
爱在羊
城

日子平静美好 不料暗藏波涛
也许冥冥中真有缘分，让张奎和林

雪芬相爱相知，组建了美好家庭。 老家
在鹤山市的林雪芬考上了四川省内大
学， 四年的大学生涯让林雪芬学会了四
川话，她想不到，这门方言会成为自己未
来姻缘的纽带。 大学毕业后，林雪芬回
到鹤山市工作生活，在印刷厂遇到了四
川小伙张奎。 说起彼此的经历，千丝万
缕的联系和都会说四川话的亲近，让他
们对彼此的好感倍增。 很快，两人恋爱
结婚，2016 年有了一个可爱的女儿，张
熙桐。

“我们没想着多生孩子，觉得有一个
就够了，能有更多的精力照顾她。 ”张奎
说，熙桐出生后，外婆也从老家赶来鹤山
照顾她，他和妻子可以安心上班。 “我们
俩都在印刷厂做文员，每个月加起来工
资有一万出头。 ”他露出一丝微笑，说夫
妻俩一直在存钱，计划在鹤山贷款买房
子，让一家人生活更稳定。

2018 年，张奎夫妇如愿以偿，在鹤
山有了自己的房子。 他们欢欢喜喜地带
着当时 2 岁的熙桐搬入新居， 一切似乎
都在井然有序的轨道慢慢运转，归处，灿
烂而光明。

谁也不会想到，平静美好的生活之
下，暗藏着波涛汹涌。

2020 年 12 月中旬， 熙桐出现感冒
的症状，鼻塞流涕，还总指着自己的小
脸，喊“痛”。 “我们最初以为是感冒导致
的，所以没太留意。 ”张奎懊恼地说，随
着时间的推移，他发现女儿的脸慢慢肿
了起来，到了肉眼可见的地步，觉得不对
劲，他赶紧送孩子到鹤山市人民医院检
查。

奔波辗转医院间 女儿确诊重病
然而，当地医院的医疗条件有限，无

法判断熙桐的病情。
“我们带孩子上了广州，一开始以为

是口腔问题，先去了南方口腔医院，那边
初步诊断是朗格汉斯细胞综合征。 ”张
奎说，但当时医院没有床位，夫妻俩心急
火燎，先后又去了中山大学附属肿瘤医
院、广州市儿童医院……可惜，都没有床
位。 抱着孩子在广州各大医院之间兜兜
转转，看着熙桐每天因为病痛难受的样
子，张奎心疼地直掉眼泪。

几经周折，熙桐来到中山大学附属
第二医院，并很快完成活检。 “做完活检
要等待十几天才能出来结果，那些天很
煎熬，每天都在祈祷，希望孩子的病不要
太严重。 ”张奎说，女儿在等待阶段，嘴
巴越来越肿，连吃饭都变成难题，人也瘦
了很多。

2021 年 1 月中旬，医院终于打来电
话，“小熙桐的病情非常棘手，需要马上
住院做进一步检查。 ”

张奎悬着的心提到了嗓子眼。 “回
到医院后，给我们安排了住院，做了骨髓

穿刺等检查，最终确诊女儿患的是急性
单核细胞白血病。 ”张奎记得，医生为孩
子制定了三期化疗的方案，再视缓解情
况安排骨髓移植手术。

爷爷弃疗 临终嘱咐“救孙女”
踏上求医之路后，张奎夫妇中断了

工作，早已没有了任何收入。
“前面三个大化疗，总花费接近 50

万元，因为是异地医保，加上很多药物不
在医保目录内不能报销，所以最终的报
销额度只有 10 万元。 ”张奎与妻子无力
筹措治疗费，万般无奈下上网求助，募集
到 26 万元左右的善款，再加上四处找亲
戚朋友借钱，这才让女儿顺利做完了化
疗。

