
这就是PKU患儿，
他们从来到这个世界
的第一天起，生命便充
满了无数“忌口”。不能
吃母乳、不能吃鸡鸭鱼
肉蛋以及豆制品，蔬菜
也要有选择的限量吃，
终生服用特制的食品，
只有这样，他们才会拥
有健康的未来。

发现他们，是从一
次医院组织的联谊会，
朴素的发言，简短的演
出，但这些患儿和家长
们的故事让人印象深
刻。深入这个群体，每
个家庭都有感人至深
的故事。2012年12月28

日，本报对PKU这一特
殊群体进行了报道，希
望引起社会的关注。
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PKU患儿，需要更多爱
本报记者 李倩

在济宁市妇女儿童医院举办
的一次PKU患者联谊会上，记者
发现了这群不食人间烟火的孩
子。一个皮肤白皙的女孩发言时
说，姐姐和弟弟都是PKU，如果
我和弟弟不好好吃饭，就会变成
像姐姐那样的傻子。每次吃饭的
时候，我都给年幼的弟弟做表率，
因为只有这样，我们才不会像姐
姐一样，可以念书，上学，将来回
报父母和社会上的好心人。而此
时，现场的家长们早已眼眶湿润，
纷纷落泪。

“你家孩子乱吃东西吗？”联
谊会现场，一位3岁多PKU患儿

的父亲向旁边的家长小声请教，
至今他还难以相信，自己和妻子
都是正常人，为什么孩子会得这
种怪病。 因为特殊，PKU患儿
不能像普通孩子一样在幼儿园吃
饭，每天中午都要被接回家，在极
小的选择范围内，变着花样吃特
制的食物。因为特殊，他也不能像
普通孩子一样去参加小朋友的生
日聚会，失去了和伙伴们共享快
乐的机会。

PKU，是一种先天性的遗传
病。患这种病的孩子体内不能正
常代谢一种名为“苯丙氨酸”的氨
基酸，一旦这种氨基酸蓄积过多，

大脑发育就会受损。一般的食品
都含有蛋白质，而蛋白质中必有
苯丙氨酸，因此PKU患儿不能食
用，要保证正常的智力，只能进行

“食疗”。
在济宁已发现的131个PKU

患儿中，平均每出生1 . 2万个新生
儿就有1个pku患儿经过特制食品

“食疗”，这些孩子和同龄人一样
聪明可爱。但随着孩子一天天长
大，问题也接踵而至，仅看似简单
的吃饭问题，从上幼儿园开始就
被拒之门外。终生昂贵的特食费
用和社会异样的眼光，让PKU患
儿家庭不堪重负，上学、成家、就

业等一系列问题，让PKU患儿融
入社会的每一步都显得那么痛。

“这些孩子的父母太难了，
他 们 太 需 要 社 会 的 理 解 和 关
注。”采访中，济宁市妇女儿童
医院负责新生儿疾病筛查的靳
宪莲说，虽然医院从1 9 9 8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。但这类疾
病没有纳入医保，每月近2 0 0 0
元的特食治疗费仍让这家家庭
不堪重负。治疗这种疾病需要
孩子的毅力和信心，更需要社
会的包容和关爱。

PKU患儿每天要吃特制的食品。


	H61-PDF 版面

