
守护健康未来，共筑无“贫”家园

5月8日是第32个“世界地贫日”。

今日9:00-11:30，新快报牵手广

东省地中海贫血防治协会、南方医科大

学南方医院、广东公益恤孤助学会等机

构，在南方医院门诊前厅联合举办地贫

宣传义诊暨第十五届新快报“许愿瓶行

动”圆梦活动。多学科专家团队将集结

诊台，开展一站式健康咨询和诊疗建

议。活动现场，还有孕前产前指导、儿

童健康管理、免费HLA配型检测、免费

地贫基因检测等一大波重磅福利。要

特别提醒的是，免费检测名额有限，先

到先得。

同 时 ，2025 新快报“许愿瓶行

动”仍在继续：“小外勤”欣栩期待有

一辆自行车，何先生计划为儿子添置

一部学习机，“甜点师”蔚妍则盼更

换电饭煲……今日10名“小瓶主”的

心愿仍接受爱心读者认领，我们的认领

热线（18665089067）持续开通。

感恩有您，与我们一起，守护孩子。
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“外出买东西，
有一辆自行车就方便了”
“酱油见底了！欣栩快去买一瓶。”高妈

妈翻动炒锅里的青菜，转头发现佐料不足，忙

喊女儿欣栩去买。家里这个 13 岁患有重型

地贫的女儿，不知不觉间，已成为妈妈不可或

缺的好帮手。

欣栩11个月大时确诊重型地贫，一直靠

输血和排铁维系生命，年长她一岁的姐姐原

本是她的“保护神”，但10年前的一场惨烈车

祸，致使姐姐脑部受创卧床不起，高妈妈无奈

停工，寸步不离照顾她至今。“患病的欣栩因

为这一次意外，转而成为照顾姐姐的人。”

交通事故的严重后果将这个原本不富裕

的家庭拖入更深泥沼。高妈妈坦言，欣栩确

诊后夫妻俩也曾去做过配型，想通过造血干

细胞移植手术根除地贫，可姐姐遭遇横祸后，

家庭收入骤减的同时又增加了一份医疗支

出，她只能放弃“不切实际”的希望，勤俭持家

保证欣栩足量输血，未来能否规划

更彻底的治疗，只能“听天由命”。

欣栩是新快报“许愿瓶行动”

的“资深瓶主”，连续三年被广州市

地贫家长会推荐参与

活动。“欣栩的父母很

坚强，承担了这么多

压 力 ，仍 然 乐 观 向

上。我们愿意将许愿

的机会给他们。”一位

家长由衷道，高妈妈

为了贴补家用学习手

工编织，前几天还捐

出自己的作品参与义

卖，想要帮助其他地

贫家庭。

懂事的欣栩今年

为 自 己 许 下 的 愿 望

是一辆小单车，“我

经 常 要 被 妈 妈 派 出

去买东西，有一辆自

行车就方便多了！”

她笑着说。

除了外出输血，蔚妍很少出门，自称“蜗

居者”的她，最大的爱好就是钻研烹煮，因为

手艺精进美食频出，爸妈和两个妹妹都是她

的忠实“粉丝”，而蔚妍也将煮饭煲汤当作自

己最大的事业，能为疼爱她、保护她 20 多年

的父母分担一点家务，备齐三餐，就是她最大

的幸福。

这位能做提拉米苏、酥皮饼和小布丁的

家庭“糕点师”，用每一次的精心烘焙，回报家

人给予她的呵护。

22岁的蔚妍因重型地贫从小学四年级辍

学后，就失去了自己的同学圈和社交圈，爸妈

和两个妹妹是她最强大的精神支柱，被疾病

按下暂停键的人生，也在厨房找到了光。

“爸妈上班早出晚归，妹妹们要上学，我

就想把家务都承担起来。”她笑着说，当家人

夸自己做的布丁比甜品店还好吃时，自己对

烹饪的热爱又会腾升一个刻度。

厨 房 里 泛 黄 的 旧 电 饭 煲 ，是 蔚 妍 的

“战友”，却也成了她的“心病”。“盖子关不

严、加热总跳闸，煮一顿饭常常要反复调

试。”她说，有机会许愿，自己最想要的就是

一个新的电饭煲。“我最近在学豆角焖面的

做法，爸妈都很喜欢。和家人围坐吃饭，是

我最幸福的时光”，这个被地贫偷走朋友、

样貌和时光的女孩，把对命运的不甘化作

对家人的温柔。

“妈妈太累了，
我不想她那么辛苦”

