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八个月大时，朱宸锐查出患有重型地中海贫血。对于浙江绍兴一个普通的农村家庭而言，每月要支出数千元维
持孩子必需的常规治疗，经济负担沉重如山。宸锐三岁时，父母下定决心拼尽一切，为他争取重生的机会。幸运的
是，登记寻找配对骨髓一年后，宸锐顺利觅得相合供者，一家人欢欣鼓舞，仿佛看到曙光。妈妈周志云拿出家里的全
部积蓄，东拼西凑筹足20万元入仓费，陪伴小宸锐在广州顺利完成移植。然而，术后的排异和康复仍是困难重重。
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三岁地贫儿幸运找到相合骨髓
怎奈术后排异急需费用渡难关
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公益指引

常规保健中发现异常
2020 年 1 月 5 日，小寒即临之时，水乡

绍兴的一个普通农家迎来一个胖嘟嘟的新

生儿。产房内外，全家人面露喜色，“盼着

一‘子’，和姐姐凑个‘好’字！”妈妈周志云

沉浸在“儿女双全”的幸福之中，对枕边的

孩子看不够，也抱不够。

被取名“宸锐”的小婴儿，从呱呱落地

的那一刻起，就是一家三代的“焦点”。“两

辈人围着他转，小姐姐也来凑热闹，喂奶

瓶、换尿布，学得有模有样。”忆起宸锐出生

后忙碌又欢快的日子，周志云露出难得的

笑容，那时的她怎么也不会想到，病魔已潜

伏在儿子体内，残酷的命运正在缓缓靠近。

秋风起时，宸锐已满8个月。“我们按期

给他做儿童保健，从来都没发现健康有问

题。”早已熟知儿童保健流程的周志云像往

常一样抱着孩子去卫生院，但这一次，常规

保健却发现了“非常”状况。

“血红素低得离谱，医生让我们赶紧去

大医院检查。”周志云大惊失色，马上叫回

在外务工的丈夫，夫妻俩一起带宸锐去浙

江大学医学院附属儿童医院求医。

检查结果出乎意料——宸锐是一名重

型地中海贫血患儿。周志云说，他们从来没

听过这种疾病，起初以为只是普通贫血，拿

到检查报告还商量着怎么给儿子“补血”。

医生一脸严肃地解释后，两人呆若木

鸡。“原来是遗传病！但他姐姐一直很健

康，我们从来没有想到问题出在父母身

上。”周志云告诉记者，知晓重型地贫的治

疗方法后，她几近崩溃，“不说治疗费，想到

孩子将要受的罪，我的心好疼。”

赴穗求医决定做移植
面对残酷的现实，周志云夫妇别无选

择，她只能听从医生的建议，为小宸锐输血

以维系其生命。

然而，随着年龄渐长，宸锐的病情越发

严重，输血的频次也逐渐增高。对比身边

与宸锐同龄的孩子，周志云忧心忡忡，“他

的身高、体重都不达标，又瘦又小。”想到宸

锐的将来，周志云夫妇决定拼力一搏，为儿

子做骨髓移植手术。

2022年 7月，登记仅一年后，幸运的宸

锐便寻获匹配骨髓。周志云夫妇最初打算

去上海做手术，但受新冠疫情影响未能成

行。三个月后，周志云带着宸锐来到广州，

在中山大学孙逸仙医院登记排仓。

今年3月底，周志云接到入仓通知。“知

道又要去广州，宸锐好开心。”4月2日清晨5
时，母子俩从绍兴出发，乘绿皮火车历时近

20小时到达广州。

“要听医生的话好好治病，下次从这儿

上车回家，你就是不用输血的健康宝宝

了。”母子俩牵着手站在月台上，望向家乡

的方向，周志云鼓励儿子，也鼓励自己。

周志云是一名乡村幼儿园老师，宸锐

确诊之初，她考虑过放弃工作全心照顾孩

子。但对照常规治疗的支出，她还是在产

假结束后及时返岗。“治疗费是一项蛮大的

开支，如果少一份收入，我们的家庭经济将

入不敷出。”她告诉记者，宸锐的爷爷和奶

奶至今仍在外务工，两位老人的工资全部

用来应付一家五口的日常用度，周志云明

白他们的心意，“老人家知道宸锐移植需要

一大笔钱，希望我们攒钱早做准备。”

术后排异严重进入ICU
周志云一直在努力攒钱。“这几年幸亏

有爷爷奶奶的贴补，我和孩子爸的工资除

了给宸锐输血、排铁，就能省则省，一点一

点给他攒着。”周志云说，来广州前，他们盘

了盘家里的积蓄，又找亲戚朋友四处借钱，

才终于凑够 20万元入仓押金，而实际上供

者的体检、各种自费药物、移植前的小化疗

等额外支出也接近 10万元，夫妻俩早已不

堪重负。

5月18日，宸锐顺利入仓并于5月30日

顺利完成骨髓移植手术。听到“嵌合率百

分百”的消息，周志云悬在嗓子眼的心才落

回肚里。

但这样的“放心”状态只持续了半个

月。6月 15日，宸锐出仓，但他的排异状况

却在加剧——从皮肤、肝脏，到肠道、眼睛，

孩子全身皮肤发黑，一碰就破。

让周志云焦虑的是，同时出仓也有皮

肤排异的小病友，用几天药就能控制住，但

宸锐的情况似乎一天比一天更严重，即使

使用每支 1万多元的进口药，也不见功效。

“孩子吃不下饭，也睡不好觉，经常痛到大

哭。”周志云哽咽道，27日下午，病况加剧的

宸锐被紧急转入中山三院 ICU病房先行血

浆置换，待情况稳定再回中山大学孙逸仙

医院继续治疗。

办理转院手续需要阶段性缴付费用，

但此时的周志云已囊中空空。“有三四万元

缺口，但我们已经花光了之前准备的所有

钱，只能再找亲戚朋友借。”

得知儿子的险情，周志云的丈夫也在

26 日晚赶到广州，夫妻俩在医院附近租了

房，准备陪宸锐打赢这场“生死决战”。

第十届广州市社会组织公

益创投活动圆满落幕，广州市南

沙区新时代职业培训学校顺利

承接其中一项为老服务类项目。

记者获知，该项目名为“为南

沙区居家的失能老年人家庭照

顾者提供照护知识与技能培训、

心 理 健 康 咨 询 和 健 康 管 理 咨

询”，日前正式启动，计划主旨为

助力高质量老有颐养，构建美好

的居家养老环境。项目计划于 6
月至 11 月期间，为南沙区 9 个镇

街急需帮助的 300名居家的失能

老年人家庭照顾者开展居家养

老实操培训、急救知识讲座和心

理疏导沙龙。

据了解，新时代职业培训学

校着力推进保育师、育婴员、养老

护理员等职业培训教育，为粤港

澳大湾区输送专业优秀的家政类

技能人才。而本项目面向南沙区

居家的失能老年人家庭照顾者，

符合条件均可免费报名参加，接

受专业人士给予的系统培训。（有

意参与者可联系南沙职业培训李

老师18924205712） ■广州市南沙区新时代职业培训学校养老护理员培训现场。

居家失能老人照顾者可免费参加养老知识培训

■6月 15日
宸锐出仓，

他在妈妈怀

里对着镜头

摆出“胜利”

手势，鼓励

自己早日恢

复健康。


