
·群力西污水处理厂
计划6月投用

·打通南勋街，形成中央大街和
中华巴洛克两个街区的快速通道

·实施红旗大街等10条重点街路
更新改造，解决路不平问题

龙头新闻·生活报帮办记者团：
供暖帮办仲亮 17800590258
旧改帮办梁晨 17800590256

出行帮办栾德谦 17800590257

水电气网购帮办李威兵 17800590259
教育帮办吕晓艳 17800590263
医疗帮办周琳 17800590260

旅游帮办薛宏莉 17800590261

民政帮办于海霞 17800590264
社区帮办史天一 17800590267
社区帮办肖劲彪 15590881052
首席帮办李丹 17800590268
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省第十五届运动会
速度滑冰开赛

2元门票
看4天比赛 过瘾！

08

身患血友病
忍受13级疼痛

从“瓷娃娃”到
“运动男孩”
爱心助他
随风奔跑

0303

6月末
马家沟何家沟
沿线绿道
全线贯通

0606

1.道里区滇池路与崂山路交口
易涝点

2023年7月底前完成
2.上江街易涝点
2023年11月底前完成
3.征仪南路与哈平西路交口易

涝点
2023年11月底前完成
4.新疆东路与大连路交口易涝点
2023年11月底前完成
5.道外太古街与南十八道街交

口易涝点
2023年11月底前完成
6.道外区东直路与太平南四道

街交口易涝点
2023年7月底完成
7.道外二十道街易涝点
2023年11月底完成
8.道外区宏图街（南直路至宏伟

路）、大有坊街、哈东站周边等3处易
涝点

2023年底完成

9.道外区道口街易涝点
2023年11月底完成
10.南岗区铁路街与教化街交口

易涝点
2023年6月底完成
11.南京路（利民东二大街至利

民东三大街）、北京路（北京路与利民
东一大街交口）等2处易涝点

计划2023年8月底完成
12.五常市文化桥易涝点
2023年11月底完成

与传统化疗不同

哈工程团队“解锁”癌症光热疗法
0707

生日号“砸中”
1590万大奖
齐齐哈尔小伙
携父母领奖

0606

冰城花粉
高峰期来临

桦、松、杨树
或是过敏源

哈市治理出大招

15处路段告别内涝

0202

·启动老旧小区改造1005万平米

·基本建成棚改回迁房1100套

·改造农村危房2000户

0303

今年哈今年哈市城建市城建
要有大要有大动作动作
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伸出伸出温暖温暖手手 打开打开爱心爱心门门
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公益公益慈善慈善大使大使 本报记者李丹

生活报记者 刘维娜李丹
4月17日是“世界血友病日”，血友病是一种X染色体连锁的

隐性遗传性出血性疾病，患者因凝血因子缺乏，一次不经意的撞
击，都可能让他们体内大量出血，为了维持生命，他们终身与凝血
因子为伴。

黝黑的皮肤，176的大个子，14岁的小博（化名）和青春期的大
多数男孩子一样，喜欢运动喜欢篮球，可是几年前他还是一名只能
在教室看同学玩的“瓷娃娃”，因为他是一名遗传性血友病患者。
而在加入黑龙江省血友之家并得到黑龙江省慈善总会群英汇的帮
助后，小博每周都按时按量打凝血针，现在的他已经能和正常孩子
一样在操场上自由地跑，随心地跳，拥有一个自在随心、无忧无虑
的青春。

李红梅是小博的母亲，34
岁的她也是一名隐性血友病患
者。“我们是在孩子两岁多的时
候发现的。”李红梅告诉记者，
当时的小博经常流鼻血，但是
她和家人并没有注意，“一开
始，我就以为是鼻黏膜比较薄，
也没太当回事儿，后来经常出
血，才领他到哈尔滨血液研究
所去做检查，才知道我儿子患
上血友病。”

刚得知儿子的病情时，李
红梅整个人都懵了，说不出心

里是什么滋味，“那个时候我完
全不懂，但是知道这个病不能
痊愈，要伴随孩子一生后，心里
真难受。”李红梅回忆当初，让
她最痛苦的不仅是孩子患病，
她还因此得知了自己是隐性患
者的身世，“原来我爸就是血友
病患者，我是隐性患者，所以从
小表现不明显，家里人也并没
有告诉我，这让我在不知情的
情况下，把病遗传给了我儿
子。”从那时起，李红梅就一直
夹杂在懊悔和难过中。