每天晚上无论是否要做作业，芷馨饭后必

做的第一件家务事就是亲手洗自己的校服。“妈

妈太累了，我不想她那么辛苦。”芷馨说，去年

11月，家里的洗衣机就“罢工”了，一家五口的

衣服都要妈妈来洗，芷馨总想帮妈妈。可是妈

妈也心疼她身体不好，怕累着女儿，只允许她管

好自己的衣服清洗就好了。

“妈妈，不如买台新洗衣机吧？”芷馨提议

过，但是妈妈否决了。

“爸爸是靠务农养活一家五口的，我全职

在家照顾老小，家庭经济比较紧张，不想花太

多钱。”妈妈说，更重要的是，希望留更多钱给

身患重型地贫的芷馨治疗。目前芷馨靠保守

治疗维持，定期输血和排铁，对于家里而言均

是大开销。

“没想到她能把许愿瓶的愿望用来给家

里添置物品。”知道女儿许下的心愿，妈妈十

分开心。

“宝宝身体弱，
我很担心他被细菌感染”

出生于 2022 年 8 月的地贫宝宝文轩，自 7

个月大确诊以来，便踏上了与输血、排铁相伴的

漫长旅程。因为年龄小、体质弱，常常被细菌和

病毒纠缠。“很容易感冒发烧闹肚子，每个月都

要去医院住几天。”妈妈陈慧（化名）一直有为他

筑一道“无菌防线”的心愿，“如果有一台独立的

儿童洗衣机，至少可以阻断一条感染链。”

文轩一家住在广州增城，一家三代6口人

共用一台老旧的洗衣机。陈慧知道，为生计奔

忙的大人穿梭在大街小巷，衣物上的细菌很可

能成为威胁孩子健康的“隐形杀手”。陈慧坦

言，专职照顾宝宝的她时刻将安全卫生记在心

上，但大家庭的“洗衣难题”，仍然令她忧心。“夏

天一天要洗三四轮衣服，大人小孩的混在一起，

实在不放心。”

这个年轻妈妈早已将“无菌”刻进生活：碗

筷单独消毒、玩具定期杀菌，却唯独在洗衣机上

犯了难——家里只有轩爸一个劳动力，经济压

力让她无法下决心添置第二台洗衣机，而孩子

的健康又容不得半点疏忽。

“文轩满三岁才能做配型，我们现在的任务

就是护他平安长大。”陈惠说，能参加“许愿瓶行

动”非常感恩，如果儿子有一台独立的儿童洗衣

机，不仅能减少感染风险，更能让这个总在“与

时间赛跑”的家庭，多一份从容与安心。
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“我帮儿子许愿，
为他准备一台学习机”

贤仔出生在2021年1月2日，爸爸何

先生至今记得当日的喜庆画面。“新年诞

生的新生命，我们感觉幸福无比。”他苦

笑着说，这样的欢欣没有维持太久，儿子

8个月大就查出患有重型地贫。

为了照顾羸弱的孩子，贤妈只能放

弃工作定期抱他去医院输血，而随着年

龄的增长，贤仔的输血频率越来越高，

费用也渐渐增长。在餐厅务工的何先

生更加努力地工作，他希望通过勤苦的

付出，不仅要撑住儿子的治疗费、一家

人的生活费，更要攒钱备足日后根除

“血魔”的移植费。

“三费”叠加，压力何其之大。“工作

很忙，早出晚归，节假日都在加班。”何先

生告诉记者，夫妻俩各司其职熬过了最

艰苦的日子，随着医保政策的不断优化

提升，这两年家庭经济压力逐渐减轻，加

之身边地贫家庭抱团取暖相互帮助，也

让他与妻子更加乐观地看待未来，“我们

跟孩子做了配型，妈妈半相合。”他满怀

信心地说，现今医疗技术日新月异，等贤

仔再大一点，进入黄金移植期就去做移

植，“打工家庭，很难攒齐三十万元入仓

费。没关系，到时候我们可以去借。”

