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搶

救嗜灰男孩
兩岸拯救地中海型貧血症男孩實錄
資料提供／上海東方電視台、上海兒童醫學中心、大愛電視台

彙整／吳宛霖
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二○○七年初，許多觀眾的眼睛跟著

上海東方電視台的鏡頭，來到這個位於

蘇州東南部的百年老鎮。有一座老式建

築，樓裡聚集著幾十戶來自天南地北的

人家，大家都共用一個衛生設施，整層

走廊裡都漂散著一股刺鼻的氣味。因為

房子有些陳舊，牆壁上刷的都是石灰。

每天，鄰居都會看到一個骨瘦如柴

的三歲小男孩，挺著一個大肚子，用手

指頭從牆上將石灰挖出來津津有味地吃

著，手指挖不下來的，他用小刀、用小

鋼筋使力刮起來、甚至整張臉趴在牆上

用牙齒咬。他叫邱建文，經常家裡吃不

夠，吃到鋼筋都露出來了，他就把陣地

轉移到外面，老公寓走廊的牆壁上，也

能隨處看到大小不一的洞，小建文從一

歲就開始就出現吃石灰的行為，每次小

建文吃灰時，鄰居們都會圍著看，但是

他視若無睹，很自然地掏著、吃著，仿

佛吃進嘴裡的並不是牆灰，而是一份可

口的零食。

夫妻離家打拼

負兒四處求醫

三年前邱建文的父母從四川老家來到

鎮上打工，生下了他。建文的媽媽余阿

香是彝族人，和建文的爸爸邱雲君自由

戀愛結婚後就離鄉背井到蘇州討生活。

他們在蘇州的老公寓裡租了一個不足十

平方公尺的房間，一張床、幾個舊桌

子、一台黑白小電視，幾乎就是他們的

全部家當。小建文一生下來肚子就有脹

氣，老是哭哭啼啼，加上一個月裡至少

有十天處於發燒感冒的狀況，夫妻倆就

這樣帶著孩子看遍所有的醫院，醫到最

後都不見好轉，有醫生說小孩身上已經

一點血都沒有了，不輸血不行；有醫生

說，縣城裡的醫院沒法醫，要邱雲君夫

妻趕緊將孩子送到市裡的大醫院；甚至

還有醫生要兩夫妻把孩子帶回家，醫院

不收，因為已經病入膏肓了……。

經濟困難暫停醫治 孩子迷上吃牆灰

就這樣，邱雲君和余阿香不得不帶

著孩子，奔波於各個城市的醫院之間，

可是，小建文到底得了什麼病，就是沒

有醫院能夠確定診療出來，而他身體的

狀況也越來越差。就在小建文一歲多的

時候，迫於經濟壓力，再也付不出醫藥

費，父母被迫暫時放棄為孩子求醫，回

到了蘇州。

   回到蘇州之後，小建文就開始迷上

了吃牆灰，每次吃完牆灰，就會表示很

舒服。一直到三歲，小建文似乎已經愛

上吃石灰了，經常吃到滿嘴都是泥，連

手都摳出了血，他的爸媽看了心痛哭

泣，小建文會安慰媽媽說：「媽媽不看

我，你看我的話等一會你要哭。」媽媽

說：「媽媽要哭的話你就不要吃了，你

不要吃這個泥好不好？你這樣吃媽媽心

裡難受。」他說：「媽媽，弟弟想吃。

我不吃這個泥我心裡不舒服，我必須得

吃泥。」

於是從一歲開始，建文的肚子開始日

益增大，到現在已經遠遠超過了他身體

所能承受的極限。那脹鼓鼓的肚皮，薄
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薄的皮膚像是要把肚子給撐破，摸上去

