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在广州市白云区永泰路一间出租屋里，对着一碗清水肉末煮米粉，睿晟吃得津津有味。“妈妈，这是我最近三
个月吃得最香的饭。 ”7 岁的睿晟曾是重型地贫患儿，2019 年，父母倾家荡产筹钱，为他争取来干细胞移植的机
会。 原本，他在 2020 年已经平安度过了一年排异期，今年春节，正准备和父母回老家过年。 出发前，孩子又出现
严重排异反应，脱皮、拉肚子、病毒感染等症状让一家人再陷凄风苦雨中。 “现在正应了‘移植有价，排异无价’这
句话。为了治疗排异症状，短短 3 个月就花了 43 万元，症状才慢慢好转。”陈永群说，孩子走到今天实在不容易，
她宁愿用余生还债，也想让儿子看到胜利的曙光。
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为输血搬了九次家
连吃一个月白粥，是什么体验？ 在人

人追求美食的时代，普通人难以想象终日
的清汤寡水。 年仅 7 岁的温睿晟也不例
外。 1 个月前，他面对一碗碗白粥，还没吃
就要作呕。 “吃下去吧，白粥好消化，还能
填饱肚子。”陈永群苦口婆心地劝说儿子。
“妈妈，我什么时候可以吃你做的排骨，喝
你煲的汤？”面对眼前的清淡饮食，睿晟总
会“灵魂拷问”妈妈。

陈永群盼着儿子和普通儿童一样，敞
开胃口吃零食、尝美食。但眼前，儿子要面
对一种叫做“排异反应”的症状，不得不谨
慎饮食。 睿晟之所以出现排异症状，是因
为做过干细胞移植。

在睿晟初生之时， 就确诊患上重型地
贫，每隔一个月就要输血“续命”，动不动发
烧生病……与病魔的拉力挑战从未间断。

陈永群来自梅州兴宁，她和丈夫都希
望尽快帮孩子结束这场和“血魔”的持久
战，为此，2015 年，2 岁的睿晟就开始登记
配型，等待骨髓移植的机会。

一边等配型，一边保守治疗是每个重
型地贫孩子的日常。 睿晟 6 岁前，一家人
为了让他输上血，搬了九次家，从梅州到
广州，从广州的番禺到白云，又辗转去过
珠海。

每到一个城市居住，爸爸就去当快递
工，送快递赚钱，妈妈打散工，为存下巨额
移植费努力着，总之，全家的生活重心都
围绕“脱贫”进行。

排异反应突如其来
2019 年 12 月， 睿晟终于等来 “有缘

人”。在台湾骨髓库，有一位捐献者与睿晟成
功匹配，陈永群听到这个消息，激动万分。

2020 年 1 月 5 日， 睿晟进入广州市
妇女儿童医疗中心移植仓，17 日回输细
胞，完成移植。 1 月 29 日，孩子平安出仓，
一切都很顺利。 出院那天，爸爸接睿晟出
院，一家三口紧紧抱在一起，迎接儿子的
重生。

移植后的一年里， 睿晟在家休养，按
时吃抗排异药。 平时，新的干细胞和他偶
尔有点“小摩擦”，不时出现轻度皮疹，但
除此之外，并无大碍。一年过去了，陈永群
仿佛看到前方的胜利。

2021 年 1 月， 陈永群见儿子状态平
稳，打算带孩子回老家过年。没想到，临行
前，睿晟却出现严重的排异反应。

“这次排异反应很凶猛， 移植之后平
稳了一年，突然出现皮肤排异、肠道排异、
肺部感染、口腔溃疡……这些状况在同类
型的小病友当中很少见。孩子全身皮肤一
层层脱落，使他又痒又痛，难受得不得了。
还有肠道排异，每天拉肚子十几次，使他
弱不禁风，这些都让我很难过。”这一波难
关，是陈永群始料不及的。

