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输血 14 年，重型地中海贫血患儿陈芷君的手上布满了针孔。 父母盼望女儿不再依赖血袋维系生命，能够通过
治疗拥抱健康。 2020 年底，夫妻俩咬紧牙关，倾尽所有为女儿做了骨髓移植，企盼芷君“重生”。 但“脱贫”之路步步
难行，今年 1 月 25 日，芷君虽然顺利转出移植仓，但术后并发症和抗排斥症状却给她带来重重折磨，拖垮了家庭经
济。 目前，为了治疗并发症，芷君一家已经透支了抗排斥的药费和治疗费，未来如何应对？ 父母一筹莫展。
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为父母“减负”
9 岁女孩学会打针排铁

郑杰容和丈夫陈歼都在广州做销
售员，工作忙的时候，晚上八九点才能
回到白云区永泰村的出租屋。 此时，狭
小的房间里已飘出饭香———女儿芷君
煮好饭菜，保温在锅里。 此时的芷君，
背着排铁泵，扎针、推针，正在例行每
一天的排铁治疗。 郑杰容告诉新快报
记者， 芷君 3 个月大时确诊重型地中
海贫血。 医生直言，如果不治疗，她活
不过 9 岁。 从此，定期输血、吃药、打针
成为芷君的必修课，在父母心中，女儿
能活下来，比什么都重要。

夫妻俩早就有为芷君做骨髓移植
的想法， 希望通过手术驱除 “血魔”。
2015 年，芷君 6 岁，生日刚过，妈妈就
带她去登记寻找匹配骨髓。 2015 年到
2017 年间， 中华骨髓库先后为为芷君
找到 3 名合适的供者。 但出于种种原
因，都未成功捐献。

芷君在保守治疗中一路成长，但
输血的次数也在增加， 从小时候的一
个月输一次， 变为 20 天一次、15 天一
次、10 天一次。

定期输血是一件很折腾人的事。
由于广州临床用血紧张， 郑杰容经常
要带女儿到周边输血。 “广州输血预约
不上，就到东莞、深圳、佛山、云浮这些
地方去。 哪里有血，就去哪里。 ”

输血密度增多， 也意味着体内含
铁量增加，使得心脏、肝脏负重。 为此
芷君每天晚上都要打排铁针， 释放沉
积的铁元素。 “女儿从 9 岁开始，就学
会自己打（排铁）针，她说父母忙完一
天很累，她要做力所能及的事儿，不让
我们担心。 ”郑杰容心疼地说，正因如
此， 她和丈夫不惜日忙夜忙， 努力存
钱，为女儿的手术作准备。

苦等五年终于等到移植机会
去年，受新冠疫情影响，重型地贫

儿童的输血计划进程被打乱， 芷君也
不例外。 此时，身在广东云浮老家的奶
奶确诊患上癌症， 郑杰容夫妇肩上的
担子，百上加斤。

2020 年是郑杰容最艰难的一年，
一边照顾患病的婆婆， 一边为女儿的
病情担忧。 当年 6 月，芷君进行了切脾
手术，手术后身体还没恢复，一个月后
又因胆囊炎腹痛住院。

难关闯过之后， 夫妻俩等来了好
消息。 有一天，广州市妇女儿童医疗中
心给郑杰容打电话， 告诉她芷君又一
次找到合适的供者， 可以进行造血干
细胞移植手术。 “等了五年！ 听到这个
消息，我们全家喜极而泣。 ”当时，郑杰
容的家庭经济已经捉襟见肘， 但芷君
“脱贫”又是全家心愿，郑杰容不想错
过这个机会。

“所以，我们全家选择咬牙挺着，
借钱、贷款、网络求助……想方设法筹
钱。 不管多难，都坚持住。 ”她说。

筹备了半年， 芷君终于如愿，于
2020 年 12 月进入广州市妇女儿童医
疗中心移植仓。 2021 年 1 月 12 日，芷
君进行了干细胞移植，1 月 25 日出仓，
继续在层流病房治疗。 “我的手术顺利
吗？ 我是不是不用输血和排铁了？ ”出
仓的时候， 芷君雀跃地问医生， 问妈
妈。

术后波折不断预备金耗尽
移植虽然顺利， 后期恢复却未如

父母和医生所愿。 移植次日，芷君的头
部、双脚、双手和腹部的皮肤出现了局
部皮疹，这是皮肤排斥症状。 更糟糕的
是，她出院第十二天，因为查出巨细胞
病毒、出血性膀胱炎等并发症，又再回
医院治疗。

眼前的波折是郑杰容始料未及
的。 “巨细胞病毒对免疫系统功能正常
的普通人来说构不成威胁， 但对移植
患者就不一样了。 芷君做完手术，相当
于重新建立免疫系统，若感染上病毒，
就会很凶险。 ”

最难受的几天里， 芷君不仅膀胱
疼痛，血小板、血色素都明显下降，紧
急时还需要输血，郑杰容焦灼难耐。 尽
管如此，芷君依旧坚强忍耐，若非疼得
受不了，她绝不吭声。 “妈妈，好不容易
走到这一步，我一定能挺过去，我还要
回学校读书呢！ ”

郑杰容对女儿有信心，4 月 2 日，
芷君终于战胜了巨细胞病毒出院。 但
眼前，还有困难未解决，那就是治疗费
问题。 为了治疗并发症，芷君在医院治
疗了 36 天，经过医生积极救治，巨细
胞的数值才慢慢下降， 但是她的膀胱
炎症状、皮肤排斥症状尚未完全好转。
为了应对这场“突发意外”，郑杰容把
移植术后的治疗费都提前透支了。

4 月 7 日， 芷君的最新病情显示，
她的体内“EB 病毒”有扩增，加上低钠
血症症状仍有待改善，又要回到医院，
为健康拼搏。

“如果没有并发症，我们计划边治
疗边报销， 熬过移植术后的抗排斥治
疗。 但是，用来抗排斥的治疗费和药费
12 万元，都用出去了。 ”两手空空的郑
杰容对现状深感无力。

地贫女孩移植后并发症严重
困难重重但仍不言弃

■手术后，
芷 君 还 要
面 对 更 多
挑战。


