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株洲，这种母爱感人至深——

勇敢的抉择：年轻妈妈冒死再孕脐血救女
文：  今日女报 / 凤网记者
唐天喜 通讯员 蔡部卓
供图：受访者

株洲一名三个月
大的婴儿被诊断为活
不过 10 岁，因为她患
上了重型地中海贫血
症。

年轻的妈妈没有
放弃，她不顾医生剖
腹产两年内不能再怀
孕的警告，毅然选择
了生下二胎取脐血救
孩子的高危方案……

今年 30 岁的邓艳曾是株洲
市 荷 塘 区 星 光 小 学 音 乐 教 师，
这 个 学 期 刚 调 至 荷 塘 小 学。 丈
夫 蔡 艺 也 是 教 师， 任 教 于 湖 南
工业大学。

2010 年元宵节，两人的女儿
妮妮顺利出生。邓艳满心欢喜地
将 QQ 空间的相册里填满了妮妮
的照片，记录妮妮 15 天、20 天、
60 天、洗澡等生活的点点滴滴。

这份快乐仅仅持续了三个月。
“那时发现妮妮脸色比其他小孩要

苍白一些，我们就带她去湖南省
儿童医院做了检查。”2013 年 10

月 6 日，邓艳向今日女报 / 凤网
记者回忆起当时的情况。

 一周后，拿到检查报告的邓
艳却差点傻了。报告上写着“重
型 β 地中海贫血”。这种病最严
重的情况会导致心力衰竭，如不
治疗，易夭折。

邓艳坐在湖南省儿童医院门
口放声痛哭。那一刻，她甚至想
到了死。

“我们把小家伙带到这个世
界，却又让她一出生就忍受疾病
的折磨……”邓艳告诉记者，她
和丈夫相恋 7 年后结婚，一直是

旁人眼中幸福的一对，可如今，
她和丈夫心中更多的是倍感自责。
尤其是从网上看到关于地中海贫
血儿童的鼻梁下榻、颧骨突出的
恐怖图片后，邓艳夫妇下定决心，
就算一贫如洗也不会让妮妮变成
那样。

夫妻俩在孩子面前强颜欢笑，
先后到长沙湘雅医院、广州南方
医科大学南方医院复诊，结果都
一样。一位医生告诉邓艳：“从医
几十年，我还没有见过患此病活
过 10 岁的。”还有医生甚至直接
要她放弃治疗。

2013 年 4 月 30 日，邓艳一家
带着两个女儿从广州回到想念已
久的株洲。“没想到妮妮小时候的
小床，手术前睡还绰绰有余，回
来发现已经短了。”邓艳说。

当然让邓艳高兴的是，妮妮
终于上幼儿园了。

10 月 7 日，邓艳从株洲打来
电话告诉今日女报 / 凤网记者：“妮
妮今天已经上幼儿园了！”   

从小与别的小孩不一样的经
历，让妮妮非常渴望与小朋友在
一起。可前期治疗导致妮妮的免
疫系统遭到破坏，她是不宜与更
多的人群接触的。哪怕平常出门，
都要戴上口罩。而如今，妮妮终
于可以脱下口罩，像别的小朋友
一样上幼儿园了。

“9 月份刚带孩子去广州南方
医院复检，现在都可以停药了。”
邓艳说，但还要定制饮食，加强

营养，把孩子的免疫系统恢复好，
而 这 个 过 程， 通 常 需 要 3-5 年。
但邓艳对未来充满信心，正如她
自己对妮妮写的一段话所说：“感
谢你让妈妈学会了感恩。你的身
体里流淌着几十位素不相识的叔
叔阿姨奉献的鲜红的血液，每每
看到献血车，妈妈都有些激动得
想掉泪，同时充满感激之情，感
谢这些爱心人士给我的孩子贡献
了生命之源。感谢你让我们多了
个漂亮可爱的小妹妹……”

邓艳开始对像妮妮一样的患
者家庭做些力所能及的事情。今
年暑假，邓艳夫妇特地去了株洲
攸县和永州江华瑶族自治县几位
能 联 系 上 的 地 中 海 贫 血 患 者 家
庭，给他们带去了关于“地贫”
治疗和护理的相关资料，希望这
些能够帮助他们像妮妮一样顺利

“脱贫”。

地中海贫血症又称海洋性贫血，也就是医学上讲的溶血性贫血，
是一组遗传性疾病。其发病机制是合成血红蛋白的珠蛋白链减少或缺
失导致血红蛋白结构异常，这种含有异常血红蛋白的红细胞变形性降
低，寿命缩短。临床可分轻型、中间型、重型三种，一般重型患者常
因慢性溶血或者反复感染在幼年期夭折，只能通过造血干细胞移植进
行根治。

·名词解释·

脐血手术成功
移植手术前后，对妮妮的护

理要求非常严格，除了常规检查
和加强孩子的护理和营养，更重
要的是要培养孩子各方面独立完
成的能力，养成良好的生活习惯。
比如，吃饭睡觉要有规律性，让
孩子有喜欢喝汤喝水的习惯，养
成不揉眼睛、不掏耳朵鼻子、不
撕手上倒刺等等生活习惯。

这是因为手术要在隔离环境即
移植舱内进行。病人在“移植舱”
内生活的时间会比较长，一般要等
到骨髓完全恢复才能离开。这个时
间可能会长达一个月。最终，妮
妮待了 38 天。舱里的空气较干燥，
温度在 25 度左右，这个时候妮妮
能喝汤喝水就显得尤为重要。加上
舱里的空间有限，家长还要想尽一
切办法稳定妮妮的情绪，因为长时
间待在舱里孩子很容易烦躁。

