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37岁的胡羽丽有一双可爱的儿女，她和丈夫早早就离开了阳江老家，在大城市打工。因为只有初中学历，胡羽丽
吃了不少苦，深知没有知识在当今社会揾工不易，所以在经济条件并不富裕的情况下，她仍坚持把两个孩子带在身边，
为他们争取更好的教育条件。2021年3月，胡羽丽的儿子赖明楷突然患上急性髓系白血病，胡羽丽和丈夫千辛万苦从
病魔手中救回儿子。然而，今年2月，已临床治愈回家休养的小明楷病情复发，只有施行骨髓移植才能保命。前债未
清，再借难于登天。为了拯救孩子，胡羽丽只能躲在医院楼梯间，一个接一个地拨打求救电话。
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阳江男孩白血病复发
移植后医药费告急

粤港澳大湾区美术作品交流展开幕

■赖明楷筹款专用

二维码。

■明楷精神

稍好，妈妈

哄他一起玩

飞行棋。

■书画家现

场挥毫泼墨，

以艺会友。

8月24日下午，由广东省残疾人联合

会、广州市残疾人联合会、广州市美术家

协会、粤港澳大湾区美术家联盟、广东省

青年美术家协会联合主办的残健融合“大

爱湾区”粤港澳大湾区美术作品交流展在

广东省立中山图书馆开幕，现场墨香四

溢，高朋满座。

“参展作品充分展示了大湾区残疾人

自强不息、奋发有为、昂扬向上的精神风

貌，以及‘以技立身，以文化人’的工匠精

神。”省残联理事长陈学军在致辞中表示，

此次交流展为湾区共通搭建了文化艺术

交流平台，拉近了残健艺术家的距离，也

深化了大湾区残健美术交流与合作。

新快报记者了解到，本次展览共面

向大湾区残疾人征集作品300多件，经过

专家评选，最终选出 100多件作品，与 20
多件特邀大湾区艺术家作品一同展出。

作品包括版画、油画、国画、彩铅、水彩、

书法、插画、手工类等。展览以“小视野，

大世界”的方式进行，通过一幅幅精美微

小的画作展示家乡故事、广东故事、湾区

故事，促进了大湾区不同城市的文化交

流与融合，创新和赋予了大湾区文化新

的时代内涵。

省残联副理事长柯沫夫、市残联副

理事长张翠玲及大湾区残健艺术家代表

等出席了本次活动。

男童疑似患血液病
午夜梦回，胡羽丽时常恍惚，她总感

觉自己躺在自家床上，孩子们都安然无

恙地酣睡。“多希望这一年多经历过的不

幸都是一场梦。”她红着眼眶叹息。

此前，她与丈夫在中山打工，已将一

家老小接到身边，出租屋里三代同堂，其

乐融融。“孩子爸爸在厨房帮工，我在美

容院做事，我俩加起来每月有七八千元

收入，日子虽然过得紧巴，但天天都是欢

声笑语。”胡羽丽说，从阳江农村走出来

的爷爷，还在中山一个饭堂打工，希望为

大家庭作一点贡献。

2021 年 3 月是胡羽丽人生的转折

点。胡羽丽说，那时学校刚刚开学，她总

听到儿子明楷说自己“不舒服”，问他哪

里有异常，孩子皱着眉说不出个所以

然。胡羽丽心生疑惑，细心的她很快发

现儿子脸色越来越差，身上还有一些莫

名的出血点。有一天晚上，明楷突然发

烧，胡羽丽不敢掉以轻心，第二天请假带

他去中山市三乡医院问诊。拿到血常规

检查报告后，医生告诉胡羽丽，怀疑孩子

是血液方面的问题，建议她带孩子去大

医院做进一步的检查。

胡羽丽来不及仔细思考，马上带明

楷赶到珠海的中山大学附属第五医院。

确诊白血病幸而治愈
