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「我好喜歡來上課，檢查的指標好不好我
都會來。」六歲的小女孩林軒宇是

那節安全課最活躍的孩子。軒宇媽媽說，女兒
每個禮拜都在盼望周五早點到來，她亦表示，
「我也喜歡這裡，可以讓我暫時忘卻煩惱。」

讓家長釋放內心壓抑
作為「病房教室」的發起人，福建省助困公

益協會林斌秘書長說，「白血病孩子長期住
院，沒有玩伴，再加上藥物的副作用，免疫力
低下，導致能力缺失或情緒問題，不能簡單地
像正常孩子一樣上課，也不能參加任何類似集
體活動。」同樣是「病房教室」發起人的福建
省協和醫院兒童血液科鄭浩醫生介紹，除兒童
外，家長長期照顧白血病患兒，情緒、家庭問
題突出；有八成以上的家庭都因病致貧，家庭
矛盾、心理問題很大。他續指，「『病房教
室』的第一課：『面對疾病』，就是針對家長

開的，很多家長在課堂上淚流滿面，讓他們緊
繃、壓抑的內心得到了釋放。」
「雖然家長希望上語文等基礎課，但最後我

們定位『病房教室』就是提供快樂的地方。」
福建醫科大學人文學院社會工作系許麗英老師
說。許老師帶着5位社工系的學生參與了「病
房教室」，用專業的視角，一起為白血病家庭
設計合適的課程。
在這樣的理念下，「病房教室」開展了室內

和室外不同課程。室內課包括手工遊戲、書
法，繪畫，聲樂，學做小主播等，鍛煉溝通能
力；戶外活動有戶外高爾夫、參觀福州熊貓
館、森林公園秋遊、看電影、生日Party等。

提供最佳舒緩治療
針對家長，病房教室開設了營養學、中醫

知識、化療護理、心理干預、抗感染等課
程，有三百多位家長參與。鄭浩醫生介紹，

「下一步，將重點介入舒緩治療。」舒緩治
療是對病患軀體、思想及精神上全方位的關
懷，同時也包括對家庭的支持；向患者及家
屬提供生理、心理、社會等全方面的支持和
照料，幫助患者對抗痛苦，提高生活質量。
今年4月，福建省協和醫院血液科組建了福
建第一支專業舒緩治療團隊，而病房教室這
一提供快樂的地方就是最好的舒緩。
據林斌介紹，「目前除了『病房教室』外，
最大的工作是籌款。」「病房教室」是今年4月
由福建省助困公益協會牽頭，《福建日報》經
濟文教部、福建省協和醫院兒童血液科、福建
醫科大學社會工作系、中國社會福利基金會919
大病救助工程、福建省海峽青年社會組織服務
中心、愛心之舟慈善基金等共同組建的項目。
通過病房教室的平台，有越來越多的個人和企
業伸援手，獻愛心。自去年開始，福建省助困
公益協會為37個白血病兒童籌款四百多萬元。

「家裡着火了怎麼辦？

電梯停電被困該怎麼逃

生？」這是一節安全知識

課，但授課地點不在學

校，而是在病房裡。這項

專門針對白血病兒童的

「病房教室」項目，自5

月29日開始在福州已開

了近三十期課。白血病兒

童表示，醫院是白色的，

但病房教室是彩色的。病

房教室正匯集各界愛心人

士的力量，讓白血病兒童

家庭原本滿佈陰霾的天空

煥發美麗、斑斕的色彩。

■本報記者 何德花

福州報道

全國每年新增白血病兒童有2萬例以上。福建
協和醫院兒童血液科僅有41張病床，但在醫院
周邊租房進行急診上藥的孩子，保守估計便有
近200個，而每年到協和醫院治療的新增白血病
兒童約有150人。
「小家」是兒童希望救助基金會做的一個慈
善項目，專為遠離家鄉赴大城市就醫的貧困患
兒、家長租的家。29歲的建築結構設計師王萬
欽是「福州小家」項目的義工之一。他介紹，
福州小家從今年1月啟動，一般提供一個月的

住期，有需要可以再申請續住。王萬欽的這支
義工團隊有十幾人，都是兼職，平均年齡28
歲。他說，希望「小家」能給在病痛中掙扎的
孩子一個庇護，讓承受着巨大精神壓力的父母
有一個放鬆的空間。

位置鄰近醫院
兒童希望救助基金會做「小家」的項目已

多年，目前在鄭州、北京、上海、廣州、深
圳等城市都有開展。王萬欽等義工到廣州觀

摩學習之後，於去年12月啟動「福州小家」
項目。「小家」都選擇鄰近醫院，提供就醫
協調、心理疏導、術後康復、個案籌款等服
務。
目前「小家」的所需費用、物資等，大部分
都由鄭浩醫生透過他的社交平台發起月捐募
集。每筆款項都匯入基金會的專門賬戶，每筆
收支明細賬目對外公開。同時，也鼓勵在「小
家」住的病患家庭每月回捐20元給基金會，用
這種方式感恩、回饋社會。

籌款助病童「小家」獻大愛

「他們都是獨一無二的，和普通孩子一樣
愛玩愛笑，充滿活力，不該被疾病困擾。」正
懷二胎的八零後、福建醫科大學人文學院社會
工作系許麗英老師帶着母親的口吻說。這位
「病房教室」的核心支持者和參與者，早年在
香港求學時在一間智障機構實習的經歷，讓她
終身難忘，也終身受益。
她表示，「當時我服務的是一個重度智障人

士。有一天他的母親去世，他那幾天都不說話
了。我在他身邊的時候，他突然對我說『我媽媽
走了』。當時我和他面對面，突然他驚慌的把我
抱住往他身後拽。原來，是另外一位患者正從我
背後衝來要打我。那一刻，我的心對這個群體全
部打開。原來重度智障也懂得愛，他是在保護