化疗结束，小熙桐的病情有所缓解，
骨髓移植手术随之排上日程，入仓费至
少要交 30 万元。唯一让张奎夫妇欣慰的
是，妈妈林雪芬的骨髓配型与女儿相合，

加上外周血和脐带血，2021 年 7 月，小
熙桐顺利进行了造血干细胞移植手术。
“孩子在化疗过程中经历过多次感染、高
烧， 这次移植的钱也是我们四处借来
的。”张奎告诉记者，即使女儿一切顺利，
未来也还需要至少两年的康复期， 其间
复查、抗排异，所需费用难以预测，“至少
要十多万元，万一出现排异反应，治疗费
还要飙高。 ”

更让张奎心碎的是， 在夫妻俩为女
儿奔波治病焦头烂额的同时，2021 年春
节后，熙桐的爷爷又因肺癌过世。 “我的
父亲 2020 年 8 月确诊肺癌， 做了化疗，
花了 10 多万元，后来得知孙女得了白血
病， 老人家再也不肯花钱， 自己放弃治
疗，跟家人回了四川。 ”提到父亲，张奎
忍不住泪流满面，在父亲重病之时，他无
法在床前尽孝， 而老人弥留之际还心心
念念留下嘱咐：“留着钱救孙女， 一定要
救孙女。 ”
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大大的眼睛乌黑闪亮、圆嘟嘟的小脸俏皮可爱“好漂亮的女孩！ ”每次见到张熙桐，亲友们都会发自内心地夸赞，而自从女儿出
生以来，张奎也一直视她为掌上明珠，百般呵护。 原本，幸福的一家四口在广东省江门市鹤山快乐生活，可噩运却在不知不觉间悄
然而至。 2021 年 1 月中旬，年仅四岁的熙桐确诊患有急性单核细胞白血病，化疗完后还要做骨髓移植手术。 为了救治心爱的女儿，
张奎夫妻俩四处借债，花费超过 80 万元。 更令人心痛的是，罹患肺癌的爷爷得知孙女病情，决然弃疗返乡，撒手人寰。
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谢谢所有医护人员， 也谢谢李
家杰基金， 共同给了我的宝宝第二
次生命……”近日，一名身患复杂先
天性心脏病的新生女婴， 在广医三
院医生妙手救治，以及“李家杰专项
基金”及时帮助下，终于成功康复。
该女婴是医院予以公益基金救助的
患儿。

今年 2 月，阿燕（化名）在广医
三院诞下一对龙凤胎， 但女儿出生
后即发现先天性肠旋转不良、 脐静
脉-门静脉异常链接、 先天性室间
隔缺损、主动脉弓狭窄、肺动脉高压
等多种疾病，手术难度大，手术费用
较高，而阿燕家庭经济困难，手术费

如同“雪上加霜”。了解情况后，小儿
外科及时上报医院医务科， 经过医
务科积极行动，医院小儿外科、新生
儿科、 麻醉科等对小宝宝进行多学
科会诊，制定了详细的诊疗方案。而
负责开展救助事宜的医务科和医院
社工，借助“国内孤贫青少年救助专
项行动”解决手术费用问题。 最终，
通过 3 次大型手术， 阿燕宝宝成功
获救。

据了解，“国内孤贫青少年救助
专项行动”是“中国青年创业就业基
金会李家杰专项基金” 重点支持项
目，由全国政协常委、香港恒基兆业
董事长李家杰博士创立。 项目旨在

开展孤贫缺陷青少年的医疗救助、
医疗保险购买、 基础营养提升及术
后康复支持、生活及交通补贴、志愿
服务、心理辅导和数据系统建立，并
通过教育帮扶、产业帮扶、就业创业
帮扶等方式， 持续改善受助孤贫青
少年儿童的生活、学习环境，帮助受
助者健康成长，实现全面发展。

从 2021 年 4 月 15 日开始，广
医三院与李家杰基金会签订合作协
议，正式启动该专项行动，同时医院
将小儿外科、 心胸外科、 骨科纳入
“国内孤贫青少年救助专项行动”试
点科室。目前，该基金已经在广医三
院救治了 4 例出生缺陷患儿。
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