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●温暖诉求

为给患有重型地贫的儿子黄俊炜凑足造血干细胞移植手术费，2020年，黄艺珍夫妇决定开一
家餐馆，打算通过经营餐饮“拼一把”。然而，受困于疫情，家庭创业未成还欠债累累，黄艺珍夫妻更
出现分歧，分道扬镳。不过，两人即使分开，仍守护着小炜。今年4月，小炜爸爸为儿子献出“半相
合”的造血干细胞，妈妈一路陪医，在移植仓内全程照顾儿子。虽然一路艰辛，但黄艺珍救治与抚养
儿子的决心始终坚定，目前最让她惴惴不安的，便是那张已欠费的治疗账单，她说，儿子重生之路初
启，往后的路还很漫长。现在只求治疗费能维持下去，让孩子能平安度过移植后排异期。
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韶关男孩出移植仓后费用告急
分手夫妻救孩子心切再“联手”

■小炜捐款二维码

确诊罹患“重型地贫”
中山大学附属孙逸仙纪念医院的儿

童血液科病房里，黄艺珍轻声轻语哄小

炜扎针。“今天要打‘升板针’，有点痛，宝

贝要忍一忍。”小炜住院的起居饮食全由

黄艺珍一人负责，孩子的日常餐饮、洗

漱、护理，她寸步不离。“小炜从小要输

血、排铁，都是我在照料。我已经很习惯

独自守护他。”黄艺珍言语间云淡风轻，

记者却从她讲述的小炜成长经历中感受

到沉重的责任。黄艺珍母子来自广东省

韶关市翁源县龙仙镇岭头村。在 2015
年11月，新婚的黄艺珍夫妻欢天喜地迎

来长子小炜，第一次带娃，新手爸妈虽然

七手八脚有些忙乱，但也很快就适应。

但是，小炜刚过百日，幼小的身体就

开始频繁生病。“当时以为只是普通感

冒，没有特别在意。可宝宝的症状好了，

第二个月又感冒发烧；再吃药，再好转

……没多久又生病。来来回回折腾了许

久。”小炜爸爸放心不下，2016年 3月带

小炜去广州妇女儿童医院求诊。医院经

过一系列检查，判定小炜罹患重型地中

海贫血。

回家路上，黄艺珍脑海里不断回放

着医生的讲解：“地中海贫血是一种遗传

性溶血性贫血，最好等孩子长大一些就

做造血干细胞移植，彻底根治。如果保

守治疗，从今以后，就要定期每个月输

血、排铁，终身维持。”不管哪种应对方

法，都是黄艺珍一家承担不起的经济消

耗。

回到家，夫妻俩向父母说了实情，父

母、亲人纷纷支持他们不要放弃，要照顾

好孩子。黄艺珍一家是务农家庭，除了

田里的收成，外来收入仅靠小炜爸在韶

关市区一个小酒家做后厨维系。虽然经

济一直不富裕，但得了亲人们的鼓励，夫

妻俩又重新振作，决心守护好小炜。为

了存一笔钱给孩子做移植手术，小炜爸

更加卖力地工作，甚至放弃周末和节假

日的休息时间常住市区，不辞劳苦地加

班赚钱。

一路“抗贫”一路艰辛
“孩子爸天天泡在后厨，除了想多赚

点加班费，也希望能提升厨艺。”照顾小

炜的重担落在黄艺珍身上，她辞掉了工

作，专注带孩子。小炜每月定期去韶关

输血，3岁之后按医生要求排铁，黄艺珍

丝毫不敢懈怠，她常跟孩子唠叨，“我们

要和重型地贫赛跑，不能输。”黄艺珍不

肯将孩子看做“病人”，小炜一路成长，她

从不限制孩子运动、玩耍，希望小炜能从

运动中积极锻炼体魄，减少感冒发烧的

机会。

但要在与重型地贫的“赛跑”中占上

风，绝非易事。小炜年幼的时候，还没有

学生医保覆盖，输血一次就要一千多元，

加上买去铁药，一个月就消耗两千多

元。面对经济压力，黄艺珍夫妻深感“喘

不过气”。由于极渴望摆脱重型地贫桎

