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半岁时确诊重型地中海贫血的朱雪蕙，出生以来经历坎坷。生于农村低保家庭的她，熬
过不定时发生的“血荒”，也闯过了地贫患儿用药最困难的时期，今年年初她终于等来配型成
功的消息。4月初，7岁的雪蕙心情激动地踏入移植仓，开始化疗，准备移植。雪蕙的父母殚
精竭力为她筹集治疗费，只为不辜负这个顽强的生命。
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“二宝”确诊重病
4月 16日，广州市妇女儿童医疗中

心移植仓内，雪蕙眼神坚定，但精神略

显萎靡。追溯到 3天前，她开始上化疗

药，药物反应下胃口全无，闻到食物气

味就恶心。然而，这是她必须经历的环

节，也是接下来做骨髓移植的“前奏”。

“过去 7年，女儿成长极不容易，希

望这是她熬的最后一波苦，以后人生一

切顺遂。”妈妈陈小丽告诉新快报记者，

此刻母女俩同在移植仓，都因为“重型

地中海贫血”这个疾病。

2015年12月，汕尾市陆丰县东岭村

的一个农户家庭迎来二孩宝宝——美

丽可爱的雪蕙。但次年 8月，幼小的雪

蕙因为感冒发烧，脸色苍白，在当地陆

丰彭湃纪念医院确诊罹患“重型地中海

贫血”。当时，孩子的每毫升血色素只

有 55克，陈小丽捧着孩子的报告，双手

不停颤抖。“孩子这么小，怎会贫血这么

严重！”爸爸将雪蕙紧紧抱在怀里，忍不

住流下男儿泪。

陈小丽从医生介绍中得知，孩子的

病需要长期输血、定期使用排铁药来维

持生命。当时，她和丈夫根据医生科

普，粗略算了一下，随着雪蕙长大，输血

费、排铁药费将日益增加。显然，这将

是并不富裕的农民家庭最重的负担。

但夫妻俩咬着牙相互承诺，一定会认真

呵护孩子的生命，不会放任先天的疾病

夺取她的生命。

为了照顾女儿，陈小丽放弃打工，

留在家里种水稻，而丈夫则在汕尾市区

接各种短工活计，补贴家用。

一次又一次“困局”
夫妻俩每个月定期带着孩子到陆

丰输血，不管多难，从未停歇。雪蕙日

渐长大，输血量也年年增高，从最开始

一个月输血一次，到 20天、15天……陈

小丽说，医院犹如孩子的第二个家。“时

间久了，孩子输血不哭了，还能喊出输

血科每个护士姐姐的名字，还知道哪个

姐姐是新来的，哪个姐姐‘跳槽’了。”

雪蕙遭受病魔带来的苦难显而易

见。因为长期输血，雪蕙出现“输血综

合征”，陈小丽记得，最严重的一次，在

一个寒冷的冬天，雪蕙一边输血，一边

寒颤，最后还发起了高烧。她为了照顾

女儿，彻夜没睡，抱着女儿在医院走廊

来回踱步，贴着孩子的耳根一遍遍唱家

乡的儿歌，“一记脚滑，我们双双摔倒在

地，非常狼狈”。

最难的，莫过于输血缺血、排铁药

“断货”。2017年，2岁的雪蕙就遭遇过排

铁针“断货”，急得陈小丽到处找病友帮

忙“匀药”；此外，还有输血。“我们那个地

方小，用血的人多，捐血的人少。每逢医

院血液紧缺的时候，我们都提心吊胆。”

种种不便，促使陈小丽夫妻狠下

心，哪怕家里经济困难，也要找机会为

孩子做骨髓移植，切断重型地中海贫血

的病根。

“重生”就差一步
2021年，陈小丽夫妻带着雪蕙来到

广州，在广州市妇女儿童医院建档，寻

找合适的配型。当时的雪蕙已经 5岁，

已经明白自己身上正在经历的疾病。

“妈妈，我们快点找到‘好朋友’

吧。我也想像其他小朋友那样，不输

血，不去医院。”她伶牙俐齿，但心愿却

让陈小丽心酸。

雪蕙的心愿等待了两年才实现。

2022年2月，陈小丽收到医院电话，告知

找到适合供者了，并指引他们给孩子做

好排铁治疗、筹集30万元以上治疗费用

保障移植治疗开展。

但是，受疫情影响，家中资金短缺，

陈小丽努力向亲戚朋友借钱，雪蕙爸爸

也全力打工赚钱。忙碌到今年4月，他们

终于凑到了22万元治疗费，然而，距离医

生建议的最“稳妥”的30万元还有缺口。

今年 4月 14日，雪蕙如愿进入了医

院移植仓。因为准备化疗，妈妈提前为

她剃了个“光头”。“雪蕙最在意头发，平

时头发长了，根本不舍得修剪。但是一

提到配合治疗，她就义无反顾，叫我大

胆剪。”看见孩子勇敢无畏，陈小丽原本

焦虑的情绪也一扫而空，母女俩如今在

移植仓内相依相伴，一同面对即将进行

的治疗和手术。

“现在最大的困难仍然是治疗费。

来医院前，我们通过医院的家长课堂

了解到，移植虽然能根治重型地贫，但

过程不会一帆风顺，受者移植后，会经

历一番‘异体排斥’，要闯过关卡，需要

后续治疗保障。现在我们能借的亲友

都借了个遍，医生要求的治疗费缺口

仍然‘合不上’。”陈小丽心情复杂地看

着手术日期步步临近，她心里不禁惴

惴不安。

近日，随着广东省第九届残疾人运

动会轮椅篮球比赛结束的哨声，为期 8
天的省残运会圆满结束。本届省残运

会共设 15 个竞赛项目，712 个小项，广

州市代表团共参加15个大项，164个小

项，共获得 114 金 52 银 22 铜，金牌榜、

奖牌榜均获全省排名第一；竞赛总分

1329.5分，全省排名第一。并获得体育

道德风尚奖，取得了运动成绩和精神文

明双丰收。

“优异的成绩展现了广州市残疾人

‘自尊、自信、自强、自立’的精神风

貌，”市残联工作人员告诉记者，本次赛

事，广州市代表团留下了无数动人的瞬

间，同时也将激发更多残疾人参与健身

的热情，一起共享美好生活。

据了解，本届省残运会广州市是

唯一成立代表团临时党支部、赛风赛

纪督查组的代表团，以党建引领压实

责任，以现场督查研判风险，保障了整

个赛期零安全事故。各项目实行领队

负责制，各领队切实担负起运动队的

教育、管理，做好人文关怀，严防违反

赛风赛纪及兴奋剂事件发生，让运动

员们充分体验安全、有序、愉快的体育

盛会。

第九届省残运会落幕 广州队多项榜单均获第一

■广州市轮

椅篮球队获

得冠军。
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坚强女孩等待骨髓移植
距离重生只差一步

◀雪蕙为了

移植重生，毫

不犹豫剃光

头发。