卻硬邦邦的。

儘管夫妻倆收入微薄，兩個人工資

加起來才一千五百元人民幣，通常給小

建文輸一次血就所剩無幾，加上一家人

的生活費，邱雲君只能到處借錢。儘管

如此，他們還是沒有放棄為孩子治病的

念頭。「去年六七月份，太陽大得不得

了，兒子全身都是皮膚疹，我打著傘、

抱著他在蘇州市到處去求助，跪在人家

面前要錢，什麼全都做過，卻也從來沒

有想過去放棄孩子！」今年才二十七歲

的邱雲君說，從來沒有過。

異食癖減緩脹痛 嚴重貧血需根治

就在二○○六年七月初，在親友們的

幫助下，邱雲君帶著小建文來到上海長

海醫院，找到了在血液研究領域中赫赫

有名的專家閩碧荷教授。結果閩教授終

於查出了小建文的病因，就是罕見的地

中海貧血，地中海貧血是因為控制製造

血紅素的基因有缺陷所致。嚴重的患者

無法製造正常的血紅素，從而引起嚴重

的貧血，最終導致病人臟器功能減退，

心功能衰竭、肝脾腫大。醫師說，小建

文如果不接受適當的治療，可能活不到

五歲，即使進行了治療，如果不根治，

預計也只能活到十二歲左右。

閩醫師解釋，小建文會吃灰的行為，

一般稱為異食癖，在一些嚴重的貧血患

者中都會有，通常非常非常嚴重才會有

這種情況，而在嚴重的缺鐵性貧血患者

中也會出現，至於為什麼會出現這樣一

個情況，到目還沒有一個很好的解釋。

閔教授分析，小建文如此熱衷於吃牆

灰，可能是由於牆灰中含有孩子身體裡

缺乏的鹼元素，可以暫緩孩子的脹痛

感，如果貧血改善了以後，他自動地就

能戒掉了。

萬分之一機率 一百年儲蓄就醫

但隨著地中海貧血這個陌生名字而來

的，卻是對這對貧窮夫妻而言天文數字

的醫療費用。目前唯一可行的骨髓移植

從出生就身體不好的小建文，一歲之後開始出現

嗜吃牆灰的行為。

小建文津津有味地吃灰。

小建文跟爸爸邱雲君的合照。小建文不斷吃灰，

這時候已經面黃肌瘦，但卻挺著一個大肚子。
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治療方式，至少要三十萬元的手術費，

