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清晨起床，8 岁女孩珊珊第一眼看到的不是早餐，而是妈妈给她配好的药丸：排
铁的、降血小板的、提高免疫力用的、治疗肾病的……药片五颜六色，珊珊脸色却布
满乌云，但是，她仍然顺从地吃下这些赖以为生的药物。身患重型地贫的珊珊，目前
正在等待移植。无奈的是，移植前夕，她查出了一种名为“奥尔波特综合征”的肾病，
她不得不一边控制地贫，一边控制肾病的发展。

“我宁愿打针，都不想吃药！ ”珊珊嘟囔着，她犟起来，妈妈也拿她没办法。 “女儿
真是‘夹缝生存’啊。现在必须先处理好重型地贫的问题，再慢慢治疗肾病。不然，两
种病夹击，我们要被压垮的。 ”妈妈莫海燕无奈地说。

●公益账户:广东公益恤孤助学促进会天天公益专项基金
●银行账号：44032601040006253
●开户银行：中国农业银行广州远洋宾馆支行

注:捐款时请注明“新快报温暖×号×××(受助者
姓名)”, 如“新快报温暖 1429 号珊珊”。 如需捐款收
据,请在汇款时附注捐款收据回邮地址、联系人姓名
及电话。请务必将银行的转账回执传真至新快报(传
真 :020-85180284),逐日登报明细以传真为准 ,分批
公示以天天公益基金到账为准。

公益指引

广东公益
恤孤助学促
进会公众号

■本版统筹：新快报记者 潘芝珍 ■本版采写：新快报记者 李斯璐 潘芝珍 ■图片由受访者提供

地贫家庭有个移植梦想
为了方便孩子治疗，两年前，莫

海燕从农村搬到了清远市清新区，
在黄坑村租了一个单间， 安置一家
三口。

2021 年 4 月， 珊珊就医的广州
中山大学孙逸仙纪念医院在脐血库
中找到了一份与她匹配的脐带血，
另外， 妈妈也为女儿准备了一份半
相合的骨髓，这意味着，只要治疗费
到位，珊珊就可以进行“半相合干细
胞移植手术”。

为了移植， 珊珊暂停了 2 年级
下学期学业，休学在家。她已经进行
了两次化疗， 切去脾脏， 身体正虚
弱。莫海燕辞了工作全职照顾孩子，
靠爸爸李建锋一人送外卖养家糊
口。 一家人都很期待这次移植的机
会。

据莫海燕介绍， 珊珊 6 个月大
的时候， 就确诊患上重型地中海贫
血。 “我们本来住在农村，但为了方
便出城输血，就搬到了镇上，租房子
住。 ”

重型地贫患者，要定期输血、排
铁，家庭经济负担相当沉重。

然而，比经济压力更大的，还有
输血需求。莫海燕存起来的病历里，
有佛山禅城、顺德、陈村及广州、清
远等医院开具的输血单和体检单。
“为了找到有血液可输的医院，我们
到处跑。 ”

随着年龄增长， 珊珊的用血频
率也从 1 个月缩短为 21 天一次；用
血量从 1 个单位增加到 2 个单位。
从 2019 年起， 莫海燕就开始筹钱，
想为珊珊做干细胞移植手术。“我们
都希望女儿能通过造血干细胞移
植，摆脱重型地贫的束缚。 ”

供者爽约幸得医生补救
在茫茫人海中寻找能与自己骨

髓配型成功的志愿者， 其过程和输
血一样，也是跌跌碰碰风波不断。

“自从开始找供者，我们碰到过

两名供者爽约， 导致女儿白白化疗
了两次。”她说，每次化疗后，珊珊都
要掉光头发， 她顶着小光头在家看
书、画画、看电视，还爱问妈妈：“我
什么时候可以移植呢？”莫海燕只能
编出一大串理由， 尽量避谈供者临
阵失约的事儿，“我怕她对移植失去
信心， 也担心因为这些事情导致孩
子对外界不信任。 ”