2012 年 9 月 20 日 晚 上 7 时
40 分，经过一个多小时的剖腹产
手 术， 邓 艳 诞 下 二 女 儿。 不 久，
二女儿被医生抱出产房，家人还
没来得及细看，孩子就被紧急送
到新生儿科的保温箱。同时，二
女儿新鲜的脐带血被送往儿科造
血干细胞移植病区接受检测。

9 月 21 日凌晨 2 时，从二女
儿脐带血中提取的造血干细胞植
入妮妮体内。

经过 8 个多小时的手术，妹
妹的造血干细胞成功地植入了妮
妮体内。手术非常完美。移植宣
告 成 功， 安 全 度 过 急 性 排 异 期，
细胞长势稳定。

而同一批手术的 12 个小朋友
中，有两个小孩不幸离去，其他
小孩也都因为排异、感染等问题
再次返院。

帮助更多像妮妮一样的患儿

2012 年 7 月，邓艳开始与家
人商量给妮妮做手术，丈夫蔡艺
主张过几年再进行手术。一是妮
妮现在 还小，怕交流 上有困难，
二是经济条件确实有限，两年多
来， 家 里已花费 近 15 万元， 耗
尽了家中积蓄，而给妮妮进行造
血干细胞移植 必 须 准备至 少 40
万元，如果移植后出现排异反应，
每天光治疗费就要近 2 万元。

医生建议，宝宝出生时用新
鲜脐带血做手术，原因是新鲜脐
带血比冷冻后的脐带血活性要强
很多。邓艳的预产期就在 2012 年
9 月，这就意味着要在短短的两个
多月至少筹集 40 万元给孩子做手
术。这让他们一家陷入了绝望。

就在这时，妮妮的情况开始
引起了很多爱心人士的关注。邓艳
所在的荷塘区教育局在半个月不

到的时间里号召全区教师募捐了
17 万元善款；蔡艺所在的湖南工
业大学师生共捐赠了 12 万多；株
洲新闻广播频道 1012 在得知妮妮
情况后专门开辟“妮妮加油”栏目
跟踪报道，并组织募捐活动；在
广州治疗时，同样有很多爱心人
士来看望、帮助妮妮……

 突如其来的大爱，让邓艳夫
妇更坚定了信心与勇气。

八方爱心汇集

在四处求医期间，邓艳了解
到另外一种救治办法：再次怀孕，
采集第二胎的新鲜脐血，从而对
妮妮进行造血干细胞移植手术。

根据《湖南省人口与计划生
育条例》第十五条规定：经设区
的市、自治州或者省人民政府人
口和计划生育行政部门确定的病
残儿医学鉴定组织鉴定，第一个
子女有残疾或者第一胎子女系双
胞胎、多胞胎均有残疾不能成长
为正常劳动力，医学上认为可以

再生育的，可以按要求申请再生
一胎。 

虽然，从医学上看，通过采
集脐血进行干细胞移植，对于第
二胎小孩的健康成长并没有影响，
但医生并不赞同邓艳这样做。原
因有三个：一是根据基因遗传分
析，邓艳再度怀上重型地中海贫
血症小孩的几率同样存在，如果
不幸怀上和妮妮一样的宝宝，邓
艳就要面临人流的痛苦；二是邓
艳第一胎是剖宫产，两年内并不

适合再次怀孕，很有可能出现子
宫大出血、危及母子生命；三是
即便所怀的宝宝是健康的，与妮
妮配型成功的几率也只有 25%。

邓艳决心要去尝试一番：“这
是妮妮唯一的希望了，作为母亲，
没有选择。”令人欣喜的是，经过
医院的详细检查，邓艳怀的第二
胎很健康，而且可以与妮妮进行
匹配。

希望就这样降临了。而邓艳
自己也被网友称为“最美妈妈”。

母亲冒重重风险生二胎

为了延续女儿的生命，邓艳
选择让妮妮先接受最基础的治疗
方案：平均 25 天输一次血，同时
每天服用一种去铁的药物。最开
始，由于妮妮太小，扎针成为邓
艳最揪心的事，往往要四五次才
能扎中血管。看着小家伙嚎啕大哭，
邓艳和蔡艺常常潸然泪下。

一年后，妮妮终于从最开始
输血时的嚎啕大哭，变得能够主
动伸手给护士打针。

2 岁半时，妮 妮已经 接 受了

36 次输血，而因为妮妮是株洲市
区第一名地中海贫血患者，株洲
血站对于妮妮的需求血型也是格
外关注，每次都能顺利进行。

输血与吃去铁药只能延长妮
妮的生命，并不能根治。于是，邓
艳和蔡艺开始在网上收集大量关
于地中海贫血治疗的资料，了解
到广州南方医院在治疗地中海贫
血方面是东南亚地区的权威。

“广州南方医院儿科主任医师
李春富教授的话给了我信心。他

说，只要妮妮前期护理好，找到
匹配的造血干细胞供者就能通过
手术根治。”邓艳说。

很 快， 邓 艳 夫 妇 带 着 妮 妮
做了 高 分 辨 率 的 基 因 检 测， 并
将结果上传到台湾济慈骨髓库。
好消 息 是 初 检 有 6 位 志 愿 者 的
结 果 与 妮 妮 匹 配。 坏 消 息 是 从
2010 年 到 2012 年 两 年 间， 最
终筛查的结果是一个也没配上。
钱用了好几万，他们期待的结果
却没有到来。

小女孩 25天必须输一次血
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妮妮（右）很喜欢和妹妹一起看动画片。

妮妮戴了一年的口罩终于可以脱掉了。


