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本地新闻·城事

医院周围
住着50多个特殊家庭

地贫是一种隐性遗传的血液疾病，因高发于地中

海沿海而得名。重型患儿从小往返于家和医院之间，

需要长期输血和去铁治疗，而造血干细胞移植是根治

的唯一方法。

作为全国三大地贫移植基地之一，温州医科大学

附属第一医院（以下简称“温医一院”）周边，一直聚居

着一群地贫患者以及他们的家庭。他们大多来自外

省，贵州、四川、广西、江西⋯⋯

地贫的最佳移植年龄是 2 至 6 周岁，治疗耗时很

长，前期需要等待合适的骨髓，移植手术后还需要一

至两年的观察期。为了治好孩子，这些家庭远离故

土，奔波千里来到温州，租住在温医一院周围。

留在温州的50多个孩子，基本都是2019年完成手术

的。移植手术后需要留守随访，因此患儿不能回家过年。

孩子们的心愿
被志愿者一一登记

为了给这群在异乡求医的地贫孩子和家庭打气

鼓劲，温医一院血液内科的医护人员与志愿者、慈善

机构一起，陪同这群特殊的小朋友暖心过小年，实现

他们的小小心愿。

早在去年12月中旬，医院“贫髓相逢·筑梦同行”

阳光地贫志愿服务队（以下简称“筑梦”志愿服务队）

的志愿者们，就提前询问家长，打听孩子们的微心愿，

为孩子们准备新春礼物。

志愿者林建还记得，那是一个充满阳光的冬日，

趁着天气好，地贫的孩子被家长们从出租房里带出来

晒太阳，他就在小区里逐个登记孩子的微心愿。

恐龙、公主、挖掘机⋯⋯这些心愿都被慈善组织认

领，他们提前买好了新春礼物，准备送给这群小天使。

今年四岁半的思思来自江西，2 个多月前，刚在

温医一院做了造血干细胞移植手术。因为还处于敏

感期，身体容易感染，思思不能经常出门，她的公主礼

盒是志愿者们委托其他家长送到家里的。

“妈妈，太好看了！”思思用方言跟妈妈说着话，手

里一直捧着她的礼盒。

也就是在这一天，思思见到了她心心念念近一年

的“骨髓哥哥”林建。林建是温州本地人，30 岁的他

曾是一名慢性粒细胞白血病患者，2014 年在温医一

院移植了造血干细胞。

“医生给了我生命，所以我觉得自己是一个幸运

儿，特别珍惜现在拥有的一切，愿意帮助这些地贫家

庭。”2016 年日常随访结束后，林建就加入“筑梦”志

愿服务队，开始了志愿服务生涯。

在林建的微信群里，每一个孩子的名字后面都有

五位数的编号。“这些编号就相当于他们在中华骨髓

库的身份证，所有的信息都根据编号来匹配。”

林建的大部分工作，就是根据家长们提供的信

息，在中华骨髓库为每一个地贫儿上传资料，简单地

说，就是帮他们注册“身份证”，然后等待配型结果。

思思的“身份证”就是林建注册的，所以妈妈一直告

诉思思，林建就是那个帮她寻找骨髓配型的好心哥哥。

“‘骨髓哥哥’再见！”看到林建要离开，害羞的思

思抱着手里的玩具，难得地用普通话跟他道别。

帮卖土特产
还要帮忙找房子

除了帮地贫儿童注册“身份证”，林建还是一名推

销员和“房屋中介”。

2019 年 12 月，来自江西的小瑞、小朵⋯⋯好几

个地贫孩子家里的赣南脐橙成熟了。可是，一家子都

耗在温州，没法采摘，把脐橙换成治病的钱。林建和

志愿者们一起，帮这个家庭在网上叫卖。

每卖出一个橙子，就能为地贫患儿和家庭带去一

份希望。2019 年底，志愿者将卖橙子的 12000 元送

到了小瑞父亲手上。

15 岁的睿睿来自江西，是造血干细胞移植的孩

子里，年龄最大的一位。他和妈妈的出租房，是林建

帮忙找到的。

“因为容易感染，地贫儿的住房对卫生条件要求

很高，必须干净明亮容易通风，每天还要严格消毒。”

由于自己得过慢性粒细胞白血病，林建熟知地贫孩子

的一切要求，“紫外线灯、消毒液、酒精，有些家庭还会

配备空气净化器。”

有了医生的陪伴
地贫孩子并不孤单

做了 3 年多的志愿者，林建已经帮助 40 多个地

贫家庭找到了住房，还有些时候，他会协调即将回家

的患者家庭，将房间留给下一批来移植的家庭。

面对地贫家庭的感谢，林建总是说，自己做的都

是些微不足道的小事，“筑梦”志愿服务队里的医护人

员和医学生们做的才是大事。

“筑梦”志愿服务队发起于 2014 年，除了林建这

样的志愿者，还有温医一院血液内科的医院医护人

员，以及温州医科大学第一临床医学院的医学生们。

“除了优质的医疗服务，我们也希望对患儿和家

庭更有人文关怀。”血液内科主任、血液学研究室主任

俞康告诉记者，医院之所以为每一位地贫孩子准备礼

物，就是想让孩子和家长知道，身在异地的他们并不

孤单，医生们也在陪伴着孩子。

地贫的孩子移植手术后要在医院随访一年多，医

生们可以说看着孩子慢慢长大。

每一位做完造血干细胞移植手术的孩子，都在等

待着新生，这些孩子和家长们并不孤单，因为有医生、

护士和志愿者们的陪伴。

本报记者 汪子芳

临近春节，阳光难得穿

透厚重的云层洒向地面，绿

意葱笼的水榕树，在浙南的

土地上安静地向阳生长。

1 月 17 日小年夜，四岁

半的思思收到了梦寐以求的

礼物——一个公主礼盒，更

加开心的是，她见到了自己

心心念念的“骨髓哥哥”。

和思思一样，50 多个身

患地中海贫血（以下简称“地

贫”）的孩子，都收到了期盼

已久的礼物——恐龙、奥特

曼、无人机、小公主，还有会

唱歌的小白兔⋯⋯

他们抱着志愿者送来的

礼物不肯撒手，虽然每个孩

子都戴着口罩，快乐还是从

他们的眼睛里溢出来。被人

记挂和关怀，年味也变得浓

烈，春节的氛围也在这群孩

子和家长中间弥漫开来。

快过年了，温医一院血液内科医护人员和志愿者

为50多个地中海贫血患儿打气鼓劲——

这份小小的礼物
让没法回家的孩子找到年味

小年夜，四岁

半 的 思 思 收

到 了 梦 寐 以

求 的 礼 物

—— 一 个 公

主礼盒。


