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“血袋娃娃”抗争记
策划/刘小波 执行/株洲晚报融媒体记者刘琼 通讯员/张曦予 顾言心

他们是这样一群人，被称为“血袋娃娃”，需要长期输血才能维持生命。可若仅靠输血保守治疗，他们很难活到成年，造血干
细胞移植是治愈该病的唯一方法。

他们就是地中海贫血患儿。10月27日，我市首例地中海贫血造血干细胞移植患儿出院。这意味着，我市的重型地中海贫血
患儿有了更多的希望。

10 月 27 日上午 9 时 30 分，在市中心医院
血液科造血干细胞移植病房，得知自己即将出
院，9岁女孩糖糖（化名）显得格外兴奋，她拉着
医护人员“比心”合影。这个坚强又可爱的天
使迎来了自己的新生。她也成为我市首例成
功治愈的地中海贫血造血干细胞移植患儿。

“这一天我等了 8 年多，终于熬出头了，谢
谢你们。”病房里，糖糖的母亲李帆一边收拾行
李，一边向医护人员道谢。不久前，这个伟大
的母亲向女儿捐赠了造血干细胞，给了孩子第
二次生命。

李帆回忆，糖糖出生时还很正常，可长到9
个月时，她发现孩子面色苍白，精神不振还经
常发烧。随后，她带糖糖去医院检查，孩子被
诊断为重型β地中海贫血。

“当时，我感觉天都塌了。”李帆说，诊断结
果几乎让她崩溃。

回忆起大女儿妮妮被确诊时的场景，邓艳
同样记忆犹新。

邓艳和丈夫都是教师，2010 年元宵节，他
们的大女儿妮妮出生，可快乐只持续了 3 个
月。不久，邓艳发现，妮妮的脸色比其他小孩
苍白。一个礼拜后，她从省儿童医院拿到检查
报告单，女儿被确诊为重型β地中海贫血。

“拿到诊断结果时，我直接坐在医院门口
的台阶上号啕大哭，全然不顾周围人的围观和
安慰，甚至想到了死。”邓艳说，她带着孩子先
后到湘雅、广州南方医院复诊，结果都一样。
一位医生甚至告诉她：“要做好心理准备，孩子
可能活不过成年。”

“当时感觉天塌了”

地中海贫血是一种遗传性血液病，又称海
洋性贫血、珠蛋白合成障碍性贫血，因最早发
现于地中海沿岸国家而得名。

有人将罹患重型地中海贫血的患儿称为
“血袋娃娃”，因为他们需要长期输血和排铁维
持生命。每月高昂的输血费用和药费则常常
会压垮一个家庭。

确诊后，李帆和糖糖的绝大部分周末是在
医院度过。为了维持生命，一开始，糖糖只需
每月输血一次。随着年龄增大，她的输血次数
愈加频繁，甚至每隔2—3周就要输血一次。

大量输血的同时带来了一个严重的问题：血
液里面有相当多的铁元素，这些铁元素只进不
出，便会慢慢沉积在患儿的心脏、肝脏乃至全身
各个器官，最后导致这些功能器官衰竭。于是，
除铁成了输血之外减缓地中海贫血症状危害的
另一手段。这更是加重了患儿的治疗费用。

“一开始，孩子需要服用各种进口的排铁
药物，而当时那些药物并未纳入医保范围。这
意味着，每月的药费高达七八千元。”李帆说，
所幸，这几年，排铁药物逐渐被纳入医保范畴，
孩子每月的排铁药费随之降至千元左右。

患儿需长期输血和排铁维持生命

事实上，输血只治标不治本，并且每年需
要花费大额的治疗费用。相比之下，选择造血
干细胞移植成为有条件的家庭彻底摆脱地中
海贫血的救命稻草。

幸运的是，妮妮2岁半时，通过移植了妹妹
的造血干细胞，成功治愈了地中海贫血。而这
背后，则是高达四十五万元的手术费用。

“过去，很多家庭因为这个病一贫如洗。”
邓艳无奈地说。

为了治愈糖糖，确诊后，李帆便开始在中
华骨髓库中寻找 HLA 全合供者，等了 9 年，糖
糖都没有找到HLA全合的供者。

虽然没有全合的供者，但这两年随着医疗
技术的提升，单倍体相合的亲属也能作为供
者，为重型地中海贫血患儿提供造血干细胞。
这意味着，李帆和丈夫都可以作为供者，为孩
子创造重生的机会。

