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爱在
羊

城 天天公益
公 益 每 一 天 ，爱 心 暖 人 间

温暖1669号
●温暖诉求

2022年是尹先生夫妻生命中的至暗时刻——被无法确诊的“怪病”折磨了10年的长子浩浩，最终枯萎凋谢，生命的时钟
永远停留在13岁。两年之后，2岁的幼子祥祥，也出现了与哥哥一样的症状，他的行为发育开始倒退，语言功能停滞不前，运
动能力不及同龄人。世事有不幸，也有幸运。医学的进步让尹先生得到了答案：原来夺走哥哥性命，又染指弟弟健康的恶魔，
是一种名为“黏多糖贮积症”的罕见病。“如果哥哥发病时得到确诊和治疗，也许不会离开我们。现在全家人都在拼尽全力救
祥祥，绝不让他重蹈覆辙。”尹先生说，祥祥现在广州市妇女儿童医疗中心移植仓内，等待用舅舅的造血干细胞重筑生命之路。
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■阿英与丈夫 24小时

不间断轮值在病床前。

■祥祥很快就可以完成造血干细胞移植手术以控制病情。

痛别大宝短短3年
2岁小宝确诊同样罕见病

孩子父母：走了很远的路，借了很多的债，只想把孩子留住

怪病缠身
懵懂长子不幸离世

4月15日临近中午，年过5旬的尹先

生拎着保温饭盒，满头大汗地钻出地铁站

跑进医院。准时准点将午餐交给医院移

植仓的医护人员后，他静静地站在探视窗

前，通过玻璃注视着仓内的妻儿。4岁的

祥祥躺在病床上，小脸藏在被子里，妻子

坐在他身侧，向尹先生举起拇指，做了一

个“平安”的手势。尹先生吁出一口气，

“太辛苦了，照顾这个孩子实属不易，希望

经过治疗，一切都能好转。”他叹息着说。

这一次，是广西桂林尹先生一家和

病魔的正面交锋。他说，祥祥所患的是

罕见病黏多糖贮积症，并非首次出现在

他们家，被其虏获的第一个孩子，极有

可能是生命定格在 13 岁的大儿子浩

浩，而夫妻俩那时不知道，这种罕见的

重症，用 10年时间，暗中编织了一张无

法脱逃的巨网。

2009年，尹先生夫妻迎来他们第一

个孩子浩浩。浩浩长得虎头虎脑，2岁

就能说清晰的短句，运动能力也不错，

爸爸妈妈都爱若珍宝。但 3岁过后，夫

妻俩都发现孩子的行为、语言、智力发

育都明显出现倒退。“眼神呆滞，不爱说

话也不爱动。”尹先生与妻子知道，浩浩

一定得病了。

可是，什么疾病会导致一个孩子发

育停滞，甚至倒退？夫妻俩在慌乱中抱

着孩子跑遍广西的大医院，不得其果，

又去上海求医问药。无奈，接诊的医生

都找不出病因。

3年匆匆过去，尹先生眼看着浩浩

脖子变粗，骨骼关节开始肿胀且无法吞

咽，心如刀割又束手无策。“医生都说不

出问题在哪儿，查不出病因，也没有治

疗方法，浩浩只能长期在家卧床。”

2021年，浩浩 12岁了，情况越来越

糟。此时，随着互联网社交媒体的发展，

尹先生夫妻似乎在手机社交平台上“刷”

