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PKU患者，需要更多关爱
本报记者 李倩 韩伟杰

他们的健康成长

需要多一些关爱

“这些孩子的父母太
难了，他们特别需要社会
的理解和关注。”在济宁
市妇女儿童医院工作了
几十年的靳宪莲说，虽然
医院从1998年就启动了新
生儿疾病的筛查治疗，并在
全国率先免费为 0 - 6岁
PKU儿童提供奶粉。但因
为这类疾病没有纳入医保，
每月近2000元的特食治疗
费仍让这些家庭不堪重负。
因为这种药食将伴随他们
的一生，不少家庭因此致
贫，但如果吃普通的饭，
就会看着孩子慢慢变傻，
这也是她最心痛的事。

“现在济宁有131名
PKU患儿，平均每出生
1 . 2万个新生儿就有1个
PKU患儿。”靳宪莲说，这
些孩子的父母都是正常
人，起初很多家长都难以
相信孩子吃正常饭会变
傻，所以治疗需要孩子的
毅力和信心，更需要家长
的配合和理解。

“孩子出生时，外表
和普通孩子没有任何异
常。但三个月后，孩子就
会出现头发发黄，小便有
异味的症状，随之而来的
就是智力障碍，甚至抽搐
痉挛的情况。但幸运的
是，PKU是三千多种遗传
代谢病中极少数可防治

的一种，通过控制饮食是
可以健康成长的。而目前
发现这一疾病的唯一办
法就是新生儿疾病筛查。

为了鼓励这些孩子
和家长，医院每年都拿出
资金举办联谊会，让优秀
的孩子代表发言，让家长
们看到希望。目前，医院
免费为0-6岁的PKU患儿
提供特殊奶粉和蛋白粉，
费用已达600万元。

“好多同龄人吃的美
味孩子都不能吃，孩子出
生不能吃母乳、鸡蛋、鱼
虾、肉，只能有选择性的
吃些蔬菜。这些孩子要抗
拒很多诱惑，他们的家长
也更辛苦，所以他们更需
要社会的关爱。”靳宪莲
说，现在很多人对苯丙酮
尿症还不熟悉。有的PKU
患儿到了上幼儿园的时
候，当家长告诉幼儿园孩
子是PKU患儿时，很多幼
儿园没听说过不愿意接
收；还有的PKU患儿在学
校被同学嘲笑、欺负。”靳宪
莲说，苯丙酮尿症是一种遗
传代谢病，只要饮食控制
好，这些孩子可以健康成
长。将来有了正常的家庭生
活，也可以正常生儿育女。
希望社会能正确认识这种
病，多给这些孩子一点关
爱，让他们能健康成长。

对于PKU患者而言，所吃的特食味道与正常食物有着天壤之别，冲泡的蛋白粉更是有
些清淡无味。除了要拒绝美食的诱惑，PKU患者融入社会的每一步，都显得比病症本身更
加让他们感到疼痛。PKU患儿成长的每一步背后有着父母大量辛苦的汗水，同时，也有着
许多异样的眼光。对于他们而言，或许精神上的慰藉能帮他们走得更远。

“孩子上了3天幼儿园，说什么
都不去了……”孩子从幼儿园回来
后，只要唐口镇的王庆斌给孩子提
起，前一秒还拿手机跳骑马舞的儿
子立刻背过头去不说话。“照顾孩子
家长什么苦都能吃，但看着活泼可
爱的儿子到了上幼儿园的年龄，上
了3天就不去了，心里很不是滋味。”

“孩子到幼儿园上了3天，就不
敢去了。”王庆斌的妻子说，孩子上
幼儿园的那三天，她每天都去幼儿
园送饭，见了孩子都先扒开孩子的

嘴，看有没有乱吃东西。“孩子小没
有自制力，幼儿园有孩子哭闹，时常
都拿零食来哄。儿子看到别的小朋
友喝牛奶、吃肉，看着也馋，就拿出
我炸的薯条不停地吃。”

“开始老师给发鸡蛋、饼干，孩
子都摇摇头，说自己不喜欢，很多小
朋友都很奇怪，问你为什么不吃。问
急了孩子有时候就大哭，上了几天
幼儿园，调皮的儿子也不爱说话
了。”

“孩子大了，自己也懂事了，有

自制力约束自己的行为，我们家长
可以租房陪读，给孩子做饭。但孩子
上幼儿园还小，担心外界异样的眼
光，让孩子心里有阴影。”看到孩子
变得自卑而内向，也是家长们最难
受的。

随着孩子一天天长大，各种不方
便和困难也接踵而至。仅一项吃饭问
题，就很可能被幼儿园拒之门外。王
庆斌说，没有社会的理解，孩子融入
社会的每一步，都显得比病症本身，
更加让他们感到疼痛。

扎好辫子，戴上围巾，26日一
早8点，燕儿就跟着母亲从镇上坐
车赶往济宁市妇女儿童医院。医
生在她的无名指上扎一下取了血
样，燕儿很配合，自己坐在沙发上
拿棉签按住针口。母亲在一旁和
大夫商量着给燕儿找对象的事，
燕儿在一边听着，并不插话。只有
在别人夸她乖巧能干时，燕儿才
会腼腆地笑笑。

燕儿是1989年生人，在5岁之
前，母亲没看出她和别人家的孩子

有什么区别，一样的黑亮头发粉红
脸蛋。但燕儿走路慢，到了6岁时，就
出现明显的智力迟缓。父母带着她
去了济南，一家家的医院看，大夫只
说是得了苯丙酮尿症，却给不出治
疗办法。母亲不相信女儿就要变得
呆傻，“一点希望不能放弃”。

从6岁到10岁，燕儿坚持治疗了
5年，家里花光了积蓄，好在燕儿的
病情得到较好的改善。虽然上学只
上了3年多，但燕儿勤劳能干，帮母
亲操持家务，为父母洗衣做饭，燕儿

都干得样样在行。“我们孩子认字很
多，手机号码都背得准。”母亲知道
燕儿是个好孩子，但也担心燕儿乖
巧的性格会受欺负。只维持了半年
多的婚姻验证了母亲的担忧。

母亲想为燕儿寻到一个好人
家，能够珍惜她，爱护她。但是燕儿
却另有打算，她想出去工作，“我不
怕苦，也不怕累，爸爸妈妈养我不容
易，我想赚了钱给他们买衣服。”听
燕儿说要赚钱给她买衣服，抹着眼
泪的母亲又笑了。

很懂事，却很难被异性接受

“孩子上了3天幼儿园就不去了”
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