重燃希望的李帆立马带着孩子寻找医院
做手术。10 月 7 日，在市中心医院血液科，糖
糖接受了异基因造血干细胞移植手术。10 月
27日，孩子顺利出院。

让李帆更惊喜的是，在家门口的医院做移植
手术，手术费用降至10万元左右。这对她和其
他地中海贫血患儿家庭而言，无疑是绝处逢生。

造血干细胞移植是救命稻草

我市约有重型地中海贫血患儿40人
近两年没有新增

我市有多少例重型地中海贫血患儿？
“湖南是地中海贫血的高发省份。”市妇幼

保健院遗传优生科主任罗浑金介绍，作为全市
地中海贫血防控中心，该院从 2004 年开始进
行地中海贫血筛查工作。去年，该院对 1.1 万
人次的待孕夫妇、孕妇进行血常规检测，发现
有 1000 余人次的地中海贫血筛查呈阳性，总
阳性率约为 10%。而许多基因携带者可能终
生也不知道自己的基因缺失，只有重症患者才
会显露症状。

“其实，地中海贫血可防可控可治，通过采
取婚前检查、孕前检查及产前筛查和产前诊断
等防控措施，可有效阻断重度地贫患儿的出
生，减轻家庭负担。”罗浑金表示。

作为湖南省地中海贫血家长互助协会株
洲分会的联络员，邓艳也发现了一个好现象。
5 年前，她曾统计出我市约有重型地中海贫血
患者40人，主要分布在醴陵、茶陵、攸县。而这
两年，由于宣传到位，她未再发现有新增的患
儿。

本报讯（株洲晚报融媒体记者/刘琼 通讯员/张
曦予）10月27日，在市中心医院血液科，成功接受了
经母供女 HLD 半相合异基因造血干细胞移植手术
后，患有重型β地中海贫血的9岁女孩糖糖（化名）顺
利出院。这是我市医疗系统成功完成的首例地中海
贫血造血干细胞移植手术，标志着市中心医院血液
科的移植技术达到国内先进水平。

“地中海贫血是一种遗传性血液病，是指β链的
合成受部分或完全抑制的一组血红蛋白病。患儿出
生时无症状，多于婴儿期发病。严重者需依靠输血
维持生命，造血干细胞移植是根治此病的唯一方
法。”市中心医院血液科主任胡国瑜介绍，重症地中
海贫血患儿接受骨髓移植手术的最佳年龄是 3—6
岁。

9 个月大时，糖糖被诊断为重型β地中海贫血。
确诊后，她的家人在中华骨髓库中寻找HLA全合供
者，但一直未找到合适供者，只能让糖糖长期进行输
血治疗。

由于找不到HLA全合供者，糖糖只能选择由母
亲作为供者，进行HLD半相合异基因造血干细胞移
植手术。在省内，能开展此项技术的医院屈指可数。

“我们本来打算去湘雅医院做移植手术，可排仓
就得等大半年，而且手术费用还高。”糖糖的母亲李
女士介绍，在湘雅医院专家的推荐下，9 月 22 日，他
们找到了市中心医院血液科。

接诊后，胡国瑜立即带领团队就移植方案、预处
理方案、移植并发症等问题展开讨论。一切准备就
绪后，糖糖被转入层流病房移植仓。

10 月 7 日，糖糖接受了异基因造血干细胞移植
手术。“进仓”第 13 天，医生发现她的粒细胞植活。
到第17天，她的血小板植活。这意味着，手术成功，
糖糖获得新生。

我市首例地中海贫血
造血干细胞移植患儿出院

▲市中心医院血液科的医护人员精心照顾糖糖。
通讯员供图

蔬菜价格何时会降下来？
“随着天气逐步好转，有望逐

步回落，恢复正常。”何好俊预测。
龙广也表示，“蔬菜种植培育

需要一定时间，待推迟上市的蔬

菜集中上市后，菜价或将回落至
常年同期平均水平。其时间预计
在11月左右。”

龙广表示，为了保证蔬菜价
格不过分上涨，他们也与商户进

行沟通，确保物价基本稳定。目
前我市蔬菜市场供应较为充足，
可以满足全市菜篮子需求。

近期蔬菜价格上涨，究竟是
什么原因？

“近期菜价上涨属全国普遍
现象。”市商务和粮食局市场运行
与消费促进科科长何好俊分析认
为，近期多雨、低温天气，在一定
程度上影响了蔬菜上市。此外，
受秋冬之交季节性因素影响，本
地蔬菜“青黄不接”，目前本地蔬

菜陆续下市，主要靠北方外省蔬
菜供应。

前阵子的水灾也对蔬菜价格
造成影响。株洲中南蔬菜批发市
场龙广表示，8月份以来，河南、山
东、河北、山西等地都遭受不同程
度的暴雨灾害，其中，山东、河南、
河北又是我国蔬菜主产区，对市
场上蔬菜供应造成较大影响。长

