院的移植仓。“一刻

都不想耽搁了，只想先拉开孩子的

治疗‘序幕’，后边可以边治病边筹

钱。”陈先生说，小豪入院等待入仓

那天，夫妻二人愁眉苦脸的样子被

同病房的小病友家长看在眼里，病友

家长一看就准确判断出，他们在为治

疗费发愁。

“这件事，我们也经历过。”对方

跟陈先生谈心，同时还介绍了在医院

助医的社工和志愿者给他们认识。

通过社工和助医志愿者，陈先生夫妻

找到一群同病相怜的重型地贫家庭。

半岁宝宝确诊重疾

等来一份“生命种子”

还在抗排异治疗路上

■移植后的小豪在出租屋休养。