因为输血和排铁做得很到位，贤仔

看上去与幼儿园小班的伙伴们无异。“他

很好动，性格非常开朗。”何先生乐呵呵

地说，有机会参加新快报许愿瓶行动，一

家四口都很开心，“我想帮儿子许愿，为

他准备一台学习机。”何先生觉得，四岁

多的贤仔最好现在就学会使用学习机，

日后入仓移植，也不会耽误康复后入读

小学。
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“全班学生，
只有他一个人没有手机”

冠文妈妈阿容在一家超市工作，收银高峰期她

会主动关机，连冠文都找不着她。14岁的冠文是

一名初中二年级学生，学校功课正是最忙碌的时

候。老师的任务经常发在班群里，阿容说冠文是班

上唯一没有手机的学生，一旦自己没有及时关注班

群的作业发布，他可能错过一些作业和任务。

但冠文从未因此抱怨，他知道妈妈选择这份忙

碌的工作，是为了存更多钱维持他的治疗。

出生三个月后，冠文就确诊重型地中海贫血，

输血和排铁药物的使用产生着巨大支出。而同时，

作为大龄重型地贫患儿，家长纷纷在观望正处于临

床试验阶段的“基因治疗”成效，冠文说，爸爸妈妈

努力工作，就是为了存钱未来让他做基因治疗，治

愈重型地贫。

其实上中学后的冠文总希望有一台属于自己

的手机，但目前来看，家里的经济条件无法满足他

的愿望。“算上冠文，家里有3个孩子要养育，我和

孩子爸爸每个月都是‘月光’。”阿容确实想存一笔

钱给冠文做基因治疗，“这十几年来，冠文都没有找

到合适的配型，爸爸、哥哥和姐姐的基因点位都匹

配不上，新疗法是我们未来的唯一期望。”阿容说，

冠文并不一定要一台崭新的手机，只要能联网、能

上QQ和微信，让孩子及时看到班群的作业信息就

可以了，二手的也没问题。

“希望我的心愿，
能助欣欣一臂之力”
“医院已经通知欣欣移植了，这两个月家里开

始为她着手准备。”妈妈阿英最近很忙碌，任职外卖

员的她既要加紧接单为女儿的治疗多多赚钱，又要

抽空“买买买”——购置造血干细胞移植术后患者

日常必备的消毒用品：消毒水、紫光灯、口罩、皮肤

消毒药物等。“每一处都需要花钱，当前正需要一个

大容量消毒碗柜，当宝贝出院回家休养时，家里所

有餐具都要每天消毒一遍才能给她用。”因此，在参

加许愿瓶行动中，阿英毫不犹豫许了这个愿望。

6 岁的欣欣自 8 个月大就确诊重型地中海贫

血，从一岁起开始输血至现在，终于盼来移植最佳

时机。移植需要一大笔费用支出，阿英和做货车司

机的丈夫义无反顾倾囊而出，为女儿抓住移植机

会。“一直在等待合适的配型，但到现在还是没等

到。现在，由爸爸做半相合配型的供者，到时为女

儿送上生命种子。”

怎样维护好未来的移植成果？阿英说，一半靠

欣欣自己“给力”，一半靠家长做好经费支持和居家

消毒护理。“医生提前为我们作了移植前的注意事

项讲解，移植后半年，患儿处于免疫真空期，居家消

毒尤为重要。所以，希望我的心愿，能助欣欣一臂

之力，助我们把好‘消毒关’。”阿英说。
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7岁的然然虽然从小重病缠身，但她一直坚强懂事，是妈妈心

