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本报记者 路伟

在医院一住就三年
家的样子都模糊了

从8岁那年起，东平男孩崔
博文就和医院打起了交道。如
今他已经和病魔斗争了 7 年。

2009 年，上三年级的崔
博文查出患上再生障碍性贫
血。崔博文父母至今不敢回忆
那段日子，刚得知这个消息
时，他们几近崩溃。

北京、天津……听说哪里
能治这个病，他们便收拾包裹
带上崔博文就去。治疗了四年
后，崔博文的病情多少也得到
了控制，更好的消息是，适合
崔博文的骨髓配型找到了！

2013年9月，崔博文回到
了东平，在东平县人民医院内
三科办理了住院手续。

当问到崔博文上次回家是
什么时候，他的思路突然卡住
了，在父亲崔衍申的提醒下，他
才想起是2013年，但具体是几
月份，大家都记不清了。

崔博文说，这几年，感觉
医院都要成家了。再回到家，
他会有种羞于见人的感觉，尤
其害怕见到自己的同龄人。

“我的小伙伴已经上高中了，
而我的病还没治好。”

疼痛时如挫骨削皮
他说能安乐死多好

一个月前，崔博文查出肛
周脓肿，高烧不退，血块随着
大便一块块排出体外，有时血
流得止不住。也就是从那时
起，崔博文整晚无法安睡。

“晚上疼得他直咬自己，
胳膊上青一块紫一块。”姥姥
心疼得直掉泪。崔博文说，这
种疼痛犹如挫骨削皮，他想国
内如果允许安乐死就好了。

能一觉睡到天亮，对崔博
文来说是种奢侈。由于体内血
小板太少，骨髓也无法再造血
小板，崔博文只能依靠输血小
板来止血，输血的频率也从以
前七天一次改为三天一次。

对于崔博文的肛周脓肿，医
院表示无能为力，建议转到上

级综合医院治疗。
崔博文从别的病人那里

得知，再生障碍性贫血不好
治，弄不好最后要人财两空。这
句话，崔博文深深记在心里。晚
上睡觉时，他紧紧握着爸爸的
手，害怕自己出现意外。“孩子
的意思我能理解，财没了，人
一定要留下。”崔衍申说，儿子
曾跟他说，不会“亏待”他。

能过上正常人生活
是全家人最大愿望

崔博文家的房子因为长
时间无人居住，已经荒废，屋
顶也已漏雨。7 年前，他们家
还有十几万存款，在农村来说
日子过得还算可以。他们本来
打算用这些钱盖新房，改善一
下生活。但是突如其来的疾病
彻底打乱了计划。十几万元全
部投到孩子的治疗上，却没泛
起丝毫的波澜。

崔衍申在一家化工厂上
班，一个月收入2000多元，这
离崔博文一个月的治疗费还
差很远。因为孩子感染发烧，
崔衍申11月份好几天没上班，
他担心工资会受影响。

这七年，崔博文医药费有
上百万元，崔博文经常想，如
果他没来到这个世上，父母就
没这么难了。每次听到儿子这
样说，妈妈宋义芬就会扭过头
去悄悄擦眼泪。

虽然三年前找到了合适
的骨髓配型，但是迟迟没有做
骨髓移植手术，因为三四十万
元的手术费，他们实在拿不
出。如今面临转院，医生建议
他们准备8万-10万元，一家
人又犯了难。“我都要死了，转
院的钱还没有。”崔博文这句
话不知刺痛了多少人的心。

崔博文说，他想快点好起
来，哪怕因为做错事，挨一顿
揍也是幸福的。自从崔博文出
生，一家人就憧憬着等到孩子
长大了，父子两人早上一起去
上班，母亲照看家，在家再养
上几头猪，晚上回家一家人围
坐在餐桌前，吃着热腾腾的饭
菜，聊着一天的新鲜事。这种
最平常不过的想法，这个家庭
能实现吗？

本报记者 路伟

孩子患重病八年
全家没添一件新衣

原本幸福安逸的家庭，因
为崔博文患病，精神和经济受
到双重打击。他们的生活很快
从小康滑落到负债累累。

一场顽疾犹如一座大山，
压垮了不知多少个家庭。

在医院血液内科，每个在病
床前陪伴的家人都紧皱着眉头。
薛提朝患再生障碍性贫血8年，
和崔博文的妈妈一样，薛提朝的
妈妈也常常以泪洗面。

今年下半年，薛提朝办了
休学手续，去天津接受治疗，和
去天津之前相比，他的病情好
转不少，这次看病花了20多万，

是家人东拼西凑来的。
薛提朝家在岱岳区良庄

镇，父母靠种菜养育了一双儿
女，虽然谈不上富裕，但一家人
其乐融融。

八年来，薛提朝一家团结
起来共同抗击病魔，恨不得把
一块掰成十块花，薛提朝的妈
妈张承美说，八年了，她没给家
人买过一件新衣服。

两针花掉一年工资
没医保举步维艰

戈谢病，这个发病率百万
分之一的病让岱岳区马庄镇的
晴晴摊上了。每半个月打一支
注射用伊米苷酶，一支药的费
用高达23010元，晴晴的父亲打
工一个月能挣3000元，也就是
说，晴晴注射两针就要花掉爸

爸一年多的工资。
虽然不少爱心人士帮助过

他们，但晴晴家实在承担不起
这么高昂的治疗费用，只能另
寻门路。听别人说，湖北有个中
医能治疗戈谢病，晴晴妈妈庄
翠玉带着她去了，20多天，花了
6000多元。

和崔博文、薛提朝相比，戈
谢病女孩晴晴家承受着更大的
经济压力，因为到现在戈谢病依
然没纳入大病医保报销范畴。

这两年，庄翠玉也没放弃
希望，一封封手写的信寄到省
里、市里，但是得到的回复却是

“关于戈谢病报销政策问题，经
镇医保办公室与区级医保部门
兑接核实，目前我省还没有出
台关于把戈谢病纳入医保的政
策。”这让这个滑向赤贫的家庭
看不到希望。

15岁，本应是一名花季少年，东平男孩崔博文却像七年前一样，还在病床上和再生障碍性贫血搏斗着。上百万元花进去了了，他的
病仍没有起色。也正因崔博文的病，几年时间，一个小康之家滑到负债累累。如今崔博文因肛周脓肿常疼得整夜无法安安睡，医生建议
他转院，并准备8万多元治疗费，一家人又犯了难。

1155岁岁男男孩孩患患再再障障七七年年，，花花掉掉上上百百万万
小康之家负债累累，配型成功三年却无钱手术

一一场场重重病病毁毁掉掉多多少少家家庭庭幸幸福福
崔博文家原来有十几万元存款，如今欠债三十多万。而像这样因病致贫的例子还有很多，薛提朝的

妈妈为给他看病，八年时间全家人没添置过一件新衣；晴晴打两针就花掉爸爸一年多的工资，并且戈
谢病还不在大病医保报销范畴，让全家人看不到希望……

崔博文只能侧躺在床上，看到儿子的痛苦，母亲宋义芬常忍不住落泪。 本报记者 路伟 摄
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