邱雲君自己算了一下，至少要工作到

一百歲，連續存一百年才辦得到。

邱雲君與余阿香甚至想過，若真找不

到骨髓配對，就再生一個孩子來配，也

許有可能救得了小建文。但是夫妻兩人

在做完醫院骨髓配對的檢查後，卻發現

了更晴天霹靂的消息；原來他們兩人都

是貧血患者，兩人一樣有血液疾病，醫

師說，世上像他們兩個一樣血液病理基

因的人碰在一起的機率可能只有萬分之

一，換句話說，他們兩人本來不應該結

合，假如再生下來的孩子，依然會發生

同樣的狀況。

 「是我害了他，因為我們老家在山

上，結婚時沒有想到去檢查一下，是兩

人感覺戀愛談好了，兩人合適了就結

婚，沒想到這種病啊。」余阿香自責不

已，邱雲君更是心慌意亂，完全不知道

該怎麼辦。

閔教授指出，在地中海貧血症好發的

廣東、廣西和四川等地，婚檢部門都會

將這類病作為檢測項目，但是，當強制

婚檢取消後，許多新人沒有婚檢意識，

不主動參加婚檢，從而造成一些遺傳疾

病不能被及早發現，最終釀成苦果。

得知是自己的基因造成孩子的不幸，

也無法以至親的身份捐贈骨髓給孩子，

邱雲君夫妻只能帶著對小建文帶著更加

愧疚的心情，等待十萬甚至二十萬分之

一的骨髓配對機會，拯救自己的孩子。

媒體披露  轉機浮現

儘管能否找到骨髓還是未知數，以及

就算有骨髓但根本沒錢付的慘況，小建文

的爸爸邱雲君還是意志堅定地說：「要

是找不到我們也決不會放棄，只要我有一

口飯吃，他就有一口飯吃，不管他明天活

小建文因為生病吃牆灰的事情經由電視台披露後，許多學生從

各地來給予小建文祝福，讓媽媽余阿香得到很大的支持。



人醫心傳
二千零七年  八月

56

特
別
企
劃

不活，我總有個信念，只要他今天活下去

了，活一天是一天，我們做父母親的責任

必須要做到，這是一個責任問題，不管我

今天找到找不到骨髓，我總有個希望，那

抱去扔掉的話，就一點希望都沒有了。」

在絕望並祈禱上天讓小建文活下去的同

時，另一方面，小建文的遭遇被媒體披露

之後，在二○○七年初，各界不捨小建文

的愛心捐款不斷，香港藝人也為小建文舉

辦慈善晚會，救命金額已經累積達二十萬

元新台幣；而在骨髓配對方面，透過中華

骨髓資料庫的比對，傳出在海峽對岸的台

灣慈濟骨髓資料庫，發現了適合小建文骨

髓的好消息。經過一連串複雜的檢測，確

定是可以給小建文的骨髓，加上台灣的配

對者也非常願意捐出骨髓救人，搶救寶貴

小生命的跨海護髓行動正式展開。

幹細胞移植  希望在寶島

在正式取髓之前，小建文跟媽媽說，

「媽媽，要是我長大了，我要讀書，我

要當個警察，做警察叔叔，我要用警車

來抓壞人。」媽媽說：「你這個病能不

能長得大呢？」小建文胸有成竹地說：

「我看到很多記者叔叔阿姨幫我拍照，

叔叔阿姨說要救我的，我想把我的肚子

劃開就好了。」

今年三月二十八日，上海兒童醫學中

心的王蓓蓓醫師以及擔任護髓大使的藝

人蘇慧倫小姐，從花蓮慈濟醫學中心院

長石明煌手中接過剛抽取出來的骨髓，

馬上趕回上海兒童醫學中心，在晚間八

點順利抵達上海機場，隨即又轉往醫院

把握分秒地徹夜為小建文進行骨髓移

植，手術從晚上十點十分開始，一直進

行到隔天凌晨三點左右。歷經五小時的

手術，三月二十九日，來自台灣捐髓者

的造血幹細胞終於順利植入了小建文的

體內。經過一夜的休息，建文的復原狀

況比預期的還要好，總算讓大家鬆了一

口氣。

雖然兩周後，各種臨床排異現象時有

發生，但在兒中心醫護人員的護理下一一

克服。移植五十天後，經檢測證實建文體

內的原基因已被正常基因代替，並開始逐

小建文的病喚起社會各界的關心，包括演藝人員

也為他發起慈善晚會，圖為知名藝人陳德容前去

探視小建文，幫他加油打氣。

小建文骨髓移植之後，一直陪在身邊給予協助、

關懷的慈濟志工，祝福小建文早日康復。
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漸發揮作用。主治醫師陳靜表示，建文的

各項血檢指標都顯示，植入建文體內的造

血幹細胞已經順利發揮作用。由正常造血

幹細胞生成的紅血球能夠正常工作，以根

治其貧血的癥狀。今後，小建文可以像正

常人一樣讀書、生活。

喚起跨海之愛 小生命恢復健康  

今年六月，得知自己即將出院，小

建文欣喜不已。每當有醫生護士去探望

他，他都會調皮地扭扭屁股，揮揮手，

特別討人喜愛。而為了建文耗盡家產、

身心俱疲的父母看到孩子出生後難得的

健康，更激動不已，邱雲君說：「我不

希望他將來要報答我們什麼，我只是希

望他將來能好好的成長，與正常的小孩

子一模一樣，能夠上學，能夠讀書。」

而主治醫生陳靜在為建文出院高興的同

時，更關注出院後的休養恢復，一遍又

一遍關照家庭護理的要領，希望小建文

從此能過健康快樂的生活。

跟幾個月前面黃肌瘦、挺著大肚子的

模樣相比，邱建文現在強壯不少，雖然

因為服用抗排斥藥物，皮膚變黑一些，

但是出院後他只要再繼續服藥半年，這

其間沒有其他不良的反應，半年後就可

以停藥，外貌也能恢復正常。

為了小建文的病，邱雲君和余阿香

這對年輕夫妻承受巨大的經濟和精神壓

力，但早熟而堅強的小建文也同時喚起

了社會大眾的關懷與愛心，讓大陸地區

的骨髓捐贈風氣獲得矚目和響應，父母

也在最需要幫助的時候，感受到海峽兩

岸的溫情。一個出身蘇州老房子聚樓裡

的三歲小孩，透過無形而複雜的各種網

絡，現在身上滋長著陌生人賜給他的幹

細胞，對他而言是奇蹟，對每個幫助過

他的人來說，應是期待孩子長大的心願

終於實現了。

經過幾個月的治療，小建文終於可以出院，他開

心地送一個飛吻給照顧他的醫護人員。

現在身上流著台灣好心人捐贈骨髓所製造出

來的血液，幸運的小建文變高又變壯，已經

成為一個健康的小男孩。
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關鍵之愛
滬醫赴台取髓記
文／程玟娟、吳宛霖

