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�2019 年 6 月 13 日，对于黄钰程一家人来说，是个喜庆的大日子。 这一天，黄钰程夫妻俩的第一个宝宝黄
俊然呱呱落地，母子平安，全家人喜不自禁。 看着宝宝白胖的小手和稚嫩的眉眼，黄钰程的心里就像吃了蜜糖一
样甜。 可好景不长，黄俊然一岁时，竟被确诊患上急性髓系白血病，不得不来到广州求医问药。 “做了半年化疗，
效果不好，医生建议我们做造血干细胞移植手术。 ”黄钰程说，目前小俊然已经入仓，可后续的费用远未筹齐。

公益最前线

淤青不散

黄钰程怎么也没有想到， 看起来遥
不可及的白血病， 竟然会找上他最天真
可爱刚满一岁的儿子黄俊然。

2020 年 7 月， 刚给小俊然过完周岁
生日不久，黄钰程突然注意到，小俊然的
右眼眼眶下有一处淤青，起初，他以为是
孩子不小心摔倒磕到的， 就留了个心眼
继续观察。 “一个星期了，淤青都没有散
掉，我和孩子妈都觉得很奇怪，就带他去
高州市第二人民医院检查。 ”黄钰程说，
这一查，却查出让人始料未及的大问题。

医生低头看完手中一叠检验报告，
抬起眼睛， 一脸严肃地告诉黄钰程：“小
孩的情况很严重，如果想要保命，建议赶
紧送到广州的大医院治疗。 ”

黄钰程愣住了，他不敢相信，一处淤
青，可能影响到孩子的性命。 准确吗？ 会
不会是误诊？ 夫妻俩抱着俊然赶到高州
市人民医院， 但结果并未改变，“医生说
的都是一个意思，孩子的病没那么简单，
要马上去大医院治疗。 ”黄钰程说，就在
四处求医的短短几天里， 俊然右眼眶下
的淤青却以肉眼可见的速度肿了起来，
家人再也不敢心存侥幸， 收拾了几件换
洗衣服，就搭上去往广州的客车。

摘除肿瘤

因为淤青出现在右眼眶下，黄钰程
第一时间带俊然来到中山大学附属眼
科医院。 经过详尽检查，确诊孩子所患
是肿瘤 ，需要做手术 ，但这么小的孩子
手术风险非常大，医生建议他们去中山
大学附属第三医院 ， 由专于儿科救治
的专家主刀。

2020 年 8 月 25 日，俊然在中山三院
做了肿瘤切除手术，手术很成功。 然而，
术后经过进一步检验， 显示小俊然所患
为“骨髓肉瘤”，这是白血病的一种病理
表现，稳妥起见，术后还需接受化疗。

肿瘤、 白血病……坏消息一个接一
个传来，黄钰程夫妇被打击得摇摇欲坠。
然而现实却容不得他们有丝毫懈怠，陌
生的城市里，夫妻俩相互鼓励，陪伴俊然
面对一次又一次挑战。 “手术后，孩子恢
复了一段时间， 我们就去中山大学附属
第三医院的黄埔分院做化疗。 ” 黄钰程
说， 虽然全力配合治疗， 但俊然年龄太
小，化疗效果并不好，医生告诉他们，唯
骨髓移植一途，才能挽救孩子的生命。

难以为继

2021 年 3 月 15 日， 在妈妈的陪伴
下，小俊然进入移植仓。

从确诊到现在，已经过去了 8 个月，
黄钰程为了给儿子治病， 总花费接近 40
万元， 这其中包括移植手术的入仓费 16
万元。 对于一个普通的农村家庭而言，这
笔钱无疑是一个沉重的负担。

黄钰程的家境并不富裕。 今年 30 岁
的他在高州市的一家小吃店打工， 妻子
婚后一直留在老家照顾孩子和老人，一
家三代的主要生活来源， 是黄钰程每月
3000 元左右的工资。他说，好在父母还能
种田种菜，家里只要省着点开销，吃穿不
愁。 小俊然患病后，一家人节衣缩食，把
多年的积蓄都拿了出来， 还在网上发起
捐款，但也只筹到几万元，漫长的化疗过
程中，这些钱仍是杯水车薪。

