
白血病来袭
5岁女孩辗转求医

阿良退伍后回到老家茂名，如愿组

建家庭并成为一名辅警。从两人世界到

四口之家，他眼里的平常日子安稳又幸

福。但世事难料，2026 年夏天，一场重

病毫无征兆地降临。

其实早在3月，妻子阿慧就发现5岁

的女儿诗诗胃口不佳，日渐消瘦。“女儿

活泼爱玩，玩累了自然吃得多，上幼儿园

以来，都是主动‘干饭’。但是春季开学

不久，老师发现她的饭量越来越小。”阿

良和妻子都问过女儿，是不是饭菜不合

胃口？身体有没有不舒服？但诗诗总是

摇摇头。细心的阿良发现，尽管女儿吃

少了，玩少了，睡得却更多了。

5 月的一天，阿良担心的事情发生

了：幼儿园医生在孩子们午睡前午检，赫

然发现诗诗的体温直逼 39℃。阿良夫

妇很快接到幼儿园通知，接诗诗去就医。

诗诗的病来得奇怪，送到电白当地

医院时，高烧的她嘴唇褪去血色，但验血

结果却没有显示异常。阿良心中存疑，

一天后办理出院手续，带诗诗到茂名的

一家三甲医院做进一步检查。

接诊医生复核了诗诗的血检结果，

发现红细胞、中心粒细胞、血小板等指标

都很低，而白细胞却异常飙高。医生将

阿良夫妇叫到办公室谈话，圈出所有异

常指标，告诉他们，诗诗可能罹患血液

病，建议转诊到广州的省级三甲医院进

行治疗。

阿良夫妻不敢耽误，他们对一脸懵

懂的诗诗说：“‘小怪兽’溜进了你肚子

里，要去广州找奥特曼医生抓走它。”让

他们心酸不已的是，女儿听到这个消息

很兴奋，以为真的有“奥特曼光波”帮她

打“小怪兽”。

治疗有波折
咬牙同意用靶向药

5 月中旬，诗诗来到广州才发现，

“奥特曼光波”就是打没完没了的化疗

针，抓“小怪兽”的工具，竟然只有扎入腰

部的细长针头。不过，她勇敢地在胸前

安装了“勇士纽扣”——置入式静脉导

管，减轻了她对扎针的恐惧。从彼时起,
诗诗开始了针对急性淋巴白血病的漫长

化疗。

“广州的医生护士对孩子都很耐心，

治疗效果也不错。”阿良说，医院还有志

愿者来做活动，教孩子们画画、做手工，

志愿者姐姐还会编故事哄诗诗，鼓励她

勇敢面对病魔，给孩子加注了很多勇气

和力量。然而，至暗时刻并未因此转

亮。从5月至今，诗诗做了7次化疗。阿

良说，疗效起初是好的，当然，也感受到

化疗药物导致的呕吐、胃口差、免疫力

低。但是最近一次化疗后，诗诗的骨穿

报告显示，癌细胞残留“超标”。

“就当时的情况看，医生建议诗诗用

靶向药，但价格比较贵，我们考虑了较长

一段时间。”阿良告诉记者，想来想去，夫

妻俩还是咬牙扛住经济压力，给孩子接

受靶向治疗的机会。

之所以下定决心“花大钱”，原因其

实简单——疾病“变脸”的速度远比想

象中来得快，化疗后的诗诗免疫力低

下，经历了几次感染发烧。从出租屋

到医院验血的路上，爸爸妈妈推着

诗诗经过一个商场，略略吹了一下

空调风，诗诗晚上就发起了高烧，

治疗流程变得一波三折，还影响下

一次化疗的进度。

隔绝病毒细菌
父母化身“护城河”

“太怕再次出现这样的意外了，如

果不用靶向药，诗诗的病情可能出现反

复。”阿良夫妇想尽快缩短这场漫长的

治疗长跑，让女儿不用受太多苦。

与此同时，夫妻俩更注重孩子的起

居卫生护理，每天将出租屋每个角落都

搞得干干净净，连接触诗诗前，他们自

己都会从头到脚用消毒灯照一遍，喷好

消毒酒精，七步洗手，反复漱口……“换

位思考，如果我们是患者，也希望接触

自己的人是洁净的，安全的。”

