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寻找“柠檬宝宝”，给予更多援助
壹点公益联合阿里健康公益启动关爱行动，符合条件的欢迎报名

吴昱 淄博报道

近日，中央文明办发布2024
年第二季度“中国好人榜”，淄博
市推荐的郭素卿上榜，获评“孝老
爱亲好人”。面对采访，郭素卿笑
盈盈地说道：“我觉得没啥呀，这
本就是我应该做的。”

郭素卿是淄博市周村区永安
街道朝阳馨居小区的一位普通居
民，但街坊邻里口中的她并不普
通，她是邻里们赞不绝口的“好女
儿”。

事情回到2011年秋天，郭素

卿的父亲突发脑梗后转成脑溢
血，病情严重，前后4次转院，两次
进ICU重症监护室，5次下达病危
通知书，淄博武汉两地医院辗转
不停，将近一年时间都在医院度
过。

前期郭素卿的父亲在武汉住
院的三个多月时间里，医生多次
表示老人的脑细胞坏死液化是不
可逆的，老人左半身肌力为0，说
明左半边身体几乎不能动了，可
能造成永久性半身不遂，能保住
命已经万幸。

于是，郭素卿姐弟四个和郭
素卿爱人、堂弟六人在医院每天
三班轮班照顾半身不遂的父亲，
除了基础的陪护以外，还给老人
按摩康复。功夫不负有心人，在郭
素卿姐弟们的耐心照顾下，老人
的脚趾竟然微弱地动了动，这让

医生都觉得非常不可思议，表示
是个奇迹。

因为家中子女、亲戚朋友多
数在淄博，2012年春节前，郭素卿
的父亲转回到淄博市中医院继续
康复治疗。但新的问题摆在眼前，
姐弟几个都有工作，于是打算请
个护工照顾父亲。郭素卿沉默了
许久后，决定辞职照顾父亲，她
说：“请个护工照顾咱爸，我也放
心不下，还是我来照顾吧，咱爸的
脾气只有咱几个懂。”

就这样，郭素卿辞职后把父
亲接到自己家中来，为了方便照
顾，郭素卿索性买了个折叠床，放
在父亲的床边，日夜陪着父亲，照
顾他。除此之外，郭素卿每天变着
样给父亲做饭，她说：“父亲最爱
吃香椿芽和榆树钱，这两种食物
都是春天吃才新鲜，父亲岁数大

了想吃点可口的。”于是郭素卿直
接去山上挖来树苗种在自家的院
子里。她还说：“我父亲一直都喜
欢看书，但现在眼睛花了，看不清
字，身体也不方便，没事时我就读
给他听，给他解闷，我也能学习学
习。”十余年下来，郭素卿足足读
了百十本书……

每日给父亲做饭、按摩、带父
亲出去遛弯，郭素卿十余年的生
活一向以父亲为主。

“有没有后悔过？”郭素卿真
诚的笑容挂在脸上说：“这有啥后
不后悔的，父亲养我小，我养他
老，这是我们当子女应该做的。我
最应该感谢的还是我的丈夫，能
支持我并且陪伴我这样做。”

郭素卿有个女儿，从父亲
生病后，郭素卿整日照顾老人，
她的女儿经常自己在家照顾自

己，但学习成绩一直不错，放假
时候也会跟着郭素卿一起来照
顾老人。

郭素卿的弟弟用这样一段话
评价他的姐姐和姐夫：“羔羊跪乳，
乌鸦反哺。十年相守，三千日夜，雪
下了又融，草青了又黄，你不分朔
望，悉心照顾，为人为子，得乎顺
乎，大尊尊亲，鬓已成斑。一个家，
两双肩，三代人，接续孝道，传承家
风，你是暗夜中最亮的星。”

事实证明，一个人的爱心、孝
心会感染更多的人，带来正能量。

当问及郭素卿被评为“中国
好人”后的感想，她还是用那最朴
实的笑容说，“我觉得做了最基本
的，照顾自己的父亲是当子女应
该的。”百善孝为先，郭素卿用最
朴实、最简单的行动温暖着平凡
的生活。

