
■工作坊里， 老师和学生们一起探讨如何
提高就业、创业能力。
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“我没有诗和远方，只盼能站起来生活。”方泽凯在手机屏幕上打出这句话，抬起头，眼里泛着泪光。27 岁的他不
会说话，不能走动，来广州之前，村里人对他时常出现的怪异姿势司空见惯，都说他得了“怪病”。 去年，父亲方秋林
卖了家里的宅基地，一路奔波带泽凯来穗求医，到医院后才知道泽凯患了名为“全身性肌张力障碍”的罕见疾病。 医
疗专家给出了治疗方案，但昂贵的医疗费，让父子俩陷入两难困境。
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他被“怪病”折磨 20 多年
方泽凯是个苦命的孩子。在他很小的

时候，母亲改嫁，父亲去外地打工，只有爷
爷陪在身边，照顾他的衣食起居。

泽凯的身体一直有异常，他的双脚无
法平放，直到八九岁还不会行走。 爷爷为
他操碎了心，四处凑钱为孙子做了跟腱手
术。 脚型恢复正常后，泽凯颤颤巍巍学会
了走路，但步子还未走稳，辛劳一生的爷
爷就去世了。

那些年，方秋林为了生活，在外面打
工，小泽凯只能在亲戚家寄住。 不知道从
什么时候开始，泽凯感觉到自己的身体不
受控制，总是不自觉地扭动，有时还会做
出各种怪异姿势。 他很怕，不敢把这些变
化告诉亲戚，偶然被人看到，也是想法设
法编理由敷衍过去。

藏在泽凯体内的“怪兽”好像越来越
强大， 发作的频率也越来越高。 15 岁那
年，亲戚发现泽凯莫名其妙地摔跤，拿很
轻的东西也拿不起，只能劝他辍学休养。

泽凯不认命，不能上学，他就坐着轮
椅，在学校门口摆摊卖玩具，尽己所能照
顾自己。

为了照顾儿子，方秋林当年辞工回到
揭阳惠来老家， 父子俩只能靠低保生活。
“他的病越来越重，身边离不开人。 ”白发
苍苍的父亲看着扭成麻花状的儿子，满眼
痛惜地说。

可安装脑起搏器缓解病情
这一天，泽凯侧躺在广东省第二人民

医院神经科的病床上，每隔几秒身体就会
不自觉地扭动一下。 现在，他除了右手还
可以自主控制之外，身体的其他部位都不
听大脑指令，不能说话不能走路，吃喝拉
撒都要父亲帮助，想表达什么，只能用一
部手机打字出来。

“我没有诗和远方，只盼能站起来生
活。”方泽凯在手机屏幕上打出这句话，抬
起头，眼里泛着泪光。

能来广州治疗，着实不易。 2020 年 7
月，方秋林毅然卖掉了全家唯一值钱的宅
基地， 拿着 3 万多元带泽凯来广州看病。
方秋林告诉新快报记者，他带着儿子先后
在两家医院求医，分别治疗了 1 个月和半
个多月。确诊泽凯所患为全身性肌张力障
碍症后，父子俩反而释然了。 “知道是什么
病，就有办法治了。 ”方秋林说，医生告诉
他， 泽凯可以安装一只脑起搏器缓解病
情。但坏消息是，治疗费用非常高，脑起搏
器的费用没法通过医保报销， 全是自费。
方秋林筹不到这么多钱， 父子俩黯然回
乡。

治疗费仍有 30 万元缺口
生活又跌回死循环———泽凯在床上

扭曲，父亲在床边叹息。
与往日唯一的不同是，“起搏器”在父

子俩心里种下一份沉甸甸的希望。 “我们
想改变，不想日子就这样过下去。 ”方秋林
说。

今年 3 月 10 日， 方秋林揣着从亲戚
家借来的 3 万元，带泽凯来到广东省第二

人民医院， 想为儿子争取一次重生的机
会。

“方泽凯给我的印象很深，他这个病
应该是从童年就开始发病了，患病时间很
长，长时间不自主扭转对他的脊椎和骨骼
造成了一定程度的影响，但他的心态非常
积极向上， 对生活充满了渴望和热情，我
们希望能帮助他。 ”泽凯的主治医生卢健
军告诉新快报记者，目前对于全身性肌张
力障碍最好的治疗办法，是通过手术安装
一个脑起搏器。 “以前这种仪器的电池只
有 5 年寿命，5 年后还要再做手术换一次
电池，但现在最新型的仪器已经克服了这
个缺陷，成为充电式的仪器，避免了再次
手术的风险和费用”。

卢医生说， 但新型仪器的费用较高，
按照泽凯目前的情况，加上后续还要针对
他的骨骼和脊柱变形的情况进行治疗，预
估整体的治疗费用不少于 35 万元。

为了帮助泽凯，医院的社工协助父子
俩在广州市羊城暖蓉公益基金会申请了
救助金， 加上泽凯通过众筹获得的 2 万
元，治疗费缺口还有 30 万元。

27 岁的他不会说话，不能走动，身体常出现异常，要治病却缺少医疗费

被罕见病“掏空”的人生
急需一只脑起搏器重启

精修学业之余， 高校学子还应如何
装备自己，提高就业、创业竞争力？近日，
由爱德基金会支持， 多家企业参与的线
上线下工作坊课程研讨会在中山大学国
家科技园完成，来自北上广深的多名优质
授课老师与大学生互动交流，同步展开线
上线下课程研讨并确定了后续工作坊活
动的具体内容。 新快报记者了解到，该项
目旨在加强北京和珠三角地区大学生群
体互动交流，提升大学生群体就业创业能
力。 项目将通过一系列实践性强、创新性
突出、交流方式多样的活动，重点围绕大
学生的自我探索和就业准备、职业了解与

实践、创新创业辅导等，全面提升珠三角
地区大学生就业、创业综合素质。

在课程研讨会上， 佰特公益总干事
陈潇斐等 4 名老师分享了后续线上及线
下工作坊的课程内容， 针对课程的具体
展开方式和教学方法做出了示范。 通过
对于培训中涉及到的模型、 具体的案例
以及互动的部分重点讲解， 达到线上工
作坊课程高水平输出和线下工作坊标准
化开展的最终呈现效果。

中大紫荆在线教育培训中心相关负
责人和多位老师出席了本次研讨会，就
在线教育培训的主要特点、 课程的展示

形式和内容的生动性等方面等提供了专
业的建议。

据介绍， 线上线下工作坊由 3 个部
分组成，在 4 场行业分享完成以后，将开
展 10 期工作坊，每期工作坊由 6 场线上
分享和 2 天 1 夜的线下集训组成。 同学
们只要打卡完成线上工作坊、 课后作业
并拿到较出色的分数， 即可参加线下工
作坊。 该项目面向 18 岁至 26 岁的珠三
角地区大学生， 本科生和研究生都可参
与， 从去年 9 月项目启动开始便受到了
广大同学的关注和支持， 项目将持续到
2021 年 12 月，就业、创业线上线下工作

坊、 暑期实习实践活动等一系列活动将
会陆续展开。

公益资讯

校企联动推出线上线下工作坊
提升大学生就业创业综合素质

■方秋林帮扭曲着身体的泽凯做按摩。

■泽凯用打字的方式与记者交流。