梏，黄艺珍向医生了解到，若患儿有亲缘

兄弟姐妹，配型成功的机会就能大大提

高，而亲缘供者的造血干细胞移植手术，

风险还会相对降低。思前想后，夫妻俩

决定再生二胎。可惜，妹妹出生，却没能

与小炜配型成功。

2020年，日夜“泡在”后厨的小炜爸

终于存下了一小笔钱。夫妻俩商量着开

个小餐馆，做点小生意搏一搏，看看能不

能尽快赚到手术费和治疗费。可这一

年，新冠疫情来袭，刚开张的小餐馆失去

人气加持，没维持多久就倒闭了。夫妻

创业未成，本金搭上，还欠了债。“后来，

我和小炜爸发生了一些分歧，争得无法

调和，只能分道扬镳。”黄艺珍告诉记者，

虽然家庭破碎，但孩子爸仍然每月给她

转钱，两人还是希望为小炜继续积攒治

疗费。同一年，小炜还和爸爸抽取了血

液样本做配对，结果显示父子俩是“半相

合”，这意味着在没有亲缘全相合配型的

情况下，爸爸也能成为供者救儿子。

分手夫妻爱娃之心依旧
记者了解到，黄艺珍夫妻现时虽各

奔东西，但救孩子的心愿却仍然一致。

过去 3年，黄艺珍和小炜爸爸都分头向

亲戚朋友借钱，在网络上通过公益项目

为儿子筹款。今年，小炜在等待全相合

配型的过程中，即将迎来 9岁。“不能再

等了，医生说，10 岁以前是移植手术的

最佳时期，错过了风险就更大了。”于是

4 月底，黄艺珍和小炜爸带着艰难筹集

到的15万元奔赴广州，在中山大学附属

孙逸仙纪念医院进行了半相合移植手

术。

“手术过程虽然顺利，但小炜仍遭遇

意外状况。5月15日，他肝脏积液，肚子

像埋了一个篮球似的鼓胀得惊人。”黄

艺珍说，移植仓医生给他下了病危通知

书，她惊慌失措跪倒在病床边。所幸，经

过有效抢救，及时控制住小炜肝脏积

液。5月19日这天，小炜如期出仓，但肝

脏积水问题，仍未完全消除。“现在，小朋

友不知道自己身体有多么脆弱，相反还

挺兴奋，笑眯眯地跟我说‘我快要自由

了’。”黄艺珍被孩子逗笑了，但心情仍然

沉重。

这几天，黄艺珍一翻阅住院清单就

会惴惴不安：“移植刚过，小炜才迈出重

生第一步。此前为了治疗移植仓的突发

情况，已经欠费了。医生虽然没说什么，

但我们还是盼望尽快补齐缺口，让孩子

能顺利度过眼前的困难。”黄艺珍一有

空，就和小炜爸商量，两人希望继续“联

手”，牵着小炜迈过接下来的难关。

“祝你天天开心！”“祝你早日康

复！”“祝你长命百岁！”……孩子们童

趣又搞怪的祝福，逗乐了身边的医务

人员和志愿者。这是日前发生在广东

三九脑科医院肿瘤综合诊疗科的温馨

一幕，新快报记者获知，每逢患儿生日

的月份，心理治疗师张星及团队都会

提前为孩子们策划准备，并由碧心公

益提供物资捐赠和志愿服务，一同到

科室为患儿举办温馨的集体生日会。

这场生日会的“主角”是罹患肿瘤

疾病的孩子们，他们在这个“特殊”的

阶段，需要面对繁多的治疗程序，忍受

手术、放化疗的痛苦。生日会开始前，

科室医护人员精心布置现场，策划游

戏互动环节，并准备好生日蛋糕、水果

拼盘等食物等待孩子们的到来。庆祝

活动结束后，碧心志愿者和医护人员

一起捧着蛋糕走进病房，为没法到现

场参加活动的孩子送上一份甜蜜，希

望他们也能在六一儿童节前夕，共享

这份喜悦。

“祝你天天开心！”“祝你早日康复！”
肿瘤综合诊疗科的特殊生日会
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■收到礼物的孩子与志愿者合影。

■小炜如期出仓，热切

期待着摆脱病魔的自

由生活。


