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丈夫在外打工挣钱，妻子在家照顾老人孩子，这本是一个再普通不过的农村家庭。特殊
的是，杨宇杰唯一的孩子——杨硕患了一种叫做黏多糖贮积症的罕见病，令整个家庭面临困
难。2021年7月，当时4岁的小杨硕在上海确诊患有黏多糖贮积症，除了终生做酶替代治疗
和造血干细胞移植手术外，这种病没有其他有效的治疗办法。而对于杨宇杰而言，特效药太
贵，还不如拼一把，给小杨硕做造血干细胞移植手术，也许能让孩子有生的机会。
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安徽男童患罕见病，家庭为此陷困境——

特效药太贵不如做移植
可费用负担太重怎解决？
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孩子出生即患中耳炎 长期不愈
杨宇杰的老家在安徽省池州市贵

池区的农村，成家之后，他一直负责挣

钱养家，妻子周月婷留守在农村侍奉老

人，抚育孩子。杨宇杰说，自己主要在

工地上做水电工，哪有活儿去哪儿干，

并不固定，收入时高时低，平均每月有

6000 元上下，大部分会转给妻子，由妻

子安排家里的日常开销。

周月婷也是贵池人，虽然与丈夫聚

少离多，但她懂得各自身上的责任。“照

顾好老人和孩子，平时节省一点，多攒

些钱，这就是我的工作。”她说，家里一

直不富裕，但夫妻俩分工协作各司其

职，这些年过得很平静，也很幸福。

2017 年，小杨硕呱呱坠地，全家人

喜气洋洋地迎接新生命的到来，没想

到一个小意外竟为今后的生活埋下了

伏笔。

“出生时的听力筛查，孩子没通

过。”杨宇杰说，他和妻子刚开始以为儿

子只是患了普通的中耳炎，此后一直带

着孩子到处检查、治疗，还去上海做过

手术，却总是没有办法彻底治愈，小杨

硕的听力一直比普通孩子差。

确诊患罕见病 治疗方法仅两种
“其实在孩子成长过程中，我们也

发觉一些不对劲的地方，比如孩子的听

力总是比同龄人差，还有生长发育也慢

一些，语言等方面的能力也有些异常。”

杨宇杰说，直到 2021 年 7 月，因为要带

孩子去复查前次耳朵手术的情况，加

上那段时间他和妻子观察到杨硕的左

手大拇指一直无法伸直，内心的各种

疑虑层层叠加，于是他们又带着孩子

去了上海一家医院，打算给孩子做个

全面的检查。

杨宇杰没想到，这次在上海的检查

结果，终于暴露出潜藏在孩子身体里的

可怕病魔。“最后筛查出来，杨硕患的是

黏多糖贮积症。”杨宇杰说，医生告诉他

们，这种病是因为患者身体里缺少一种

溶酶体水解酶，造成酸性黏多糖降解受

阻，黏多糖在体内积聚而引起的一系列

临床症状。目前的治疗方法只有两种，

要么做造血干细胞移植，要么终生做酶

替代治疗，但前者风险高，后者费用十

分昂贵。

如果不进行干预治疗，随着年龄的

增长，小杨硕可能会反复出现中耳炎、

关节活动受阻、角膜混浊、心脏瓣膜病

变和神经系统落后等症状，对症治疗的

过程十分复杂，并且没有彻底根治的药

物。“原来孩子从小就有中耳炎，一直没

办法完全治好，应该就和这个病有关。”

杨宇杰此时才恍然大悟，却没想到孩子

的病竟如此严重。

借钱给孩子做手术 后续难支撑
在尝试做了几次酶替代治疗后，杨

宇杰和家里人商量，还是决定给杨硕做

造血干细胞移植手术。“那种特效药每

个星期用一次，每次要打两针，加起来

要27000多元，并且没有纳入医保，需要

自费。”杨宇杰说，长此以往，他的家庭

实在支付不起如此沉重的费用。

等了半年，到 2022 年年初，好消息

终于传来，和小杨硕相匹配的脐带血找

到了！“因为年初时上海疫情比较严重，

我们决定来广州做手术。”杨宇杰说。

7月1日，在广州市妇女儿童医疗中

心，小杨硕进行了造血干细胞移植手

术，手术很成功，孩子目前已经出仓，但

尚未出院。

杨硕在做移植手术之前，多次去医

院治疗各种病症，杨宇杰和周月婷前前

后后花了十几万元，而杨硕这次手术到

目前为止，自费部分的治疗费超过12万

元，光是外购的自费药就花了约8万元，

后续还未可知。“为了这次手术，跟亲戚

朋友借了 18 万元，网上筹款 10 万元左

右。孩子出院后，还要有一段时间必须

住在医院附近，并且居住环境不能差，

因为孩子的术后抵抗力很差，得万分小

心保护，现在我们在广州租房子每个月

房租都要五六千元。”杨宇杰说，手术后

小杨硕出现了脑部综合征，这几天肺部

又有了炎症，已经发烧一个星期了，医

生告诉他们，术后会有各种不可预料的

感染，还有排异关要过，需要花多少钱

现在还是未知数。

■在广州治疗的小病童在中秋节前收到礼物。

“好喜欢拆礼物的感觉，好喜欢这些礼物！”病童小鹏

打开礼盒，连声道谢。在中秋节即将来临之际，广东公益

恤孤助学促进会集合各方力量，为在病房里的病童送上中

秋的祝福。

恤孤助学会在7月开始筹备本年度的第二期“骑士漂

流记”活动，由广东省人民医院、广州市妇儿医疗中心的医

务社工各邀请 15名病童参加，鼓励他们通过绘画的方式

互相鼓励，同时由爱心企业接力送出祝福“漂流瓶”，并组

织企业志愿者参与礼物包装。

佳节未至，关爱已达。8月 30日，打包好的礼物由恤

孤助学会工作人员及企业志愿者一起送至医院，邀请家长

有序领取。“孩子趴在窗边等我拿礼物回去呢。”一位家长

说，这份中秋大礼，儿子期待已久。

部分孩子已结疗处于休养期，他们的礼物被送往医院

附近的广州小家，住在这里的小病友可以亲手拆礼物，每个

孩子眼睛里都是惊喜。“中秋节快乐，你们的身体情况会一

天比一天好起来！”志愿者为结疗的孩子和家长送上祝福。

新快报记者了解到，本次活动中，有爱心企业捐赠了

200盒月饼，恤孤助学会把月饼分别派发给来自省人民医

院、市妇儿中心、珠江医院共200名病童，希望他们在病房

中也可以感受到中秋的节日氛围。
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