在 灣
台

三月二十八日上午九點半，邱建文所

需的骨髓在王蓓蓓醫師、演藝人員蘇慧倫

小姐的護送下離開了花蓮慈院。這次自上

海前來取髓的王醫師，帶走的不只是救生

命的骨髓，她還在半天的參訪行程中，感

受到了慈濟的大愛，她將這份感動化為行

動，捐出了身上所剩的台幣，也與上海慈

濟人取得了連繫……

大愛無國界

三月二十六日從上海出發，王蓓蓓醫

師實際上只在台灣待了不到兩天的時間。

第一次來台取髓，讓她戰戰兢兢。加上這

次受髓的是一位備受關注的嗜灰男孩──

邱建文，由於大家都很關心

建文的取髓狀況是否順利，

於是取髓者就成了眾所囑目

的焦點。

三月二十七日王醫師一抵

達花蓮的當天下午，就參訪

了讓邱建文骨髓配對成功的

慈濟骨髓幹細胞中心、以及

慈濟大學、靜思堂。透過簡

單的參訪行程，王蓓蓓瞭解

了這個四十幾年前在台灣東

部鄉間成立的佛教基金會起

源；慈濟四十年來沒有界線的悲憫胸懷，

讓她很感動；身為醫師，見到了大體老師

奉獻醫療的捨身大愛，她更是敬佩。

響應竹筒精神 《靜思小語》隨身

了解能有今日的骨髓，一步一腳印發

源於慈濟最早期的竹筒精神，王蓓蓓在慈

濟大學大廳，將銅板投入竹筒裡，在慈

濟醫院大廳裡，她又掏出紙鈔投入竹筒

裡，並取了靜思好話，一句不夠，再拿了

一句。在茶道教室裡喝了師姊分享的三好

茶，她一路上都記誦「口說好話，心想好

意，身行好事」，想把這句話牢牢記在心

坎。看到王醫師對靜思語那麼感興趣，護

王蓓蓓醫師第一次到慈濟，就被大體老師的

捨身奉獻的大愛深深感動。攝影/程玟娟
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髓志工周明雪師姊自掏腰包買了《靜思小