里最大的骄傲。“然然生下来后不久，就确诊患有重型地中海贫

血。虽然我们一直想根治她的疾病，但目前经济条件不允许，还

没有计划做移植。”妈妈阿欢说，每次去医院复诊，看到基因治疗

的临床实验招募，母女俩都会兴冲冲地去报名，希望未来然然有

机会“入组”尝试新疗法，为了保证然然每个月顺利输血，阿欢夫

妻俩一直在广州打工生活，但是，爸爸公司经营不善，处在欠薪状

态，现在只有妈妈一人的工资撑起然然的治疗和生计。

谈及“许愿”，阿欢最大心愿是女儿身体健康、强壮。她忽然

想起然然的可爱日常：“宝贝喜欢吃烤红薯，烤土豆，每次路过校

门口的烤红薯摊，闻到焦甜焦甜的红薯香气，就眼睛盯着红薯摊，

一步三回头。”她笑着说，然然平时不爱吃饭，看她嘴馋的样子又

好气又好笑。但是然然从来不死缠烂打非买不可，妈妈觉得，孩

子可能猜到家里条件不宽裕，不好意思提要求。

“如果我们自己有一个微波炉，就可以随时吃烤红薯，女儿就

不用眼馋、嘴馋、心馋了。”阿欢期待着与然然一起做美食的情景。

年复一年输血、排铁，13岁的品舒一直在保守治疗重型地中

海贫血。近一两年，妈妈发现品舒身体不大好，容易疲劳，胃口也

欠佳。复查发现，原来持续定期输血，品舒的心脏铁沉积量“过

载”，脾胃也不大好。

“没办法，现在除了定期输血，排铁用药也在加倍，以前每天

晚上打排铁针，现在除了打针，还要吃两种排铁药，三管齐下‘排

铁’。”治疗压力倍增，家庭经济压力也可想而知。

妈妈记得品舒的“名言”：打针吃药的人生最是苦闷。妈妈

说，品舒自小动手能力很强，她从六年级开始学做菜、学烘焙，在

网上看食谱和烹饪视频来调节心情。

现在，品舒已称得上烘焙“小能手”，家里没有烤箱，她学着用

“蒸”的方式做各种糕点给爸爸妈妈品尝，同学也吃过她的手艺。

不过，她自己却吃不下。

“我吃不下。”品舒告诉记者，自己做的点心虽然可口，但自己

吃了几口就吃不动了。“我反而喜欢看爸爸妈妈和朋友们享受美

食的样子，我觉得能做美食给大家吃，心里就幸福。”

“我一直想用烤箱烤出‘戚风蛋糕’，还可以自己做奶油、

裱花……”品舒盼望自己的小小心愿早日成真。
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8岁的小杰小时候玩平衡车玩得“很溜”，长大学骑自行车也

很快学会。不过，因为家里没有儿童自行车，而现在身高才1.2米

的他也够不上共享单车，每当小伙伴相约在村里骑行，小杰总是

无法参加，眼巴巴羡慕风驰电掣的大伙儿。

“爸爸，我想要自行车，加入小伙伴的骑行游戏！”这个愿望，

小杰对爸爸“许”了很久，而且，总能给出许多理由：“有了自行车，

平时就可以自己骑车上学，不用妈妈辛苦地接送了。有时候还能

骑车锻炼身体。”小杰还对爸爸说，他在上小学时就借同学的单车

学会了骑车，技术过硬，安全不成问题……

爸爸杨先生很明白儿子的想法，但是，他和妻子都靠打散工

谋生，家里最大的支出首先要考虑小杰的定期治疗问题，手头拮

据的杨先生一直在犹豫是否满足儿子的心愿，恰在此时，新快报

许愿瓶行动开启，许愿的机会给了小杰。“他知道以后开心极了，

一天跟我念叨几次，盼着有自己的单车。”
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“和家人围坐吃饭，是我最幸福的时光”

“等我们家有了微波炉，我就用来烤红薯吃”

“我一直想用烤箱烤出‘戚风蛋糕’”

“我想要自行车，加入小伙伴的骑行游戏”
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5月7日上午相约南方医院，多学科专家齐聚义诊，“许愿瓶行动”仍在继续