幸运的是， 黄钰程曾给孩子买了一
份教育保险， 本打算存钱给小俊然未来

读书用，其中附送的一份大病保险，赔付
了 15 万元，这才支撑着俊然一直治疗到
今。

他告诉新快报记者，化疗期间，自费
部分就超过 20 万元，加上此次造血干细
胞移植手术的 16 万元入仓费，大部分都
是亲朋好友的借款。 “孩子做完手术，还
有很多难关要闯，医生保守估计，即使一
切顺利也还要十几万元。 ”对于后续治疗
所需， 黄钰程已无力筹措，“我以前梦想
多存点钱，两夫妻可以做点小生意，慢慢
把生活过好。 ”他摇头苦笑，“现在唯一的
想法，就是治好儿子的病，一家人齐齐整
整在一起。 ”

“手好痛，但是好好玩！ ” 尝试过多
种打击乐器后， 蔼芸兴奋地说，“下次我
还想来！ ”这是星海音乐厅 2021 年首场
音乐陪伴计划活动现场一幕， 和蔼芸一
起来自外来务工人员子女学校的一群初
中学生， 在星海音乐厅与音乐家零距离
接触，感受音乐世界的奇妙，并因此“又
多了一个梦想！ ”

当三十多位小朋友排着队， 轻手轻
脚走进室内乐厅的时候， 将在当晚举办
室内乐版《春之祭》的打击乐演奏家付艺
霏、 钢琴家安天旭正在进行演出前的彩
排。获悉孩子们的到来，两位音乐家特意
合奏了一首童趣十足的作品。 随着马林
巴琴上音符的跳动， 音乐家欢快而富有
感染力的肢体动作令正襟危坐的孩子们
慢慢放松下来。

一曲终了， 等待孩子们的是一场意
想不到的欢乐体验———在音乐空间，付
艺霏老师使用音乐陪伴计划·乐器坊丰

富多彩的各式打击乐器， 为大家上了一
节打击乐小课堂。雷音鼓、海浪鼓、雨棍、
音砖、 藤条沙筒……乐器坊 338 件来自
全世界各地的特殊乐器， 由爱心企业家
捐资购买，为参加音乐陪伴计划“走进音
乐厅”的青少年群体体验、学习乐器演奏
提供了丰富的资源， 也让蔼芸和小伙伴
大开眼界。

付艺霏老师给同学们介绍了打击乐
“大家族”， 她缓缓敲响低音鼓 ， “我觉
得它像心跳砰砰砰的声音 ， 你们觉
得呢 ？ ”一个小女生勇敢举手：“我觉
得像打雷 。 ” 付艺霏用鼓棒在定音鼓
上刻画了打雷的声音， 孩子们纷纷惊喜
喊道：“真像！ ”

演示完所有的乐器， 很多同学自告
奋勇站到台上，“认领”喜爱的乐器，在老
师的指导和引领下合奏周杰伦的《moji鄄
to》，一次次尝试， 每一次都比上一次好
一些，老师的鼓励和肯定，让孩子们雀跃

不已。
小男生王鼎看起来很内敛淡定，话语

里还是“暴露”了他还没有平复的激动心
情：“以前回老家时玩过电子琴和笛子，觉
得很‘古老’，没想到音乐可以这么酷！ ”

记者了解到，3 月下旬，音乐陪伴计
划还将走进南沙区启慧学校和花都区冯
村中学，邀请专业的导师团队，分别为两
所学校的特殊孩子和流动儿童带来精彩
的公开课。

■同学们在老师指导下体验打击乐器。

一堂打击乐 让孩子“多了一个梦想”

可怜 一岁宝宝化疗无效 正等待移植救命!
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