語》送給她帶回上海隨身閱讀。

感受到慈濟人像家人一般的貼心，當

明雪師姊邀約第二天清晨六點一起在靜

思精舍吃早餐，體會大家庭一起用餐的感

受，以及品嚐家鄉味的味道，王醫師二話

不說就答應了。

救命之髓 跨越距離  

三月二十九日取髓當天，石明煌院長

表示：到目前為止慈院已有一千三百多

例成功捐髓案例，受髓的對象遍佈國內外

二十六個國家，大陸地區共有五百多例，

邱建文小朋友也是其中的一個。儘管如

此，每一次我們都是把滿滿的祝福，慎重

地把大德菩薩的愛心，把慈善、救人的事

跡傳送到世界各地。這次更祝福愛心捐髓

者的骨髓，能很快的在建文小朋友身上健

康成長。「捐髓者的愛心捐髓，給了小建

文新生命的希望，這種血濃於水的親情，

真的很令人感動。」取了骨髓，準備前往

機場搭機的上海兒童醫學中心王蓓蓓醫師

表示。

不僅來台受到慈濟人熱情的招待，取

髓後趕回上海的王蓓蓓醫師，十二小時的

漫長路途，都有慈濟人的相依相伴。並居

中以最快速度做聯繫，使得首次來台的取

髓之行，得到最溫暖的關懷做助力，促成

圓滿的移植手術。

從慈濟醫院離去前，王醫師曾問上海

有沒有慈濟人，並將此行所剩的台幣全數

捐了出來，王醫師

首度的台灣之行，

不只取髓救命，也

將愛心留在台灣。

一分歡喜、一分祝

福，劃越了遠距藩

籬，成就了這份美

善因緣。

王蓓蓓醫師在竹筒裡投入硬幣，響應竹筒精神，

離台前更捐出身上全數的台幣。攝影/程玟娟

上海兒童醫學中心的王

蓓蓓醫師由慈濟醫院院

長石明煌手中接過救命

骨髓，也接受所有慈濟

人的愛。攝影/謝自富
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手足有愛

   血濃於文、攝影／游繡華
髓

在台灣，一位也是罹患貧血症的九歲

男孩鄒孟辰，幸運地於六月十八日在花蓮

慈院進行骨髓移植，將骨髓移植給他的不

是別人，而是只長他兩歲的哥哥鄒柄宣。

問他為什麼年紀這麼小就敢捐髓，他只簡

單的回答「我愛弟弟」，這對兩小無猜

小兄弟的捐髓之愛，也因此溫暖全國人的

心。

突發再生性不良性貧血症

造血細胞已空

家住花蓮縣富里鄉，就讀富里國小三

年的鄒孟辰，在五月間，身上開始出現淤

青的症狀，他的媽媽黃蘭湘以為是微血管

破裂，但後來發現淤青位置多處，她便帶

著孟辰到玉里榮民醫院求醫，之後再轉到

花蓮慈濟醫院小兒血液腫瘤門診檢查，經

陳榮隆醫師診斷後，確定病因為再生不良

性貧血症，陳榮隆醫師說，孟辰到院時，

身上已出現多處紫斑、出血難止的症狀，

並且骨髓的造血細胞已是空的，最好的醫

治方法就是骨髓移植。

哥哥有信心 配對奇蹟吻合

於是，五月底開始，孟辰就住進花蓮

慈濟醫院，每天孩子的爸爸往返於慈濟醫

院和富里的家，在學的柄宣總是很擔心

弟弟的病情，當得知弟弟需要骨髓移植才

能救命，又看到爸爸媽媽擔憂萬一找不到

與弟弟吻合的骨髓而苦惱時，這個小男孩

竟然信心滿滿地安慰他們說：「爸爸、媽

媽，不要難過，我一定會救弟弟的。」

年紀小小的柄宣，還不知道骨髓移植

需要先配對，而吻合機率很小，就有自信

可以捐髓救弟弟一命；而爸爸、媽媽先做

完檢測後，都與患病的孟辰配對不起來，

由於十一歲的柄宣身體強壯，體重大約有

四十公斤，可以達到捐髓的標準，父母讓

他姑且一試，沒想到他的骨髓竟與弟弟的

骨髓完全吻合。

於是，柄宣就在期末考前夕，進入骨

柄宣自告奮勇要捐髓給弟弟，令媽媽不捨又感

動。
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髓移植病房抽髓給弟弟，他很勇敢、不畏

痛。他說，爸爸、媽媽、弟弟是他最愛的

人，雖然偶爾會與弟弟吵架、打架，但是

他更希望弟弟可以趕快好起來。

兄弟情深 幹細胞順利再生

動完移植手術後，大約再二十天左

右，孟辰的白血球已開始自體再生，陳榮

隆醫師說，孟辰很幸運有哥哥的骨髓救

命，術後也復原的不錯。孟辰自骨髓病房

轉到小兒科正壓隔離病房後，已能自己刷

牙、洗臉；媽媽黃蘭湘說，真的很感謝慈

濟醫護團隊，看著小兒子一天天轉好，覺

得一家人真的很幸運、也很幸福。而捐髓

給弟弟的十一歲哥哥柄宣捐髓後休息兩天

後，依然活蹦亂跳，也趁暑假在病房裡當

媽媽的小幫手，讓媽媽有喘息時間；黃蘭

湘說，柄宣除了在弟弟醒時陪伴弟弟，她

出去買東西時，就由柄宣照顧弟弟，若是

夜間出醫院，柄宣就會堅持陪伴媽媽，讓

她覺得很貼心。

強壯哥哥心柔軟 獲頒生命光輝獎

談起捐髓給弟弟的柄宣，黃蘭湘更是充

滿驕傲與幸福，她說，柄宣為救弟弟義無反

顧，讓父母又疼又愛，富里國小全校師生對

柄宣與孟辰手足情深都稱許不已，日前在學

校畢業典禮上，學校公開他的事蹟，由花蓮

縣縣長謝深山頒發「生命光輝獎」嘉許他，

並祝福弟弟孟辰早日康復。而這對小兄弟的

感人情誼也在鄉里間傳為美談，更成為全國

新聞，感動無數民眾的心。 

了解配對不易 父母發願捐髓 

黃蘭湘說，歷經這次兒子的病，讓他

們夫妻倆很感恩，遇到慈濟充滿大愛的醫

療團隊，且幸運地哥哥的骨髓即可救弟

弟，他們夫妻也成為慈濟骨髓幹細胞中心

的志願捐贈者，誠盼有機會救人，也希望

有更多人能成為骨髓資料庫的志願捐贈

者，加入救人的行列。

柄宣在醫院照顧弟弟其間，在筆記本上寫下自己

的心情，一字一句都是對弟弟的愛。

孟辰健康出院那天，石明煌院長（右二）特別準

備了一個小蛋糕，祝福孟辰獲得哥哥的骨髓而重

生。