用了一针近万元的靶向药，横在阿

良眼前的，必然是经济难关。9月初，医

生已通知阿良，药物要连续注射 20 多

天，一旦停下来，疗效就大打折扣，因此

费用要确保续得上。

“孩子生病至今，我们已经用了不少

钱。”阿良说，为了照顾孩子，他已经辞掉

了辅警的工作，妻子是全职家庭妇女。

也就是说，这个家庭工资收入已经断

档。“只能见一步走一步，同时看看有哪

些慈善机构可以申请到大病救助。”他表

示。有病友建议他同步申请低保，但阿

良自己回不去，只能请亲友帮忙准备资

料，“审批需要时间，还不知能否通过”。

用药迫在眉睫，阿良和妻子最近都

忙着同一件事——点开了手机里的每个

联系人，发出求助信息。“天无绝人之路，

能凑一点是一点，先把眼前难关过了再

说。”阿良低头说。
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父母用心营造“无菌环境”守护白血病女儿

温暖1800号
●温暖诉求

七步洗手、消毒灯全身照一遍、反复漱口——每天要做十几次的消毒“套餐”，不是因为个人洁癖，而是阿良夫妇
为女儿诗诗（化名）营造“无菌环境”的必须。陪医4个月来，来自茂名电白的这对年轻父母，早已读懂治疗白血病的

“难”。“化疗后，孩子外出吹一下风就发一场高烧。”阿良说，看着饱受病痛折磨的孩子，夫妻俩只能化身隔阻病毒与细
菌的“护城河”，尽全力呵护诗诗早日结束与病魔的鏖战。

扎根社区公益，让善意触手可及
从 2019 到 2026 年，八年携手，蝴蝶助

学与赤岗心乐宫持续深耕社区公益，把慈

善搬到市民身边，让其成为可观、可感、可

参与的周末体验。“我们希望把公益融入普

通人的日常生活，让大人小孩都能轻松做

好事。”蝴蝶助学相关负责人表示，场内所

得每一本书、每一笔义卖消费，都会实实在

在变成乡村教室里的阅读资源。

现场，有不少居民带上家中闲置的童

书来到“共读一本书”专区，他们认真写下

阅读感悟、推荐理由或是想对乡村孩子说

的暖心话，期待通过蝴蝶助学“阅动计划”

送往全国各地乡村学校图书室与班级阅读

角，让知识流动起来，完成两地孩子跨越山

海的精神对话。

音乐是跨越距离的温柔语言。“童心协

力”公益义演舞台成为现场一大亮点，心乐

宫的学员们轮番登台表演，台下观众驻足

聆听，以掌声致敬小表演者，也为远方乡村

少年送上美好祝福。

小红花接力：一朵小红花，传递一份善意
小红花是久久公益节标志性温暖符

号。现场开展“戴上小红花・公益接力”互

动环节，大人与孩子纷纷戴上象征善意的

小红花，拍照分享至社交平台，完成爱心传

递。一朵小小的小红花承载一份微小善

举，无数微光汇聚在一起，凝聚起助力乡村

教育的强大力量，推动善意在线上线下双

向扩散。

据悉，今年是蝴蝶助学深耕乡村教育

帮扶事业第二十年，已经陆续在粤、黔、湘、

鄂等地 50 多所乡村学校建设“蝴蝶图书

室”和 150 多个图书角，并持续通过“阅

读+”策略，结合阅读活动、支教课堂、教师

培训等形式，为乡村儿童带去美育、科普、

健康卫生等知识，致力于搭建可持续的乡

村校园阅读生态。

“童”心协力为乡村儿童筹募爱心图书角

■面对镜头，诗诗比出胜利手势。

【公益最前线】

在刚刚过去的第十一个“中华慈善日”，一
场题为“阅见久久，爱满心乐”的慈善社区义卖
活动在海珠区大江涌社区展开，场内不仅有市
集义卖、童书捐赠、公益义演，还有备受小朋友
喜爱的小红花接力。据悉，这是由广东公益恤
孤助学促进会蝴蝶助学专项基金（以下简称

“蝴蝶助学”）携手广东省社区青少年宫赤岗心
乐宫连续第八年举办的“腾讯公益节”主题义
卖活动，共筹集善款4266.66元，募集爱心图
书 133册，善款与图书将全部投入蝴蝶助学

“阅动计划”，为乡村学校和学生捐赠优质的童
书，建设阅读空间，推广阅读。

■市民携带童

书 来 到 捐 赠

区，认真填写

图书推荐卡。


