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年仅 9 岁的先天性单肾哥哥捐出了骨髓、爸爸摆地摊卖蜂蜜筹集治疗费，妈妈剃光头发陪
着进仓移植……为了配合 6 岁潘浩宇做移植手术，全家人一往无前，倾尽所有。 尽管移植后的
小浩宇一直被真菌、感染纠缠，但他仍然意志顽强。 妈妈王秋花和爸爸潘钧天都说：“我们都盼
着浩宇能治好重型地贫，过上普通人生活。 只要有一线希望，都不能放弃。 ”
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9岁单肾哥哥捐骨髓 6岁弟弟进仓斗地贫
“好不容易走到这一步，却出现了巨大的费用缺口，我们不甘心，也不会放弃。 ”

今年 6 月 23 日， 王秋花和小浩宇一起剃光
了头发，母子俩手拉手住进广州市妇女儿童医疗
中心的移植仓，“儿子，我们要‘从头’开始咯！ ”王
秋花摸着浩宇的小光头， 边走边鼓励着孩子。 7
月 6 日， 烨烨在完成一系列体检后走入手术室，
捐出骨髓回输到弟弟的身体里。 整个过程，王秋
花夫妇站在室外，一言不发默默等待，“那是一粒
种子，希望能在浩宇体内生根、发芽、开花。 ”

但王秋花没料到，小浩宇重生过程又出现波
折。 “回输细胞不久，儿子就感染了真菌，高热不
退。好容易治疗好真菌感染，又发生了肺部感染。
同日入仓的小病友， 回输后一周就开始长细胞，
浩宇因为感染，第 15 天才长出新的造血细胞。 ”

直到 7 月 23 日，小浩宇才离开移植仓。 然
而，命运又抛出新的考验。 “前几天孩子又感染了
巨细胞病毒，发生膀胱炎症状。 ”王秋花看着儿子
带血块的尿液，万分焦灼。 “发生感染，是完全没
料到的意外。 ”王秋花颤抖着说。

入院前，潘钧天交了 25 万元住院押金，当中
有 6 万元是夫妇俩的全副家当，还有大部分是从
亲戚朋友处借来的。小浩宇的移植治疗和抗感染
治疗，使得治疗费用飙升到 40 多万元，大大超出
两人的预算。 押金早已耗尽，浩宇如今每一天的
治疗，都在欠费。

近段时间，为了筹集儿子的治疗费，潘钧天
返乡借钱，“没借到多少钱，但从老家带来了几十
罐老人酿的蜂蜜。 ”他红着眼眶说，临行前夜，老
母亲在昏黄灯光下熬到半夜，把每一罐蜂蜜的外
包装都擦得干干净净，“老人家说带去广州也许
能卖点钱，帮补浩宇的医疗费。 ” 这些天，潘钧天
在出租屋附近的永泰地铁站摆地摊叫卖。 “治疗
不能停，能卖多少算多少。 ”他难为情地说，自己
不善言辞，也不懂得销售，从下午摆摊到晚上，才
卖出 5 罐，合计 400 元。 “好不容易走到这一步，
却出现了巨大的费用缺口，我们不甘心，也不会
放弃。 ”潘钧天坚定地说。
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配型输血一波三折

2015 年 5 月， 小浩宇出生在韶关新丰县一个普通家庭，家
庭经济虽不富裕，却生活稳定。 爸爸潘钧天是汽车修理员，妈妈
是工厂工人，他们和众多外来务工家庭的想法相似，孩子在城市
好好成长、读书，自己多忙多累都值得。为了未来生活，这对夫妻
日复一日地勤劳打拼。

平淡幸福也难守护。 小浩宇出生三个月后，经常感冒发烧。
十个月大的时候，脸色蜡黄，没有一丝血色，常常神色恹恹地躺
在妈妈的怀里。 孩子为什么体质羸弱？ 王秋花百思不得其解，直
到求医问诊时，才被医生告知，小浩宇的血色素只有 6 克，患上
重型地中海贫血，必须输血抢救。

