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“妈妈，我好难受……”劳累一天的赖丽君靠在床边刚闭上眼睛，就被儿子丘锦城痛苦的呻吟惊醒，她抬身捏住儿子的手，另一只手
轻拍他的背部，一下又一下，直到锦城再次熟睡。赖丽君已经记不清，自己提着的心有多少个日夜没有放下过。自从2021年7月，锦
城被确诊患有先天性疾病——X-连锁无丙种球蛋白血症并伴随生长激素缺乏症（3型）后，孩子多年来的羸弱多病终于找到了原因，而
随之而来的移植手术和术后治疗，也耗光了这个家庭的所有（详见新快报2022年7月12日A06版）。如今，移植术后一年，锦城再次
感染呼吸道合胞病毒，又患上造血干细胞移植后闭塞性细支气管炎综合征，摇摇欲坠的家庭再经历暴击，他们还能否扛得住？
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闯过移植关熬过排异
重病男孩又遭遇挑战

妈妈：“孩子都那么努力，更不能放弃，只有坚持才有希望”

回顾：母亲辞职照顾重病儿子
过去两年多，赖丽君的真实生活状

态，就是“寝食难安”。

“别人无法想象，一个人在医院陪护

重病孩子的那种煎熬，心里揣着‘孩子一

定会好’的遥不可及的愿望，所有的情绪

都被他每一天的身体情况所拉扯。”赖丽

君红着眼眶回忆，锦城从小体弱多病，但

他们夫妻俩为了让家里过得好一点，常年

都在外打工，照顾锦城的老人家没有多少

文化，以为孩子体质弱，所以常常感冒发

烧，遇有症状，吃些退热药也能转好。

2020 年，锦城再次病倒，几乎试遍

所有感冒药都不能退烧。眼看孩子烧得

迷迷糊糊，家人慌了神，破天荒带他前往

梅州市人民医院，因为情况紧急，锦城被

送入 ICU抢救。

医生为锦城做了很多检查，才慢慢

将身体里隐藏多年的病因暴露出来。当

年7月，锦城的一份基因检测报告显示，

他患的是一种先天性免疫系统缺失症。

在医生的解释下赖丽君才明白，对普通

人来说没什么伤害性的小病毒，都有可

能让他大病一场，甚至伤及性命。

“我很心痛！孩子有病，而我们都不

知情，耽误了这么久，让他受了那么多

罪！”心怀愧疚的赖丽君当即辞去工作，

带锦城到广州求医。

希望：妹妹捐骨髓救治哥哥
在广州市妇女儿童医疗中心，接诊

的医生告诉赖丽君，锦城的情况罕见，如

果选择保守治疗，需要每月注射丙球，及

每天不间断地打生长因子，两项用药算

下来费用不菲，且无法根治。

机缘巧合之下，赖丽君听朋友提到，

也许造血干细胞移植手术能根治锦城的

病。夫妻俩左思右想，决定将儿子转入

中山大学附属第二医院，做最后一搏。

“我们一家人都做了骨髓配型，最后

是两岁半的妹妹和哥哥匹配成功，还是

全合。”赖丽君说，当时妹妹还小，锦城又

感染了肺炎，他们就一边在中山二院治

疗肺炎，一边等妹妹长大些再做手术。

2022年4月，锦城的身体情况趋稳，

各项指标达到手术标准，并在 4月底入

仓准备进行造血干细胞移植。“我们借遍

所有亲友，东拼西凑借来医疗费完成了

移植。”那段日子，赖丽君陪护在锦城身

侧，盼望他重拾健康。

但事与愿违。锦城术后10天便枝节

横生，急重度肝静脉闭塞、出血性膀胱炎、

血小板持续走低……种种症状反反复复，

直到2023年7月7日，锦城才得以出院。

赖丽君说，锦城当时总花费超过36万

元，除去报销部分，自费近20万元，其中还

不包括外购药物所花费的10多万元。幸

运的是，经新快报报道后，广东公益恤孤

助学促进会第一时间送去了3万元的救助

金，再加上前后两次在网上筹到的近8万

元，大大缓解了他们的经济压力。

考验：术后再次感染急需帮助
自从出来治病后，锦城已有两年多

没回过梅州老家，没有见过留守在家的

妹妹了。他很喜欢和妹妹视频，喜欢听

妹妹奶声奶气地鼓励：“哥哥你要听话好

好治病，等你好了回来陪我玩儿……”

