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“妈妈，为什么我跟别人不一样？”小彩淳总嗫嚅着问妈妈，她想不通，比自己小的妹妹们都能欢快地奔跑、跳跃，而她却连走路都费劲。其实，
六个月大时，彩淳就被诊断疑似患有佝偻病，一直吃药却不见什么效果。直到四年多以后，在广州市妇女儿童医疗中心，妈妈周文丛才得知这一
切的真正答案：彩淳是黏多糖贮积症患儿。为了救女儿，周文丛夫妻俩只能四处筹钱，希望能给她做造血干细胞移植手术。

2023年10月6日，历经两年多的筹款，周文丛终于将孩子送进手术室，距离能让她“回去上学”这个梦想，又近了一步。
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罕见病女孩治疗费用告急
“我想快点好，我好想回去上学”

早产儿疑似患佝偻病
2015年，家住广东揭阳惠来县的周

文丛夫妇，迎来了他们的第一个孩子。

然而，这个过程却是惊险无比。周文丛

说，在她怀孕不足 8 个月突然羊水破

裂，医院保胎到孕期 8 个月，小彩淳早

产出生。

“出生时宝宝只有 4斤 2两，很轻很

小。”周文丛说，好在出生后并未发现孩

子有大问题，很快他们就出院了。小彩

淳六个月时，细心的周文丛发现女儿胸

口很高，而且有肋骨外翻的现象，她带

着孩子来到岐石镇绩顺骨伤科医院检

查。“医生说可能是佝偻病，让我们带去

大一点的医院复查。”周文丛说，孩子九

个月时去汕头市中心医院复查，医生也

认为骨骼没问题。周文丛闻言心里放

下一块大石，然而孩子的情况却并没有

因此好转。

彩淳两岁时，情况愈发严重，不仅

肋骨外翻、鸡胸、腰弯等症状毫无改善，

还出现了X型腿。周文丛忧心忡忡，又

抱着女儿赶往广州市妇幼保健院。在

这里，彩淳被确诊患有佝偻病。周文丛

开足了相关药物，母女俩又懵懵懂懂返

回老家。

“从 2017年到 2020年，一直都按佝

偻治疗，吃足量的D3、补钙，中间也去过

其他医院复查，但医生都认为是佝偻

病。”周文丛不可能想到，潜藏在彩淳身

体里的病魔，远不是佝偻病这么简单。

四年多的时间过去，原本应该茁壮成长

的彩淳，却在 2020 年开始生长放缓，到

2021年 7月后更是明显停止生长，慢慢

变得十分瘦弱，“就像个骨头架子。”周

文丛难过地说。孩子的种种症状让周

文丛再也按捺不住，她再赴广州市妇女

儿童医疗中心，并向医生详细描述了彩

淳的症状和数年来的治疗情况。“医生

了解情况后，建议将孩子转到内分泌科

做更详细的检查。

确诊罕见病需做骨髓移植
经过内分泌科的检查和诊断，小彩

淳被确诊患有黏多糖贮积症。这是一

种罕见病，慢慢会出现身体各器官的衰

退和变形，甚至影响生命。

“医生告诉我，目前治疗这个病有

两种方案：要么每年支出一百万，用进

口高价药酶替代治疗；要么进行造血干

细胞移植，可以改善病情，但已发生的

伤害无法逆转。”周文丛说，幸好彩淳目

前的症状发展还没有到最严重的状态，

如果做了骨髓移植手术，阻断身体状况

的继续恶化，后续通过康复训练应该可

以有所改善。

然而，摆在周文丛面前的根本不是

选择题，每年百万的药费对一个普通的

农村家庭而言，难于登天，唯有拼一拼

骨髓移植手术。为了给彩淳筹手术的

费用，周文丛四处借钱。“我有三个女

儿，彩淳是老大，因为要照顾孩子，我一

直都没办法出去打工，家里经济收入主

要靠孩子爸爸打临工，维持一家人基本

生活都很勉强。”周文丛说，家中经济拮

据，她只能拜托亲戚朋友借钱，就这样

筹钱又耽误了两年多，眼看着女儿的状

况每况愈下，周文丛心急如焚。

骨髓移植完后续费用告急
2023年5月，好消息终于传来，医院

找到了与彩淳配型成功的脐带血。“其

实我们 4月份的时候就联系医院，确定

了会移植的事情。”周文丛说，想尽一切

办法筹到了 20 万元后，10 月 6 日，彩淳

入仓开始进行造血干细胞移植手术，幸

运的是手术很成功。11月初，孩子出仓

转入普通病房，不久后出院，留在医院

附近的出租屋休养以便每周回医院复

查、治疗。目前彩淳身体的各项数据指

标还不错，但保守估计他们还要保持这

种“院外治疗”模式至少一年。

万里长征第一步，周文丛带着女儿

勇敢地迈了过去，但后续，仍是困难重

重。“现在每个月各种检查、治疗都要一

万多元，有很多项目不在医保报销范围

内，而且因为移植后对居住环境要求比

较严苛，孩子的各种消毒卫生用品都是

一笔不小的开销。”周文丛叹息道，入仓

交的费用已经用尽，后续的治疗费用还

是一个很大的缺口，夫妻俩一筹莫展。

“孩子最大的心愿，就是能早点治

好病，早点回去上学。这也是支撑着她

努力配合治疗的最大动力。”周文丛说，

只要孩子能好，再难再苦她都要陪女儿

走下去。

由广州市越秀区齐志社会工作服务

中心实施的第四届“创善·微创投”广州市

社区公益微创投活动“心灵护航成长帮

扶”第四场家庭教育讲座暨微心愿发放仪

式近日在大东街文化站举行。记者了解

到，自 8月初启动以来，该项目已直接服

务890人次的困境儿童，其中开展20节儿

童心灵成长营课程、12节儿童互助小组、

4场家庭教育讲座、6场志愿者培训以及

提供个案支持30人次。

为了应对抑郁症日趋低龄化的问题，

活动特别邀请关工委高级讲师、国家二级

心理咨询师唐丽，作主题为《如何照亮少

年心空——家庭中如何积极应对儿童青

少年抑郁》的家庭教育讲座。唐老师提醒

家长们，在家庭沟通中，最重要的是态度

和非语言肢体动作，通过改变这些因素能

让亲子沟通更为顺畅。

为了更好地满足越秀困境儿童的成

长需求，越秀区民政局代表、大东街道办

事处副主任郭碧玲和广东中农木棉红爱

心社代表鱼婵婵与齐志理事长李晓辉共

同为越秀区十五名困境儿童派发“微心

愿”礼品。每一个礼物、每一个微笑，都蕴

含了大家对这些孩子未来的深深鼓励和

殷切期望。

活动最后，“心灵护航成长帮扶”项目

中最积极参与的学员之一小圻，作为受益

儿童代表上台分享了参与活动的感受和

收获。她表示在心灵护航夏令营中学到

了情绪调节的小技巧，帮助她更好地掌控

自己的情绪。“在小组互助活动中，深刻体

会到了自我认知和抗逆力的重要性。”

■彩淳已完成骨髓移植

手术，后期还需至少一

年的抗排异治疗。

多元服务支撑，照亮越秀困境儿童“心空”

■孩子们

认真聆听

心理专家

讲座。