经过更为详细的检查，明楷被确诊

患有急性髓系白血病。虽然早有预感，

但当确诊报告摆在眼前，胡羽丽还是忍

不住痛哭出声。

“遇到这样的事儿，父母怎能不难

过？但除了面对，别无它法。”胡羽丽告

诉新快报记者，接下来的9个月，明楷按

照医生的治疗方案做了五期化疗，其间

经历过严重的肺部感染，所幸有惊无险。

胡羽丽说，从确诊至结疗，儿子的医

疗费超过 40万元，因为是异地医保，加

上有外购进口药，新农合报销的比例很

低，算下来自费要30万元左右。

多年省吃俭用，胡羽丽原本有十多

万元“家底”，准备用于孩子教育金，这一

次全部用光，除此之外，胡羽丽和丈夫还

从亲友手中借了20万元。

第一次治疗过程虽然艰难，但在

2021年 11月，明楷终于获得临床治愈，

欢天喜地地跟随父母回家休养。“我小心

翼翼地照顾他继续吃药，定期复查，盼着

孩子早日康复。”胡羽丽说，2022年3月，

身体各项指标已趋稳定的明楷办好复学

手续，重返校园。

此后一年，胡羽丽一家似乎又恢复

了往日的平静。

病情复发必须做移植
今年春节，原本是阖家团圆的日子，

胡羽丽却心神不宁。“就在春节期间，我看

到孩子身上又开始出现一些血点，还伴有

发烧，但当时去医院查血常规并无异常。”

胡羽丽说，有了前车之鉴，她不敢耽搁，马

上把儿子的情况告诉了珠海的主治医生，

医生建议他们尽快回珠海复查。

让胡羽丽想不到的是，短短几天时

间，明楷的血小板就从正常值跌到了 30
多。“医生做过检查后告诉我们，明楷的

白血病复发了。”让胡羽丽头皮发麻的

是，医生坦白告诉她，复发患者很难再靠

化疗治愈，需要做骨髓移植手术。几番

考量之下，胡羽丽带明楷来到广州的中

山大学孙逸仙纪念医院，下定决心与白

血病魔做最后决战。

今年2月1日，明楷办理了入院手续

并开始接受术前化疗。两个疗程的化疗

有效缓解了孩子的病情。在达到手术条

件后，一家人眼巴巴地等待骨髓库的“有

缘人”。

寻找相合供者的过程也是一波三

折。“第一次找到合适的脐带血，但是量

不够；第二次找到合适的骨髓供者了，但

对方因某些原因不能捐献。我们实在等

不了，只好用孩子爸爸半相合的骨髓做

手术。”胡羽丽说。今年 5月，明楷顺利

完成骨髓移植手术。

肺部感染进入ICU
手术很顺利，但这并不代表着术后

一帆风顺。

仓内的小明楷，相继出现胰腺炎、膀

胱炎等一系列的术后排异反应，但坚强

的他咬牙挺过大部分危急时刻，却迟迟

打不退肺部感染。

胡羽丽说，因为感染了呼吸道合胞

病毒，明楷在仓内就开始发烧，出仓后情

况也不见好转，被送进 ICU 抢救，13 天

后才终于好转，回到普通病房，后续又出

现肠道感染等，长达两个月。“以前他是

个开朗阳光的男孩子，现在却沉默寡言，

在病床上常常盯着天花板出神，性格变

了很多。”说起儿子的变化，胡羽丽忍不

住伤心落泪。

8月9日，经历过重重磨难的明楷终

于出院了，胡羽丽在医院附近租了一房

子，一边让他好好休养，一边可以随时回

医院复查。“这次移植，自费部分又花了

30 多万元。孩子第一次治疗欠下的外

债还有13万元没还清。借这些钱好难，

在医院那段时间，我每天躲在楼道里打

电话求助。”胡羽丽说，虽然出院，但明楷

每个月在门诊的检查费和药费要支出四

五千元，“医生说后期还要再做巩固化

疗，我知道这些必须做，但不知道去哪里

还能借来治疗费”。


