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坚强父母自建坚强父母自建ICUICU救儿子救儿子
自备呼吸机、吸痰机、供氧机和氧气罐等，买不起就租自备呼吸机、吸痰机、供氧机和氧气罐等，买不起就租

他们明知很危险，但也
无奈，两人一月工资加起来
还不够儿子在重症病房一
天的费用。

12 月 2 日，福建福州，
14岁少年黄剑锋很想跟家
人讲话，但并不是每次都可
以发出声音。黄剑锋的母
亲章小英，因儿子确诊脊索
瘤，无法承受高昂费用，和
丈夫一起自建重症监护室
（ICU)看护儿子。

回顾一年多来的辛酸经
历，章小英说她泪已流干。

孩子病情恶化费用激增
记者：孩子现在怎么样？
章小英：状态挺好的，他脖子以下全瘫痪了，脖子会动，思

维正常。现在各界都在捐款给我们，这两天要住到医院去了，
毕竟在家里，我们都是外行，护理得不好，设备也不好。家里
太危险了，我们每天都提心吊胆。

记者：什么时候发现孩子得病的？
章小英：去年 7月底发现的，8月 3日开刀，手术 6个半小

时。一直到今年8月底，他都挺好的，本来计划让他复学，结果左
手左脚又出现没力气的情况，慢慢不会走（路）了。在普通病房住
了8天，病情加重后转到重症病房。到11月21日，我们实在消耗
不起了。一万块钱用不了4天，只好想出这个办法（自建ICU）。

记者：你们的收入无法承受这样大的支出？
章小英：我们两个都是在超市打工的，一个月加起来也就

2000多块钱，不够儿子在重症病房消耗一天。

租借购买器材自建ICU
记者：负担不起，你们就有自建ICU的想法？
章小英：我们很早就想把他带回来，但一直没有房子。村里拆迁后我们开始租房。
记者：媒体把这个病房叫自建ICU？
章小英：很简陋的，我们这个 ICU是要加双引号的，只有呼吸机、吸痰机、供氧机和氧气罐、气垫。

呼吸机最便宜的都要3.8万元，买不起就从厂家租了一个，一个月3000多元。其实这个很危险，医生
说像这种呼吸机根本不能24小时连续用，我们却用了20多天。

氧气罐灌一次气就要30块，只能用三四个小时。实在用不起，就买了个供氧机。买一台，厂家借我
们一台，两个一起用就够用，还有一个氧气罐停电时备用。反正是贵的器材买不起就租，便宜点的就买。

记者：自建ICU还作了哪些准备？
章小英：因为要拆迁，都是垃圾。把房子打扫干净，今年11月19日我们买了呼吸机这些器材，还把厂

家的人拉到“重症病房”去试用了几个小时，20日又让厂家的人到这里来教我们，都弄好了才把他接回来。

医生提醒危险，出院实属无奈
记者：当时医生知道你们要回家自己护理，什么反应？
章小英：医生讲很危险，但我们承受不起，医生也很无奈，我们又不具备减免医药费的条

件，他们只好同意我们带回来。
记者：可毕竟不是专业医护人员，使用设备可能都困难。
章小英：我们不会用。刚开始请了个护工，我们就跟她学，租和卖给我们器材的人也教

我们。护工一天要100多元。后来，我们也用不起了，过了半个月就全部自己做了。
记者：万一遇到危险怎么办？
章小英：我们也很担心，夜里不敢睡觉，24小时盯着。我和老公、婆婆轮流照顾。老公

已经请假了，我还要上班，不能两个人都请假，要不就没有生活费了。
夜里很冷，我身体受不了，晚上都是他守着。11月21日带回来，22日早上就遇到停电，呼

吸机要用电，只好用氧气球捏，一下都不敢松，松了（儿子）就没呼吸了。还好，下午来电了。

孩子回来后，奇迹般地说话了
记者：怎么和儿子交流？
章小英：医生说气管切开了是不可能说话的，他在重症病房30多天，带回来一周多都没说

话。刚开始我们都是画一个人像，用手指着部位问他哪里疼，如果指对了，他就伸舌头。
记者：一直这样交流？
章小英：那天，记者到我们家的时候，他突然会说话了，他会说话，我们护理就方便多

了。我们非常高兴，奇迹出现了，我们对他的看护更有信心了。这段时间，虽然我们护理得
没有医院周到，器材没有医院先进，但亲人24小时在身边，他气色挺好的。

自建ICU不会拆，要备用
记者：遇到困难后，有没有想到申请救助？
章小英：我们这里拆迁后，邻居们都散了。也想过去民政局，但我想我们都是平民，没

遇到过这种事情，不知道他们会不会理我们。
记者：孩子有医保吗？
章小英：他参加了学生医保，每年 40块。但今年住院 3次，只能报销 3万多元，最近的

这次治疗10多万元全是自费。现在实在是承受不住了，像他这种病，经济比较好的也很难
承受，何况是我们这种收入的家庭。

记者：现在捐款可以缓解你们的经济问题，下一步怎么打算？
章小英：现在有一点钱，暂时先让儿子住进医院，等体质好一点，可能要手术。
记者：自建的ICU病房怎么办？
章小英：还没想好怎么办，先住进医院，我们有信心他会好起来。但这个也不能拆，或

许还会用，呼吸机租金挺贵，看能否先退了，万一还要带回来，再租。
据12月11日《新京报》A16版 杨云华
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