孩子两岁多时经常流鼻血
祖孙三代均为血友病患者

确诊后的小博被诊断为轻
症，这让李红梅一家也松了一
口气，但是依然小心翼翼地看
护着，但是在小博三年级时意
外还是发生了，“他们下课玩的
时候，他被高年级的学生撞倒
了，头磕了一个小口，血就止不
住。”李红梅告诉记者，小小的
一道伤口让一家人紧张不已，

“去了医院都没止住，最后还是
去的血液研究所。”从那以后，
小博被保护得更加严格，他不
敢再去操场肆意地玩耍，而是
只能在教室里通过窗户羡慕地
看着同学们，而小博也变得越
来越不爱说话。

这些年李红梅专心在家
照顾小博，尽量避免小博受
伤，“一盒 1800 元的药，我们

家真的承担不起，所以只能减
少孩子的剧烈运动，避免受
伤。”李红梅向记者介绍道，药
的用量是根据患者的体重来
决定的，例如现在145斤的小
博，一次需要打三盒药，两天
打一次，如果是发病期则需要
8小时打一次。所以即使有部
分医保报销，自费部分依然让
她家难以承受。而最让李红
梅揪心的，不光是费用的问
题，而是疼痛的问题，“生孩子
分娩是 12 级疼痛，血友病发
病的疼痛是 13 级，就是说比
分娩还要痛，孩子太遭罪了。”
李红梅心酸地说道，每次听到
小博痛得忍不住叫出声，作为
母亲的她只能无力地默默哭
泣。

病发时忍受13级疼痛
治疗一次需打三盒药

“可以登录这个网站，然后进行报
销。”“如果有内在出血，需要8个小时给
一次药。”在小博住院期间，李红梅加入了
黑龙江血友之家，在董晓新会长和其他血
友病家属那里学到了更多关于血友病的
知识，更重要的是，小博得到了黑龙江省
慈善总会的“血友病慈善项目”的援助。

“在血友之家，有的是患者有的是家属，大
家都很互帮互助，这让我在孩子患病的这
几年找到了依靠，我从什么都不懂到现在
能够自己在家给孩子打针，都是靠大家的
帮助。”李红梅感激地和记者说道。

前些年，同样患有血友病的李红梅
父亲，突然牙齿出血止不住，“父亲在大

庆，我在哈尔滨，而且当时我手头并没
有药，我就求助了血友之家的群友。”收
到李红梅的求助后，会长董晓新晚上9
点从齐齐哈尔驱车赶往大庆，为李红梅
的父亲送去了药。这件事情让李红梅十
分感激，“（黑龙江）血友之家既帮了我
孩子又帮了我父亲，救了我们一家人。”
小博也在接受预防性治疗后，可以定期
输入凝血因子，使血液中的凝血因子维
持一定的浓度，不再出血。“现在我儿子
可以和其他孩子一样运动打球了！本来
内向的他，现在也开朗了很多，学习也
保持在中等以上。”李红梅开心地和记
者分享。

得到慈善项目援助孩子可以在操场打球了

41岁的董晓新作为“黑龙江血友之
家”的会长，同时也是一名血友病患者。
据董晓新介绍，黑龙江省内在册的血友病
患者有500余人，但实际人数远远高于这
个数字，“据以往经验判断，黑龙江省内的
实际患者早已超过1000人。”

平日里，董晓新通过微信、QQ等招募
病友、志愿者来呼吁人们关注血友病，并
把血友病的知识传授给患者或家属。每
年的4月17日，董晓新会带领病友和志愿
者走上街头，用多种方法，让更多人了解
血友病，“更重要的是，让更多的血友病患
者知道相关资助政策，及时救治。”董晓新
说道。

2017年11月13日，黑龙江省慈善总
会、生活报、黑龙江省慈善总会群英汇志
愿服务总队在黑龙江落地开展拜科奇

Co-pay慈善援助项目，项目旨在帮助黑
龙江地区甲型血友病患者获得拜科奇的
治疗，提高血友病患者的生活质量。“我们
是全国首例由社会力量捐助血友病的项
目，我们的捐助对象主要是未成年人，每
年会帮助30多人，项目已累计发放援助
款125万元，每年惠及143人次。”黑龙江
省慈善总会常务理事谢玎告诉记者，小博
就是项目的受益学生之一。

“现在依然有很多人不了解血友病，
希望通过我们的故事让更多的人了解并
关注血友病患者。”采访最后，李红梅认真
地和记者说着，“据我了解，很多人因病致
残，因病致贫，我希望能有更多的人关心
帮助他们，让血友病人不再畏惧自己的
病，勇敢治疗坚强生活。”

图片由受访者提供

发放援助款125万 每年惠及143人次

祖孙三代都是血友病患者 发病时忍受13级疼痛

从“瓷娃娃”到“运动男孩”
爱心救援助他随风奔跑


