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辗转四五个小时，坐大巴从清远阳山县来到东莞。 每个月，欧阳霞都要独自带着 9 岁的儿子毛伟轩踏
上“生命旅途”。 “旅途”的终点，是东莞的某家医院，因为只有在这里，毛伟轩才能输上“救命血”。 伟轩 6 个
月大便确诊重刑地中海贫血，每月定期输血和排铁，是他活下去的保证。9 年时间，欧阳霞夫妇不敢有分毫
懈怠，打工赚钱、奔波输血和等待匹配骨髓，是他们生命中最重要的事情。 苍天不负有心人，去年 11 月，伟
轩等来移植的机会。
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亲友驰援献髓 可惜无人匹配
欧阳霞有两个儿子， 小儿子毛伟轩

2011 年出生，今年 9 岁，他的哥哥今年
读初三，自小就是伟轩的“保护神”。

“哥哥看不得其他小朋友嘲笑弟
弟。 ”欧阳霞说，小伟轩出生五个多月后，
突然高烧不退，还拉肚子，她带着儿子赶
到阳山县人民医院， 结果血常规显示异
常， 医生当时就怀疑孩子可能患有地中
海贫血，建议她带孩子去广州复查。

在位于广州的南方医院， 欧阳霞夫
妇拿到写有重型地中海贫血的确诊报
告，“一纸诊断书， 就像戴在我们头上的
紧箍咒， 我和他爸爸都蒙了， 镇定了好
久，才勉强听懂了医生的话。 ”欧阳霞第
一次知道被简称为“地贫”的疾病源自遗
传，只有两种治疗方式，要么保守治疗，
一辈子输血、排铁维持生命；要么找到匹
配骨髓，做骨髓移植手术，孩子有希望得
以重生。

夫妻俩毫不犹豫地选择了后者，他
们当时并不知道， 寻找骨髓的过程会如
此艰难而漫长。 “先从直系亲属开始，再
到近亲，前后几个月，十多个亲友都赶到
医院做了配型， 但没有任何人跟伟轩匹
配。 ”欧阳霞束手无策，只能在医院登记
了寻找骨髓的信息，把伟轩抱回了家。

输血排铁 9 年 治疗耗尽家财
自那以后， 欧阳霞就开始全身心照

顾小伟轩。 “他体质很弱，经常生病，每个
月到了一定时间就要去输血， 不然连走
路的力气都没有。 ”欧阳霞说，照顾小伟
轩耗费了她全部的精力， 因为在老家输
血非常困难，经常预约不到，她只能舍近
求远， 每月搭车去东莞的医院给孩子输
血。 每次路上都要五六个小时， 一来一
回，加上住宿费和输血费，每个月都要花
费 2000 多元。

这并不是保守治疗的唯一支出。 为

了防止铁沉积给身体带来不可逆的损
伤，伟轩还要吃排铁药，打排铁针，随着
年龄增长，输血和排铁的费用都在加码。
更让父母心疼的是， 伟轩每次打排铁针
都要超过 10 个小时，“针扎在肚皮上，睡
觉也要背着排铁泵，不敢翻身。 ”

看着孩子受这些苦， 欧阳霞心如刀
绞，“是我们把他带来到这个世界， 也是
我们没有给他一个健康的身体。 ”她红着
眼眶说， 丈夫心里同样交集着对伟轩的
愧疚与深爱，不善言谈的他搬砖拉瓦、砌
墙抹灰， 用汗水为儿子挣来每月必须的
治疗费，而欧阳霞自己，也争分夺秒找一
切可用的时间去制衣厂做临时工，“即使
每月赚几百元， 也能多给孩子煲两顿好
汤水。 ”

9 年，给伟轩治疗花费了多少钱，欧
阳霞算不清。 “月月光，家里没有一点储
蓄， 有时候还会为找不到给儿子输血的
钱而烦恼。 ”欧阳霞告诉记者，纵使拼尽
了全力， 可伟轩还是因为有时得不到及
时的输血，导致面部逐渐变形，不懂事的
小朋友会因此嘲笑他，而这时，伟轩的哥
哥就会站出来提醒他们 ，“不要欺负我
弟， 他生病了才这样， 他会好， 会长回
去！ ”

幸运找到骨髓 难筹手术费用
唯有移植， 哥哥的美好心愿才能实

现。 苍天不负有心人，2019 年 11 月，欧
阳霞突然接到南方医院的电话通知：和
伟轩匹配的骨髓贡献者找到了！

接到电话的那一晚， 欧阳霞彻夜难
眠，内心交织着欣喜和沉重。 “悲喜交加！
一方面，儿子终于有希望可以摆脱疾病；
但另一方面，医生让我们准备至少 40 万
元，我们实在筹不到这么多钱。 ”欧阳霞
说，第二天一早，她就开始挨家挨户地打
电话，和亲戚朋友商量借钱的事情。让她
感动的是，虽然大家家境都不算富裕，但

得知伟轩可以重生的消息后， 仍慷慨解
囊，为孩子凑出十多万元。

眼看着距离入仓手术的时间越来越
近， 欧阳霞不得已又在网上发起了筹款
申请，亲友们再次发力转发，在各自的朋
友圈又募集到了 10 万元左右，伟轩的入
仓费筹齐了。

7 月初，伟轩和哥哥拥抱告别，欢欢
喜喜地从阳山出发，来到广州，住进南方
医院。按照医生的方案，在做完一系列的
检查和化疗后， 伟轩将迎接一份重建造
血系统的“种子”，开启重生之路。

然而，欧阳霞十分明白，即使一切顺
利， 儿子还需要一大笔的费用———术后
恢复、租房子、各种检查、药费等等，更别
说术后排异期可能出现的种种情况，这
都需要钱来保障。 “已经走到这一步了，
无论如何也要撑下去，这一关过了，伟轩
以后就是个完全健康的孩子， 再也不用
受以前的那些苦了。 ”她坚定地说。

苦盼 9年等来移植机会 后续费用却无着落
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新快报讯 记者李斯璐报道 患有重
疾的孩子， 身体对营养的需求比平时更
高。然而在贫病交加的家庭，为了孩子的
一口饭，家长操碎了心。所幸，在广州，一
份“百家油米”送到了病房，给贫困家庭
的患儿家庭传递关怀。

米油都是生活必需品，对于困难家
庭来说 ，一套米油可以解决 15 天的用
量。 2017 年 10 月开始，一家公益机构
联合其他公益基金 ， 为在广州市公立
医院治疗的重症儿童家庭提供米油援
助 ， 至今已为 117 个家庭派发 440 套
米油。

3 岁的小语，2019 年 8 月确诊急性

淋巴细胞白血病，治疗至今费用已达 20
多万元。 确诊后妈妈便辞职在院照顾孩
子，家里劳动力只有爸爸一人。虽然努力
工作，可每个月却还是入不敷出。老家还
有两位老人需要赡养。 前期治疗费用都
是通过借款筹集， 后期因为新冠肺炎疫
情更是难以再借到款项。

工作人员在了解家庭情况后 ，为
患儿申请资助以此缓解治疗费用压
力。 小语喜欢妈妈做的饭菜，每顿妈妈
都会花不少精力让孩子胃口好起来 。
工作人员 2020 年 2 月为小语申请 “百
家公益·共济百家 ”食物 ，减轻一点生
活支出。

■伟轩已经入院，准备接受骨髓移植手术。 受访者供图

■爱心油米让小语一家感受到温暖。 受访者供图

爱心油米温暖百户重疾患儿家庭


