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■一周前，膀胱炎加重，王天又住进了医院。
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妻子留守农村照顾孩子，丈夫在外打工挣钱养家———海南人王东武的四口之家，十年如一日，重复着平静恬淡
的生活，虽未大富大贵，却也温饱有余。 可谁也料不到，一年前，儿子王天突然确诊急性淋巴细胞白血病。 王东武说
服自己接受现实，与妻子一道陪伴着孩子接受化疗和骨髓移植手术。 长达一年的治疗，夫妻俩举债应对，咬牙坚持。
命运的严酷考验仍在继续。 一周前，已完成移植手术的王天又因膀胱炎再次入院，王东武四处借贷，还是凑不齐后
续治疗所需费用。
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活泼好动的儿子 检出重疾
海南省东方市感城镇，王东武原来和

妻儿父母住在一起， 可为了养家糊口，他
不得不到东方市的一家化工厂里打工，平
时很少得闲回家。 “我每月能挣 2000 多
元，老婆在家带孩子，有空就去附近做一
些临时工补贴家用。”王东武说，过去十多
年，一家人生活得平安快乐，夫妻俩没有
不切实际的规划，他们共同的愿望是养大
一双儿女，延续恬淡宁静的日子。

天逆人愿。 2020 年 4 月初，妈妈麦海
娇发现，一向活泼好动的儿子王天，精神
日益委顿，“他脸色苍白， 还有点发青，整
个人也总是无精打采的。 ”麦海娇连续观
察数日，心里隐隐有不祥的预感，“没有其
他症状， 孩子只说 ‘累’， 走路都没有力
气。 ”

夫妻俩带着王天去海南省人民医院
检查，忐忑之中，等来晴天霹雳。 “医生一
张一张看报告，神色越来越沉重。”王东武
说，听到医生说出“急性淋巴细胞白血病”
时，他大脑一片空白，“我们只在电视上听
过这个病的名字，没想到竟然发生在自己
小孩身上，真希望这是一场噩梦，醒来什
么事都没发生。”王东武叹道，现实如此残
酷，为人父母，既然遭遇，不管多难都要鼓
起勇气去面对。

辗转赴广州治疗 债台高筑
在海南省人民医院确诊后，王天开始

在该医院接受化疗治疗。
“在海南化疗了两个月， 但是孩子的

精神状态和各项指标一直不见好转，我们
听别人说广州的医院在治疗儿童白血病

方面更加有经验，决定带他去广州。 ”王东
武说，2020 年 6 月 2 日，一家三口来到广
州的中山大学附属第二医院，并住院开始
化疗。 在海南治疗的基础上，王天在广州
中山二院又做了三到四个疗程的化疗，但
效果却始终不如人意。

“孩子对化疗药物的反应非常敏感，
有些药物的副作用对他的身体损伤很大。
在化疗期间曾经因为反复出现胰腺炎，三
次进 ICU，肝功能、胆红素等都出现异常，
所以化疗一度走不下去。 ”王东武说，医生
给他们的建议是，化疗一段时间后，要马
上进行造血干细胞移植手术， 唯如此，才
能增大王天临床治愈的概率，而且后期不
复发的概率能提升 10%到 20%。

2020 年 12 月初，7 岁的王天终于等
来入仓机会。虽然为应对治疗背负一身重
债， 但得知孩子骨髓移植手术成功的消
息， 守在手术室外的王东武夫妇流着泪，
紧紧攥住对方的手。

后续治疗路很长 不言放弃
与病魔的战斗仍在继续， 手术成功，

只是阶段性胜利。
“手术之后，王天相继出现了皮肤排

斥、膀胱炎等排异反应，到现在三四个月
过去了，有些症状仍然反反复复。 ”王东武
说。从出仓到现在，因为膀胱炎时常发作，
王天每天要喝两三升水以保及时排尿，防
止血块在膀胱里堆积。 一周前，因为再一
次尿血严重， 王天不得不又住进医院，王
东武都不记得，这是他反反复复第几次住
院了。

“从孩子最初确诊，到化疗，再到做移

植手术，前前后后花了 100 多万元，单是
自费部分，都超过 90 万。 ”王东武说，儿子
生病前，家里有 10 多万元存款，第一次住
院就已耗尽， 之后每一期化疗的费用，都
是东拼西凑而来，对于一个普通的农村家
庭而言， 想都不敢想多少年能挣到 100
万，可现在为了给儿子看病，王东武夫妇
负债如山。

王天在医院的治疗费每天都在 1000
元以上，如果需要配合各种检查，花费更
高。 “即使一切顺利的情况下，后续维持吃
药治疗还需要很长的时间。 ”王东武紧皱
眉头，“好不容易走到这一步，我们必须坚
持到底。 ”他说，尝尽病痛的王天仍在与病
魔抗争，不管多难，父母也要陪他走下去。

已花近百万 后续费用怎么办？

虽然后续治疗路还很长
白血病男童王天父母不言弃

4 月 14 日上午，由广东省残疾人公
益基金会联合广东省甘肃商会等多家社
会机构、 爱心企业联合发起的 “守望星
空”自闭症救助专项基金在穗启动。记者
获知， 该基金将以推动自闭症医学进步
为可持续发展目标， 通过支持最具创造
力的科学家聚焦自闭症科学研究和成果
转化，为自闭症诊断和治疗作出贡献，并
为改善自闭症儿童及其家庭的生活质量
创造福祉。

自闭症，也称孤独症，是一种因神经
系统失调影响到大脑功能引发的发展障
碍，是当今世界面临的医学难题之一，因
其致病机理复杂， 自闭症目前尚缺乏有
效的诊断和治疗干预措施。调查显示，自
闭症自 1943 年首次发现以来，正在世界
范围内呈现高发病率增长趋势。 根据第
二次全国残疾人抽样调查， 自闭症目前
已成为中国儿童精神残疾的最大病种，
患病群体估计超过 1000 万，其中，患病
儿童达 200 万。

广东省残疾人公益基金会理事长麦
思明在启动仪式上表示， 自闭症近年呈
现出高增长趋势的发病率， 不仅对患者
及其家庭构成巨大的经济压力。同时，因
为对这一病患缺乏正确的了解而产生的
偏见和歧视阻碍了自闭症群体得到公平
的教育、医疗和就业机会，“守望星空”自
闭症救助专项基金力求破解以上问题，
并对贫困自闭症患者提供诊疗引导与经
济资助。

“守望星空”自闭症救助专项基金核
心发起人，广东省政协委员、广东省甘肃
商会会长李震霄在发言中表示， 在当前
社会经济发展面临严峻挑战的背景下，
企业家应该意识到， 向善而行的力量将
帮助企业家拥有更远大的愿景和更超前
的胆识与智慧， 而成功构建出社会效益
和经济效益双循环的模式亦有助于企业
实现永续发展的远大目标。

广东省微生态治疗工程技术研究
中心主任、 广东药科大学附属第一医

院党委书记何兴祥教授在项目启动仪
式中， 就自闭症医学研究进展和洗涤
菌群移植疗法进行了专题讲座并与与
会代表进行广泛深入的交流。 记者了
解到 ， 自 2016 年 12 月成立微生态治
疗中心并开始洗涤菌群移植后 ， 截至
2021 年 2 月底， 广东药科大学附属第

一医院已完成 3898 人次的治疗 ，其中
有 731 人次的自闭症患儿接受粪菌移
植，“大部分自闭症患者接受 2 个疗程
治疗后病情有明显改善， 所有患者未
发生严重不良事件。 ”何兴祥认为，洗
涤菌群移植是治疗自闭症有效且安全
的方式。
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