锦城出院后，在医院附近租住了约半

年，看他情况好转，赖丽君带儿子来到丈

夫在惠州打工的地方生活，“惠州生活成

本不高，也方便我们每个月回广州复查”。

今年3月，正值梅雨天气，持续的潮

湿容易滋生病毒，锦城一不小心又感染

了呼吸道合胞病毒，紧急送院的当晚，就

被下了病危通知书。“通俗的表述，就是

医生说感染造成他的肺部漏气，这种情

况对肺部的损伤不可逆，可能要做插

管。”赖丽君说，保守治疗两周后，锦城的

情况未见好转，但手术难度太高，医生建

议做肺部灌洗治疗。

8天内，小锦城做了三次肺部灌洗，病

情得到暂时缓解，从鬼门关捡回了一条

命。“太难了！我站在医院楼道里，眼泪都

快流干了。”赖丽君捂住脸，低声呜咽。

现在，每隔三四周，赖丽君都要带锦

城去医院做肺部灌洗，医生告诉他们，孩

子出现的情况，其实是一种移植后的并

发症，目前也没有很好的根治办法，只能

通过一些治疗手段暂时缓解。“现在锦城

很容易气急、气促，运动不耐受，我们在

家里都要备好制氧机。”赖丽君告诉新快

报记者，如今每个月注射丙球、做肺部灌

洗及其他一系列治疗，总花费超过 2万

元，其中一半需要自费。

一年多的治疗，家庭经济早已崩溃，

再难维系。但赖丽君仍不断鼓励自己：

“孩子都那么努力，我们做父母的更不能

放弃，现在医学也在不断进步，只有坚持

才有希望！”

推进医院志愿服务工作、进驻校园开展青少年服

务……近日，来自广州、佛山等地的启创社会工作服务中

心贴出招聘启事，多项一线社工岗位等待志同道合者应聘。

启创社会工作服务中心是一个持续倡导政策与服务

改善社会服务机构。自2008年创办以来，协同政府开展社

会治理，以“社会工作+”解决方案，成为社会议题倡导者和

社会可持续发展的共建者。当前，该机构扎根于粤港澳大

湾区和四川汶川、绵阳地区，重点围绕儿童及青少年、长者、

社区治理、医务、戒毒及康复等群体和领域，提供前线社会

工作服务和研究、培训、咨询及评估服务，服务辐射全国。

由于业务范围较大，近日机构发出招聘启事，为广

州，佛山南海、顺德等地正在开展的驻校社工项目、儿童

及青少年项目、医务、戒毒及康复服务项目、社区治理项

目等多个领域招聘一线社工及一线见习社工。有意者，

可网上投递简历到以下邮箱：

广州：gzqchr@qichuang.org；
南海：nhqchr@qichuang.org；
顺德：sdqchr@qichuang.org；
中山：zsqchr@qichuang.org；
江门：jmqc@qichuang.org

长塘街志愿驿站“志愿一

夏”中小学生暑假系列活动火热

进行中。7月21日，小志愿者在

驿站摆好“垃圾分类”活动摊位，

热心服务来此玩“垃圾分类”小

游戏的小朋友和居民。他们在

值守驿站期间，不仅完成了常态

化志愿服务，还将大街上乱停放

的共享单车整齐摆放到规定停

放点。

多个一线社工岗位等你“认领”

暑期去哪里？志愿驿站欢迎你

■锦城每隔

三四周就要

去医院做肺

部灌洗，在

顽强地坚持

着。


