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家境贫困的唐基朝夫妇只敢生一个孩子，在以“人丁兴旺”为荣的农村老家，唐基朝常被乡邻打趣说他是“异
类”，可夫妻俩并不在意。 唐家的独子锋球转眼已成少年，尽管日子清苦，但唐基朝与妻子心里，时刻布满阳光。
可天有不测风云，12岁的锋球今年突然确诊混合型白血病。 唐基朝带着孩子赶到广州求医，如何为儿子筹到足
够的治疗费撑过化疗，是能否留住唐家“独苗”的先决条件，也是唐基朝有生以来遇到的最大难题。
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玉林少年罹患重病，农家父母负债救治

“他是我们的独苗，我答应要救他带他回家”
难缠的“结节”

广东省人民医院血液科病房里，12
岁的唐锋球捧着手机翻看逗乐视频，不
时发出笑声。唐基朝默默看着他，眼里满
是怜惜。

住院已经半年多， 锋球面对四面白
墙，每天接触最多的是针剂和药片，日子
着实难熬。“但他很听话，对医生的治疗
特别配合。 ”唐基朝说，担心儿子长期卧
床影响活动能力，每天打完针，他会扶着
锋球在走廊转一转。这些日子，唐基朝很
明显地感觉到， 从前开朗健谈的锋球渐
渐沉默，不主动与人交流，看手机成为他
打发时光的唯一方法。

唐基朝到现在都想不明白， 身体一
向健康壮实的儿子， 怎么会突然得了白
血病？他记得去年年中，锋球的脖子两侧
长出一些结节，“我当时带他到镇上的杨
村医院检查，医生说没有大碍，开了一些
散结的药回家吃。 ”唐基朝说，锋球颈部
的结节不痛不痒，却非常“难缠”，吃了几
个月药也不见好，半年后竟然发散开来，
越长越多、越长越大。

2019年春节期间， 锋球开始抚着脖
子喊“痛”， 唐基朝突然有不祥的预感。
“我隐隐觉得这些结节不简单，可能孩子
得了大病。”唐基朝夫妇赶紧送锋球去玉
林市，在第一人民医院做检查。

复杂的病情
3月9日，医院检验科给出血检报告，

医生告诉唐基朝一个残酷的现实： 锋球
所患极有可能是白血病。

3月17日，唐基朝强忍悲痛将儿子转
入广西南宁自治区人民医院复查， 结果
更令他崩溃。“锋球的白血病属于混合

型，比较复杂。那边医院没有治疗这种白
血病的经验和把握， 建议我们转到更好
的医院。”唐基朝说，反复考虑之后，他下
定决心带孩子赶往广州， 并于4月4日住
进广东省人民医院惠福分院。

进一步详细检查之后， 医生确诊锋
球所患确实是混合细胞型急性白血病。
“这种病例比较少见，医生给孩子制定了
10个疗程的化疗方案。 ” 唐基朝告诉记
者， 来到广州后尤其是住进对白血病有
丰富治疗经验的省医， 他心里安定了许
多， 但另一个棘手的问题随之而来———
10个疗程需要大笔医疗费，从何而来？

“因为我们是跨省医疗，报销比例很
低，只有三成左右。 ”唐基朝大致算了一
下，入院到现在，锋球已经做到第六个疗
程，花费超过23万元，但在农村医保项目
内能报销的部分，只有4万元左右。

艰巨的任务
唐基朝家里有四兄弟， 家庭条件都

不好。也正是因为经济原因，他一直在东
莞等地打工， 直到33岁时才经人介绍娶
了媳妇。 婚后，夫妻俩回到玉林农村，守
着孩子相依度日。

“我平时做散工，帮人修水电。 孩子
妈除了种田， 还在家里接一些手工活贴
补家用。 ”唐基朝说，如果孩子不生病，日
子哪怕捉襟见肘，也能保证温饱，可唯一
的孩子得了“烧钱”的重病，他与妻子只
能一起到医院照顾， 全家的经济收入已
经归零。

为了给锋球治病，唐基朝在网上发
起过筹款并募集到8万元左右的善款，
加上亲戚朋友捐赠的5万元， 还有夫妻
俩陆陆续续借来的10多万元， 勉强撑到

现在。“医生跟我说，锋球的缓解情况非
常好，我们已经做到第六个疗程，说什
么都要坚持下去！ 他是我们的独苗，我
答应要救他带他回家！ ”唐基朝的语调
渐渐上扬。

45岁的唐基朝两鬓已然斑白， 为了
找钱给儿子治病， 唐基朝与妻子食不知
味，夜不能寐。 他细细算过，如果一切顺
利，接下来的四个疗程，还需要15万元医
疗费，“但除了刚刚报销拿回来的几万
元，所有卡里的钱都用光了。 ”唐基朝眼
眶泛红。

� � � �“下午好！我是公益项目甜心下午茶
的甜心天使韵宁， 这是您预订的甜心下
午茶，请签收！ ”身穿工装的韵宁递上送
餐，笑容满满。 很难想象，她其实是心智
障碍人士。 一年一度的“甜心下午茶”支
持性就业倡导活动近日在珠江新城举
行，广州市扬爱特殊孩子家长俱乐部（简
称“扬爱”）等多家特殊青年就业支持公
益机构联合主办了该次活动， 为特殊青
年融入社会创造机会。在现场摊位，持续
两天的活动销售出300份茶点。

据介绍， 该支持性就业倡导项目自
2014年启动至今， 一直坚持选用特殊青
年制作的点心、 雇佣心智障碍青年参与
售卖及送餐等环节， 为他们提供支持性
就业技能展示平台， 发掘他们的社会价
值。 活动旨在帮助心智障碍青年及其家
庭享有有尊严、无障碍的生活。今年的活
动，主办方特别设计了“送餐”环节，让心
智障碍人士当一回送餐员， 带着下午茶

套餐到珠江新城CBD方圆5公里区域的
写字楼送餐，锻炼他们融入社会的能力。
记者了解到， 下午茶套餐所有的面包糕
点都由“麦子烘焙面包坊”的心智障碍面
包师亲手制作。

“希望通过甜心下午茶的面对面接
触， 让更多市民有机会了解和支持特殊
青年，帮助他们融入社会，认同他们的能
力和价值。 ”CSR环球网副总监蔡露诗作
为主办方代表，多年跟踪参与该项目，见
证着一批特殊青年从中获益，“孩子们基
本上能准确传达客户的需求， 能准确记
录地址，在一旁协助的志愿者，也为他们
的表现点赞。 ”

2012 年底广州市扬爱特殊孩子家
长俱乐部得到广州市残联的支持，联合
广州多家社会组织， 历时一年多对家
长、雇主、雇员进行调查研究，形成了专
业调研报告《广州市成年心智障碍人士
家庭生活现状与就业调查》，报告显示，

成年心智障碍人士就业率仅为2%，拥有
高中学历的只有5%，心智障碍人士中有
42%很希望工作， 家长有62%希望其出
去工作。

广州利康社会工作服务中心就业辅
导员李国斌说：“其实很多类型的工作，
心智障碍人士是可以做到的，经过训练，
他们是有机会匹配到用人单位的需求。 ”
广州扬爱副理事长、 特殊孩子家长卢莹
也勉励更多特殊孩子家长， 家庭的支持
是最核心、最重要的，心智障碍青年出来
工作一定是会很辛苦的， 但自力更生是
一件很光荣的事情，而且就业的过程，孩
子能得到成长。

公益资讯 这份“甜心下午茶”能解馋
还能帮特殊青年融入社会

■带走“甜心下午茶”套餐的白领络绎不绝。