到了眉目：“当时刷到一个叫‘黏多糖贮

积症’的罕见病孩子家长，他将孩子的日

常发到自己的账号上，我们对照了浩浩

和这个孩子的情况，几乎一模一样。”尹

先生似乎看到了希望，没日没夜地泡在

群里“取经”，还带着浩浩外出求医。

然而一切都迟了。医生告诉他们，

如果发病之初就能接受治疗，浩浩还有

存活机会。“只有 13 岁，我的浩浩只有

13 年岁，他还没有真正看过这个世界

……”尹先生说，2022年 4月，孩子化身

小天使，永远离开了爱他的亲人。

噩梦不散
病魔利爪挥向幼子

大儿子去世，家中虽有不谙世事

的小女儿茵茵（化名）和 10个月大的小

儿子祥祥嬉闹，但尹先生内心的缺口

无法填补。想起浩浩，他和妻子都会

潸然泪下。

浩浩的遭遇犹如一记警示，尹先生

夫妇对一儿一女的健康和发育加倍在

乎，他们从不敢耽误孩子的健保检查，

小心翼翼地观察着姐弟。所幸，随着女

儿长大，她一切都正常成长。

祥祥却没有这般幸运。2024 年 2
月，刚满 2岁的祥祥出现与哥哥一样的

症状。“2岁的祥祥并不像同龄人那样语

言流畅，他的语音发音只有两个字：妈

妈、水水、车车……还特别多动易怒。”

这种情况持续了大约三个月，尹先生就

察觉到异常，带着浩浩的前车之鉴再次

走进广西南宁的大医院探因。

这次就诊，尹先生明显感觉到，医

学对疾病的认识也在进步。当他将自

己的疑虑告知医生时，当地虽然无法做

相关基因检测，但医生马上指引他去北

京市一家大医院做进一步的筛查。

去年 4月，尹先生夫妇心情沉重地

踏上求医之路。他们轮番抱着祥祥一

路奔波，分别在北京、上海和广州寻找

答案。

最终，在广州妇女儿童医疗中心，

经过基因检测、行为量表、影像检查等

一系列过程，祥祥被确诊为“黏多糖贮

积症患儿”。医生告诉他，治疗黏多糖

贮积症可以用特效药，但价格非常昂

贵，每年高达几十万元甚至上百万元的

费用，令很多家庭望而却步，但若进行

造血干细胞移植来延缓病情发展，费用

会低很多。

夫妻俩几乎没有犹豫，毅然选择

为祥祥做手术。“我们没有强大的经济

基础支撑孩子用药，而且我了解到，很

多在广州妇儿中心做过手术的孩子，

恢复得很好。”尹先生说，作出选择，他

与妻子悲喜交集，“我们多么希望浩浩

也能得到同样的治疗……现在祥祥的

病得到了确诊，我们更不能放弃了。”

寄望移植
但求此“药”破困

寄希望于造血干细胞移植的尹先

生，必须为孩子做好医疗资金保障，并

找到与他相合的骨髓。

过去一年，尹先生忍泪卖出了老

家的房产，“农村的自建房值不了多少

钱，但好歹有了一笔‘打底’的治疗

费。”他和妻子还分头向自己的亲朋好

友借钱，为与病魔的“决战”储备“粮草

弹药”。

除了医疗费，还要找到合适的配

型。由于父母都不是最理想的供者，从

去年 6月起，祥祥一直在等待“有缘人”

的出现。

今年 3 月，一个好消息传来，医生

尝试在祥祥母系亲缘的亲人中寻找供

体，偶然发现祥祥与舅舅之间，有 7 个

基因位点相合，比医生找到的异体脐带

血还要匹配。“事不宜迟，早一步为祥祥

进行移植，他就越早冲破‘黏多糖’的束

缚。”

今年 4 月初，尹先生通过平台筹

款、四处借债，千辛万苦勉强凑到了

入仓押金，一家三口又急急赶赴广

州，入仓做术前准备。尹先生告诉记

者，按照治疗计划，4 月 16 日上午，来

自舅舅的供体造血干细胞就会回输

到祥祥体内。

不少亲友担心，老家的房子卖了，

即使孩子身体状况好转，一家四口未来

的日子怎样过。听到类似的话，尹先生

毫不犹豫地回答，“没考虑那么多，但我

们不后悔。”

他告诉记者，夫妻俩走了很远的

路，借了很多的债，无非是想留住祥祥，

“这一次，我们一定要带祥祥回家。”他

坚定地说，也许无法战胜罕见病，但只

要能有办法遏制它的进程，让孩子获得

生长空间，受多少苦花多少钱都在所不

惜。