在困境中艰难求生
移植过的患者都知道一句话：“移植

有价，排异无价”。这是陈永群眼前要应对
的大坎。

为了抗排异， 母子俩重回医院应对。
抗排异的药物价格都非常昂贵， 而这一
次，因为症状严重，医生不得不用外购的
自费药。

“因为大量使用抗排异药，有一次，睿
晟出现了血栓性微血管病，价值 2.4 万元
一盒的外购药， 用了 5 盒才治好了症状。
还有服用 1 万元 1 支的特效药，药商见我
们家太困难，免费送了一支给我们……”

抗排异治疗的昂贵， 陈永群无法想
象。 她本来借了 20 多万元来应对儿子移
植后的排异治疗，没想到，短短 3 个月就
花光殆尽，陷入欠费状态。“已经借不动了
……”这位妈妈言语中尽是无奈。

3 月 23 日，睿晟的症状终于稳定，但
是经历了一番折腾，身体各处都留下了痕
迹：斑驳的皮肤有待重长、下降到 36 斤的
身体有待滋养……从出院回到白云区永
泰出租屋的当晚， 陈永群剁了一点肉末，
为睿晟做了一顿肉末米粉，看孩子吃得津
津有味。 “但是，睿晟依旧执着许愿，尽快
吃上一个鸡腿。 ”陈永群哭笑不得。

尽管出院后陈永群小心翼翼地照顾
着儿子，但 25 日晚上，睿晟又因为手指皮
肤感染问题，回到医院。“我们真心体会到
抗排异的艰难，但睿晟就像一个小男子汉
一样坚强，他对自己有信心，我们也要对
他有信心，不放弃。 ”陈永群的治疗账单
上，费用仍在不断增加，但是只要儿子活
着，她依旧愿意努力，让生命看到希望。

3 月 29 日至 4 月 5 日，“与爱童绘 ·
轻美之乡”2021 少儿艺术共融展 & 许钦
松少儿创艺奖公益板块联展， 璀璨登陆
广东南岸至尚美术馆 2 楼展厅。 本次活
动为广州市天河区新快社会工作服务中
心“一星一世界”画展的活动内容之一，
该公益项目联合主办方广州市社会服务

发展促进会、广东省许钦松艺术基金会、
广州市荔湾区恒福社会工作服务社等机
构， 将于 4 月 2 日世界自闭症关注日当
天，在展厅举办公益沙龙，探索后疫情时
代的特需儿童服务网络的建立和健全，
并邀请导演蒋能杰携其公益影片 《一切
都会有的》的精彩选段，与参展者现场观
影及对话。

据悉， 本次少儿艺术共融公益站集
中展示许钦松少儿创艺奖特殊儿童画
作、广州市社会服务发展促进会《与爱童
绘·轻美之乡》儿童艺术画作、荔湾恒福
自闭症儿童画作，合计约 140 幅，以“与
爱童绘·轻美之乡———2021 少儿艺术共
融展”为题，目的是以艺术方式唤起社会
对乡村振兴中的农村留守儿童、 城市自
闭症儿童、 白血病等特需儿童的持续关

注，以实际行动共建美好生活。
“借此次画展之机，将孩子们的画作

集中在一起展出， 希望能够吸引大家在
欣赏不同画作中， 感受孩子们天真烂漫
的精神世界。 ”广州市社会服务发展促进
会品牌主任李子梁介绍道：“画作虽来自
于不同的儿童青少年群体， 但都是充满
稚气和朝气的孩子们， 在童年时期都对
世界充满好奇，他（她）们用自己独特的
方式创作出属于自己的内心世界。 ”

“我们也期待此次画展让更多公
众关注到我们的儿童群体 ， 平等对待
每一位孩子 ， 呵护孩子的童真 ， 让含
苞 待 放 的 嫩 芽 能 在 健 康 的 环 境 中 成
长 ， 令 欢 声 笑 语 不 只 是 停 留 在 回 忆
中 。 ” 广州市荔湾区恒福社会工作服
务社理事长张美娟说 。

■睿晟的父母怎么也没想到， 儿子
的严重排异反应竟然出现在移植一
年之后。

2021“一星一世界”少儿艺术共融画展开幕

■一手绘制一片“星”海。