我。」回憶起這一幕，許老師眼裡濕濕的，並表
示這讓她堅定了做社會工作的信念。

看到生命力量和專業價值
已從教十年的許老師說，大部分身患白血病的孩

子時刻都處在「我是個病人」的狀態。「一位六歲
的白血病女孩在一次活動中唱《愛拚才會贏》這首
歌。她小小胸腔裡竭力迸發的想贏，要贏、渴求力
量的吶喊，讓在場的每個人留下熱淚。」
許老師從這個六歲女孩身上不僅看到生命的

力量，也看到自己專業的價值。她指出，「生
命影響生命，生命感動生命。我們要用專業的
知識和服務，在他們心裡種下希望的種子，讓
他們和普通孩子一樣快樂、自信。」

白血病家庭一年有三分之二的時間在醫院度過白血病家庭一年有三分之二的時間在醫院度過。。鄭浩說鄭浩說，，
大家朝夕相處大家朝夕相處 ，，最後就像自己的親人一樣最後就像自己的親人一樣，，每個家庭都有故每個家庭都有故
事事，，對每個參與治療的孩子都會惦記對每個參與治療的孩子都會惦記。。一個孩子沒救治過來一個孩子沒救治過來，，
自己情緒會低落幾個月自己情緒會低落幾個月，，心理也出現了問題心理也出現了問題。。信奉佛教的鄭浩信奉佛教的鄭浩
從經書和師傅那裡得到舒緩從經書和師傅那裡得到舒緩、、獲得新能量獲得新能量，，並已經學會放下並已經學會放下。。

臨終寄語給醫生們力量臨終寄語給醫生們力量
提到患病的孩子提到患病的孩子，，鄭浩眼濕濕的鄭浩眼濕濕的，「，「在病房裡在病房裡，，我經常會我經常會

收到一堆孩子們給的禮物收到一堆孩子們給的禮物，，一顆口香糖一顆口香糖、、一個蘋果一個蘋果、、一張紙一張紙
條條、、一張畫一張畫，，這些是最值錢的這些是最值錢的，，會讓我感動很久會讓我感動很久。」。」鄭浩表鄭浩表
示示，，每個孩子都有獨一無二的暖人故事每個孩子都有獨一無二的暖人故事，，也是這些情景給了也是這些情景給了
醫生們無窮力量醫生們無窮力量。。
兩年前一個孩子去世兩年前一個孩子去世，，感動了病房的每一個人感動了病房的每一個人。。他回憶道他回憶道，，
「「孩子在走之前給每個人都留下想說的話孩子在走之前給每個人都留下想說的話。。他和我說他和我說：：如果有如果有
機會機會，，我還願意在你的醫療小組治療我還願意在你的醫療小組治療，，住你看護的病床住你看護的病床；；和他和他
媽媽說媽媽說：『：『我知道你對我知道你對BB超室的醫生有意見超室的醫生有意見，，你不要去為難他你不要去為難他
們們，，醫生很不容易醫生很不容易。』」。』」鄭浩哽咽地說鄭浩哽咽地說，，這個孩子在臨終前展這個孩子在臨終前展
現了人性最美的一面現了人性最美的一面。。生命無常生命無常，，作為醫生作為醫生，，唯有用自己精進唯有用自己精進
醫術救治他們醫術救治他們，，才是最大的慈善和最大的安慰才是最大的慈善和最大的安慰。。

林斌指出林斌指出，，自己也曾到大陸各地和澳門自己也曾到大陸各地和澳門、、台灣等相關的機構作過考台灣等相關的機構作過考
察和學習察和學習。。目前大陸的北京和上海做得較好目前大陸的北京和上海做得較好。。99月月33日日，，福建省助困公福建省助困公
益協會邀請了北京兒童醫院周翾主任益協會邀請了北京兒童醫院周翾主任，，到福州做了一場關於兒童舒緩到福州做了一場關於兒童舒緩
治療的課程治療的課程，，很受醫生和家長的歡迎很受醫生和家長的歡迎。。周翾是國際級專家周翾是國際級專家，，經常主持經常主持
國際級兒童舒緩會議國際級兒童舒緩會議，，是中國兒童舒緩治療領軍人物是中國兒童舒緩治療領軍人物。。接下來接下來，，助困助困
公益協會將多開展相關的課程公益協會將多開展相關的課程，，但由於專業人才和知識欠缺但由於專業人才和知識欠缺，，林斌希林斌希
望能借助本報望能借助本報，，和香港及海外一些相關機構取得聯繫和香港及海外一些相關機構取得聯繫，，並進行溝通交並進行溝通交
流和學習流和學習。。香港與國際接軌香港與國際接軌，，國際最科學國際最科學、、最先進的研究都可能掌最先進的研究都可能掌
握握，，他表示他表示，「，「希望可以到這些機構去學習希望可以到這些機構去學習，，在重症營養學和心理輔在重症營養學和心理輔
導方面取得更科學導方面取得更科學、、更專業的輔導和幫助更專業的輔導和幫助。」。」
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盼與港專業機構溝通交流

■■「「病房教室病房教室」」組織病童們到福州森林公園秋遊組織病童們到福州森林公園秋遊。。 林斌供圖林斌供圖

■白血病兒童
在課堂上體驗當
醫生。

林斌供圖

■心理舒緩課上，病童家長們分小組進行互相鼓勵。 林斌供圖

■■患病兒童在患病兒童在「「病房教室病房教室」」裡裡
和媽媽一起做手工和媽媽一起做手工。。 林斌供圖林斌供圖

■許麗英老師希望用專業知識給白血病孩子
帶去自信和快樂。 記者何德花 攝