淄博“好女儿”郭素卿入选“中国好人”

十余年尽孝，她为父亲点亮爱的天空
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据妇幼保健院相关专家介
绍，2023年，山东省“柠檬宝宝”
发病率约为1/5500，远高于全
国的发病率，同样高发的还有
河北、河南等地。对此，相关专
家介绍，主要原因是基因
差异。

一经确诊，终身治疗

“柠檬宝宝”虽然是甲
基丙二酸血症与丙酸血症
的统称，但它们本质上是
两种疾病。据悉，丙酸血症
发病概率相对较低，2023
年，山东省丙酸血症发病
率仅有1/235184。大多数

“柠檬宝宝”患有甲基丙二
酸血症，根据山东省妇幼
保健院儿童保健科主任
牛婷婷提供的数据，2023
年，山东省的发病率大约
为1/5500。虽然发病率不
同，但患两种疾病的患者
都需要终身用药。

潍坊市妇幼保健院
儿童保健科副主任遗传
代谢病门诊主治医师裴
薇表示，在潍坊地区新生
儿串联质谱筛查的4 8种
罕见遗传代谢病当中，甲
基丙二酸血症和丙酸血
症两类疾病，占比50%以
上。目前代谢病门诊接诊
的患儿已有1 0 0多例，发
病率约在1/4000。

“这种疾病，一经基
因 确 诊 ，需 要 终 身 治
疗。”临沂市妇幼保健院
儿科三病区（内分泌遗传
代谢科）主任医师丰炳峰
介绍，一般门诊确诊患儿
治疗给予大剂量维生素
B12（羟钴胺）肌注治疗，
食用特殊配方奶粉，定期
来院检查血串联质谱、尿液
有机酸、同型半胱氨酸、肝肾
功能、血常规、血氨、乳酸等
检查。

发病越早，症状越重

统计数据显示，近年来，
甲基丙二酸血症在全国发病

率约为1 / 1 5 0 0 0，而2 0 2 3
年，山东地区的发病率约
为1/5500，该疾病的发病
率是否在全国范围内存
在差异？对此，牛婷婷表
示，山东、河南、河北等地
的患病率确实高一些。

记者了解到，自2010年
开始，山东省各地陆续开展
新生儿串联质谱筛查，这是
尽早发现甲基丙二酸血症
与丙酸血症最有效的方式。
当检测报告出现异常时，医
院会将新生儿召回继续做
相关检测，最后通过基因学
诊断是否患病。如果新生儿
在发病之前被检测出患甲
基丙二酸血症或丙酸血症，
治疗及时妥当的患者可以
正常生活。

济南市从2010年开始做
串联质谱筛查，可以一次性
检测血液中的几十种代谢
产物，通过这些代谢物的检
测，能够早期发现甲基丙二
酸血症。济南市妇幼保健院
副院长邹卉介绍：“我们几
乎每年都能够新确诊20—30
个甲基丙二酸血症的孩子，
从2011年至今，我们从40万
例新生儿筛查中确诊了将
近200例甲基丙二酸血症。”

关于“柠檬宝宝”的发
病时间，记者采访了解到，
在临床中，大约有三分之
一的孩子是在新生儿时期
发病，其他孩子则是在某
些特殊条件下发病，如严
重的感染、创伤等情况。总
体来说，发病时间越早，孩

子们的症状就越重。 本组稿
件及图片 王倩 刘桂斌 杜
春娜 徐晓磊 秦聪聪 韩虹
丽 姜曼 于晓雪 济南报道

连日来，齐鲁晚报·齐鲁壹点
关于“柠檬宝宝”的报道引发关
注，很多人了解到这类罕见病群
体，也有患者寻求帮助。为了调动
更多社会力量关注“柠檬宝宝”群
体，通过社会力量在饮食和治疗
层面给予患者群体帮助，壹点公
益联合阿里巴巴公益、阿里健康
公益共同发起守护“柠檬宝宝”行
动，共同解决“柠檬宝宝”普遍面
临的特医配方粉“购买难、负担
重”问题，同时为更多有需要的群
体提供资助。