幸好， 医院拿出了紧急补救的
办法， 从脐血库找到了与珊珊匹配
的脐带血， 然后由莫海燕提供一份
半相合的骨髓，让珊珊做“半相合”
干细胞移植。与全相合移植相比，做
半相合移植手术存在一定风险，医
生建议，为稳妥起见要准备 30 万-
40 万元的住院押金，比一般亲缘供
者的“全相合”移植要贵一些。

但是， 莫海燕依然心存感激：
“毕竟是希望， 我们很感激医生搭
救，不然，珊珊就要失望了。 ”

为了女儿的移植， 莫海燕和丈
夫拼尽全力。经过几年努力，他们通
过网络筹款、 举债等方式， 筹到了
20 万多元。

一病未治愈又确诊新病
2021 年的春节，莫海燕和丈夫

本想松一口气， 因为， 眼看筹到的
钱，快要达到干细胞移植所需的 30
万元目标了。

没想到，命运一而再对他们发起
挑战。

今年 2 月， 珊珊出现严重蛋白
尿，确诊患上遗传性肾病“奥尔波特
综合征”。这种病需要长期吃药控制
病情发展，莫海燕不得不“挪用”十
多万元手术费，先治疗珊珊的肾病。

“疾病真无情，对一个弱小女孩
毫不手软。 ”女儿遭受疾病的“双重
夹击”，莫海燕既心疼又无奈，甚至
想认输。

当珊珊对她说，“妈妈， 我好想
不打针不吃药，像其他小朋友一样”
时， 莫海燕瞬间坚定，“移植一定要
做。如果没有正常的造血功能，孩子
怎能有好的体魄迎战肾病呢？ 哪怕
肾脏因为病情发展慢慢衰竭， 但至
少在此之前，女儿还有很长的岁月，
可以过上正常人的生活。 ”

现在，如何再筹齐治疗费，是在
珊珊一家面临的最大困难。近日，莫
海燕成功向当地红十字会申请到 8
万元捐助， 用于移植期间干细胞回
输。尽管如此，珊珊的治疗费与医生
建议的金额相差还是很远。

“移植前的准备治疗已经开展
了。珊珊进行了两次化疗治疗，入仓
之后再做一次化疗， 就可以接受移
植手术。等了多年的移植梦想，不能
又白白错过。 ”时间不等人，莫海燕
忧心不已。

等移植的女孩 又查出肾病

诞生于广州的“大爱有声·母乳
爱”公益项目，创立 8 年以来，始终
支持母乳喂养， 为生命最初最珍贵
的母爱保障发力、倡议。 近日，适逢
该项目发起“母乳喂养万里行”行动
一周年， 成功开启泉城母婴关爱之
旅，并与妇幼保健协职业（岗位）培
训基地共建“母婴护理师实践基地”
提升从业人员专业性。

活动现场，主办方发布关于“提
升山东省女性母乳喂养权益” 的公
益倡议， 呼吁倡导提升母乳喂养环
境。母乳爱项目发起人、广东媒体人

徐靓现场分享广州立法之路。她说，
2020 年广州出台了全国首部关于
促进母乳喂养的地方性法规， 目的
重在“促进”，不是强制要求母乳喂
养， 而是给予坚持母乳喂养的妈妈
更多的保障， 同时通过一些具体条
款的列举， 明确医院工作、 社会宣
教、各部门职责等内容，明确社会各
方职责， 形成一个共建共治共享的
社会支持体系，有利于健康中国、良
好家庭建设的整体发展目标。 同时
也利用媒体资源， 把这些工作非常
有效地进行传播。

活动现场还邀请了中国妇幼保
健协会妇幼健康职业（岗位）培训基
地主任郭春明， 山东省妇幼保健协
会秘书长等嘉宾共同探讨有关母乳
喂养健康环境提升及母婴设施建设
方面的问题。 与会嘉宾们也非常
希望参照广州的立法模式， 联动各
方力量，共同营造更好的社会共识，
推动母乳喂养的科普宣传， 同时尽
可能完善母乳喂养的支持体系及行
业标准， 让妈妈在整个生育及哺育
过程中更加有仪式感， 让母乳喂养
成为孩子最好的陪伴。

从广州出发，“母乳喂养万里行”到济南

■珊珊目前正在等
待移植。