时间洪涝灾害下，对处在生长期
的蔬菜也带来一定影响，进而影
响到后续供应。

记者发现，这次受影响较大
的主要是鲜嫩的小品种蔬菜，这
些品种价格涨幅相对较高，有些
品种价格可能还要翻番。土豆
等耐储蔬菜价格基本上保持相
对稳定。

农产品价格监测数据佐证了
这一现象。

市商务和粮食局生活必需品
价格数据显示，多种蔬菜价格上
涨出现红色警示，如芹菜、生菜、
菠菜、圆白菜、西兰花、白萝卜、莴
笋等，本周价格较上周环比上涨
10.79% 、 15.05% 、 17.63% 、
10.78%、19.55%、17.37%、11.3%。

本轮蔬菜涨价，并非只发生

在株洲，而是一轮全国性现象。
根据省商务厅监测数据显

示，2021年第43周（10月20日—
26 日），蔬菜零售均价 8.2 元/公
斤，上涨 7.61%，较前一周增加了
3.91 个百分点。部分蔬菜受产地
减产影响，收购价格大幅上升，零
售价格随之上涨，菠菜、茄子、黄
瓜、苦瓜、菜花、西兰花和莴笋零
售价分别上涨 19.86%、16.12%、

14.75%、13.92%、12.47%、12.02%
和10.27%。菠菜每公斤15.45元，
为当期价格最高的菜。

从全国来看，10月15日至10
月 22 日，全国 286 家产销地批发
市场 19 种蔬菜平均价格为 4.87
元/公斤，比上周上升11.6%，同比
上升27.4%。

从“辣椒炒肉”到“肉炒辣椒”

蔬菜何以比肉贵？
株洲晚报融媒体记者/任远

上涨不只在株洲

雨水、季节性等多重原因造成

近日来，不少市民发现，市场的蔬
菜价格蹭蹭上涨，有的蔬菜每斤单价
甚至突破10元大关。

“以前是辣椒炒肉，现在是肉炒辣
椒。”对于“不少菜比肉还贵”的现象，
有市民笑道。

蔬菜价格为何连连上涨，何时将
回落？记者走访我市部分商超、农贸
市场和相关部门。

蔬菜价格涨势有点猛

家住庐山春天的王女士发现，10
月以来，蔬菜价格连续攀升，“黄瓜之
前一斤才2.5元，前几天涨到9元一斤
了。就连以往最便宜的白萝卜，也卖
到了4元一斤。”

秋冬季节，天干物燥，清脆爽口的
蔬菜是许多家庭餐桌上必不可少的菜
品。“现在菠菜要将近20元一斤，莴笋
也要 9.48 元一斤。现在去农贸市场
买菜，放眼望去，随便一种蔬菜一斤都
要八九元。”市民周先生说。

10 月 27 日，记者走访了步步高、
株百天元超市、多米新街市等商超、农
贸市场发现，蔬菜品种比较齐全，货物
供应也很充足，多数蔬菜的价格涨幅
明显：红菜苔 9.98 元/斤，四季豆 9.98
元/斤，香菜 21.98 元/斤，蒜苗 11.99
元/斤，韭黄 13.99 元/斤，本地空心菜
9.48元/斤、皱香椒7.99元/斤……

记者在现场发现，只有少数蔬菜
价格变化不大，如土豆、洋葱等。“多数
人还是喜欢吃叶子菜，像白菜、黄芽白
等卖得比较好。”多米新街市的一位摊
主说起菜价时表示，“这段时间蔬菜进
价都比较贵，我们也只好跟着涨，其实
利润并不大。

“现在许多蔬菜都要比猪肉贵
了。”市民陈女士感慨。记者昨天在步
步高超市看到，前腿肉售价 10.9 元/
斤，后腿肉为12.8元/斤。
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今年前三季度，我市生产供
给体系稳定、商品服务供应充足，
保障了民生基本诉求，物价水平
温和上涨。

市统计局数据显示，前三季
度，全市实现社会消费品零售总
额847.4亿元，增长18.7%，两年平

均增长6.6%。全市限额以上通过
公共网络实现商品零售额增长
34.2%，两年平均增长22%。

从居民收入来看，全市城乡
居民人均可支配收入33012元，增
长9.4%。其中城镇居民人均可支
配收入39294元，增长8.6%；农村

居民人均可支配收入21690元，增
长11.3%。

全 市 金 融 机 构 存 款 余 额
3728.7亿元，增长3.8%；贷款余额
2802.6 亿元，增长 13.1%；存贷比
为75.2%，同比提升6.2个百分点。

预计11月左右将回落

前三季度，我市物价水平温和上涨
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▲多米新街市内，市民在选购菜品。株洲晚报融媒体记者/任远 摄▲步步高超市里，蔬菜供应较为
充足。株洲晚报融媒体记者/任远 摄


