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上海新闻

昨天下午，在上海市儿童医院
血液肿瘤科与上海永达公益基金会
联合主办的第五届“庆‘六一’，回娘
家”活动现场，曾在这里接受治疗的
孩子们带着灿烂的笑容“回家”。
他们中，有摆脱病魔半年的湖

南女孩宁宁，有从恶性淋巴瘤中重
生的银睿奇，还有曾被白血病折磨、
如今拥有幸福五口之家的年轻爸爸
等。这些曾经的“小患者”齐聚一
堂，用亲身经历讲述着从病痛阴霾
走向重生喜悦的生命故事，让现场
每一个人都真切感受到医学奇迹与
爱所编织的温暖力量。

就医充满挑战与感动
2024年10月，3岁的湖南女孩

宁宁在上海市儿童医院血液肿瘤
科，成功接受国内首例Hatipoglu免
疫缺陷综合征造血干细胞移植。宁
宁父亲讲述了这段充满挑战与感动
的就医历程。

2024年7月初，宁宁在当地被
诊断为“血小板减少症”。经过丙种
球蛋白和糖皮质激素治疗，血小板数
却未见明显升高。随后，宁宁牙龈出
血、鼻出血等严重出血症状不断出
现，陷入血小板输注无效的困境，最
终确诊为Hatipoglu免疫缺陷综合
征。该病极为罕见，国内尚无病例
报道。

2024年9月，一家人找到上海
市儿童医院血液肿瘤科副主任陈凯
医生。血液科团队一方面与PICU
合作治疗颅内出血，另一方面积极
筹备造血干细胞移植。幸运的是，
在中华骨髓库找到全相合供者，仅
4周就完成移植前准备。目前宁宁
移植术后半年，各项指标稳定，未出
现移植物抗宿主病（GVHD），人也
更加活泼开朗，整个家庭又充满了
笑声和希望。

绝症患儿到法学学子
在上海市儿童医院血液肿瘤

科，成功康复的孩子众多，银睿奇便
是其中之一。2012年，银睿奇被确
诊为罕见的高侵袭恶性伯基特淋巴

瘤IV期，全身骨骼被恶性淋巴瘤侵
蚀得如同“蜂窝状”。上海市儿童医
院血液科蒋慧主任团队通过6次化
疗，创造了病灶完全消失的医学奇
迹。化疗治疗并跟踪监护两年后，
银睿奇恢复良好，重返校园，顺利考
入大学。如今，他正为法律资格考
试努力，积极开启人生新篇章。

在治疗期间，银睿奇的母亲张
海卿用40万字的《梦升起的地方》
记录治疗历程，成为激励病友的“生
命教科书”。

医疗技术+人文关怀
此外，曾经与白血病战斗两年

的“小战士”波波（化名），如今已拥
有三个孩子。他动情地说：“这里是

我第二次生命开始的地方。”
上海市儿童医院血液肿瘤科主

任邵静波表示，近年来，科室在免疫
治疗、靶向治疗、造血干细胞移植等
尖端技术应用上不断突破，显著提
升了难治复发患儿的生存希望；始
终坚持规范化、个体化的多学科协作
诊疗，疗效稳居国内前列；同时，着力
构建“以家庭为中心”的温暖照护体
系，通过专业的儿童医疗辅导、心理
支持和丰富多彩的病房人文活动，悉
心守护患病儿童的童心与尊严。
邵静波说，看到昔日小患者都

健康成长，回归社会，这对治疗团队
来说是最好的鼓励和支持。“我们不
仅要治好孩子，还要让他们回到正
常的生活轨道。” 本报记者 左妍

转眼，又一批初三、高三学子即
将迎来人生大考，身为家长的你，准
备好了吗？你是否比孩子更紧张，
也担心把自己的紧张情绪传染给
他？昨晚，徐汇区未成年人心理健
康辅导中心主任陈瑾瑜和上海市西
南位育中学心理中心主任吕倩文来
到“新民教育·徐徐道来”直播间，助
你成为孩子的最佳后援团！
“考前一周，孩子在家复习应

考，我该请假陪他吗？”面对家长普
遍纠结的问题，两位嘉宾都建议把

选择权交给孩子，孩子主动说“陪
我”是需要支持的信号，如果说“你
正常上班就行”，反而说明他有足够
的心理能量应对。要尊重青春期孩
子的学习节奏和独立意识，过度陪
伴可能变成“隐形监视”。
“孩子没紧张，我先慌了”是许

多家长的真实写照。陈瑾瑜指出，
情绪有传染性，家长的皱眉、叹气甚

至过度关心的“多吃点”，都可能让
孩子察觉到不安。尊重孩子，理解
孩子的不同备考习惯，是冲刺阶段
家长应该做的事情。
“万一考前一天没睡好怎么

办？”“万一考砸了怎么办？”大考将
至，许多孩子和家长有各种担忧。
陈瑾瑜推荐家长提前做好心理预
演，“当你意识到‘发展方向是多元

的，天不会塌下来时’，焦虑就会转
化为行动力”。针对“考前失眠”，陈
瑾瑜说，家长要帮助孩子卸下包袱，
“偶尔一晚睡不好没有关系，其实闭
目养神也能得到休息”。

家长需要做什么，关键在于明
白孩子究竟需要什么。对此，陈瑾
瑜的答案是：一切如常。这不仅是
帮助孩子拥有稳定状态，也能帮家

长保持平和心态。比如送考“要不
要穿旗袍”，陈瑾瑜笑言，最好也听
听孩子的意见。孩子如果觉得这么
做太刻意，或者说不想成为别人眼
中的“显眼包”，家长不妨低调一些，
别因为过于注重仪式感，或者为了
讨口彩，反而给孩子增加心理压力。
“一个拥抱，可能就够了。”吕倩

文说，拥抱的过程中，人体内催产素
和血清素会升高，从而增加愉悦感
和抗压能力。因此，千言万语或许
不如一个拥抱更直接、更实在，它传
递的信息是，“不管考得如何，我们
都在这里”。

本报记者 陆梓华

上海市儿童医院用专业与温情编织生命奇迹

从病痛到欢笑 小患者重启人生

高考中考在即，心理专家提醒焦虑家长：

第 线

最佳后援 一切如常+一个拥抱