确诊报告轻如鸿羽，捧在王秋花手上，却重于千钧， “重型
地中海贫血” 那几个冰冷的字眼， 如同铁锤一样重重压在她心
头。 虽然王秋花没读过多少书，但她知道，邻村有孩子因患同样
的疾病，整个家族不堪重负。 医生告诉王秋花夫妇，孩子的重型
地中海贫血是可以治愈的，先做好输血与排铁治疗，保证孩子正
常发育，同时寻找匹配骨髓，待时机成熟，就可以进行造血干细
胞移植手术，彻底摆脱“血魔”。 “医生详细解释病因和治疗方法
后，我和丈夫才有了动力和希望，全家人都有共识，不管生活多
艰辛，绝不能退缩。 ”

其实，就在小浩宇确诊没多久，潘钧天偶然看到深圳华大基
因举办公益活动， 为重型地贫儿童免费配型， 就马上为孩子报
名。虽然夫妻俩与儿子匹配不成功，但比小浩宇大三岁的哥哥烨
烨，却意外与弟弟全相合。“拿到结果我们高兴坏了，想等浩宇长
大些，就去手术。 ”

王秋花万万没有料到，烨烨在做体检时，恶梦般的消息再次
传来：医生发现，孩子体内只有一个左肾脏，属先天性右肾缺失。
看着当时年仅 3 岁的烨烨，王秋花夫妇一度迟疑，“单肾的孩子，
捐骨髓太危险。 ”她与丈夫做出艰难的决定———延迟移植，在骨
髓库寻找合适供者。

单肾哥哥勇捐骨髓

移植计划搁置，输血和排铁成为维系浩宇生命的唯一手段。
广州临床用血紧张，王秋花和潘钧天从病友家长处得知，深圳输
血较为便捷。 于是，夫妻俩带着孩子两地跑。 “在广州居住，到深
圳输血，一坚持就是很多年。”想起奔波的治疗过程，王秋花不禁
苦笑。

异地输血和治疗，让小浩宇的治疗费更高。“去深圳一趟，来
回路费加上输血费用，每回都要花 1500 多元。 ”精打细算的王秋
花算了又算，孩子的治疗费占据了家庭开支的一半。

“我们是异地户口，不能享受广州的门特报销优惠，在医院
开排铁药吃，价格很贵。 为了省钱，我都是靠其他病友家长帮忙
开药，省下一笔药费。 ”

时日如梭，数数日子，小浩宇等待匹配供者，已经整整五年。
其间，小浩宇适应了打针、输血、吃药的生活，尽管偶尔对着妈妈
递到眼前的药物发脾气：“我不要吃药，我不要吃药……”但嘟囔
几句，他还是乖乖听劝告，配合治疗。

2020 年，王秋花生下小女儿，希望妹妹能给哥哥带来救命
机会。没想到，满怀希望依旧落空，匹配失败。“再等下去，浩宇的
最佳移植时机就要过去了。”潘钧天和妻子常在家中提起浩宇移
植的事儿，情急时，两人忍不住相对落泪。 有一天，同样的场景
下，已经 9 岁的大儿子烨烨突然问：“妈妈，为什么不让我捐骨髓
给弟弟治病？”夫妇俩一时间怔住，竟不知如何解释。他们何尝不
想让移植成功率更高的大儿子“上阵”？但可怜天下父母心，想救
人的烨烨，自己还是个先天性右肾缺失的孩子，能否扛得住？

潘钧天与妻子考虑再三，仍无答案，在亲友的劝说下，他们
决定带烨烨去医院重新做体检， 判断哥哥是否适合捐骨髓救弟
弟。“反复咨询了几次医生，医生评估说烨烨身体状态不错，可以
捐献。 我们最后咬着牙决定，由哥哥做供者，给浩宇做手术。 ”