“柠檬宝宝”是甲基丙二酸血
症（MMA）和丙酸血症（PA）患儿
的别称，属于罕见病里面发病率
较高的一种代谢类疾病。济南市
妇幼保健院副院长邹卉介绍，这
属于常染色体隐性遗传病，如果
孩子父母是携带疾病基因的正常
人，那么有1/4的概率会生出“柠
檬宝宝”。近年来，随着串联质谱
筛查的普及，有更多的甲基丙二
酸血症的孩子被筛查出来。尤其
是在山东地区发病率更高一些，
多出有些地区一倍以上。

采访中，很多家属提到，确
诊之后，除了服药接受治疗外，
患者的日常照料成为重点和难
点，尤其是部分严重症状患儿
还需要使用特医奶粉。“孩子必
须吃特医奶粉，我们要找人从
国外代购，价格贵不说，还经常
买不到。”一名“柠檬宝宝”患儿
家属说道。与这位家属所说情
况一致，记者了解到，因为“柠
檬宝宝”数量有限，特医奶粉的
供给并不顺畅。“市面上还没有
国产的特医奶粉，大家平时主
要靠‘海淘’购买。”这种特殊奶
粉，价格较贵，患者需要终身食
用，对家庭经济负担较重。

阿里健康公益相关负责人表
示，为此，阿里巴巴公益、阿里健
康公益联合病痛挑战基金会、壹
点公益联合升级“柠檬宝宝关爱
行动”，持续联动权威医疗机构、
头部医疗专家、特医奶粉生产企
业等多方力量，旨在为17种遗传

代谢类罕见病患儿提供医疗服务
援助、经济援助、特医奶粉保供、
饮食管理支持等公益服务，帮助
患儿早发现、早干预，加强日常管
理，避免急症发生。

据了解，本次升级援助内容
包括特医奶粉供应保障、医疗援
助、经济援助等，为患儿提供日
常治疗所产生的住院费、药物
费、特食费等相关支持，同时支
持多学科会诊相关费用，帮助柠
檬宝宝及更多罕见遗传代谢病
患儿早发现早干预，并最大程度
进行规范化治疗。项目同时提供
柠檬宝宝饮食计算器，帮助家长
管理好孩子的饮食、减少酸中毒
的发生，让罕见遗传代谢病“管
得好、好管理”。

如果您是“柠檬宝宝”或罕
见遗传代谢病患儿家属，或者
您身边有类似患儿，都可以报
名加入本次守护行动中。我们
郑重承诺，对收集到的信息进
行严格保密。
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“柠檬宝宝”丹妮非常喜欢运动，这是她正在小跑步机上跑步。

联 系 电 话 ：0 5 3 1 — ——
85193041、17753342076

援助热线电话：4000408772
转801

项目服务微信：15801144189
（病痛挑战基金会联系方式）

行动升级援助17种疾病：
精氨酸酶缺乏症、瓜氨酸血症、
同型半胱氨酸血症（注：遗传
性）、HHH综合征（高鸟氨酸血
症-高氨血症-同型瓜氨酸尿
症）、枫糖尿症、N-乙酰谷氨酸
合成酶缺乏症、鸟氨酸氨甲酰基
转移酶缺乏症、酪氨酸血症、婴
儿严重肌阵挛性癫痫（Dravet综
合征）、半乳糖血症、糖原累积病

（I型）、戊二酸血症I型、异戊酸血
症、甲基丙二酸血症、丙酸血症、
极长链酰基辅酶A脱氢酶缺乏
症、长链-3-羟酰基辅酶A脱氢
酶缺乏症（及长链-4-羟酰基辅
酶A脱氢酶缺乏症）

“柠檬宝宝”关爱行动
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