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今年46岁的赖道鑫是广东湛江徐闻人，家里有“三朵金花”。长女已升读高一，最小的妹妹芷琪，今年3岁。有
大姐姐的宠溺，有父母的呵护，芷琪从呱呱落地那一刻，就是一家人的心肝宝贝。然而，就在芷琪8个月大时，一纸

“重度地中海贫血”的诊断书打破家庭的平静。为了支撑女儿常规治疗的费用，赖道鑫疲于奔命，但最令他痛心的是
眼见女儿频繁输血、排铁遭受的痛苦。幸运的是，2023年1月，芷琪在中华骨髓库里匹配到相合骨髓，并于4月6日
顺利完成骨髓移植手术。如今，赖道鑫正竭尽全力筹借后期治疗费，他盼望女儿早日摆脱病魔，重拾健康。
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赖道鑫的家乡徐闻县，因盛产菠萝

而闻名。前些年，赖道鑫也尝试过在自

家地里种植菠萝，他总说自己“运气不

好”，碰到不景气的年份，还要亏钱。心

灰意冷之下，赖道鑫选择离乡务工，在

中山找了一份货车司机的工作，早出晚

归为妻女赚取生活所需。

考虑到城市生活成本的太高，赖道

鑫的妻子带着三个女儿生活在徐闻老

家，只有逢年过节才能一家团聚。独自

在外打拼，赖道鑫心里最牵挂的，是小

女儿芷琪。2019 年，芷琪呱呱落地，两

个姐姐对她疼爱有加，放学回来还要抢

着抱她。但在芷琪 8个月大时，连最小

的姐姐都发现怀里的妹妹有异样：皮肤

青黄、无精打采、食欲很差……

赖道鑫夫妇何尝没有觉察？“我总

以为是营养不良，后来还带她去医院做

了一次检查。”赖道鑫告诉记者，在徐闻

县人民医院查不出病因，他又将孩子抱

到中山市博爱医院，哪知道做完血检，

医生就将女儿安排进了 ICU。“当时孩

子的血红蛋白已经跌到了40多，各项检

查结果都不太好……”赖道鑫说，经过

全面检查，小芷琪被确诊患有重型地中

海贫血。

6 月高校毕业季，广州城市职业学

院特殊教育学院的小雪和小阳，收到了

一份惊喜的礼物：他们不仅被花都永发

肯德基餐厅录取，而且经过几个月的实

习正式晋升为楼面经理。新快报记者

获知，他们是这家新晋“天使餐厅”招募

的首批应届大专毕业生。

去年底，小雪和小阳以及其他 8 位

同学一起来到餐厅实习，其间发生的

一件事情，让小雪很感动：有一天，同

事们在忙后厨工作，独自配餐的她没

听到顾客叫她。后来顾客发现小雪是

听障人士，连忙在手机里写下“加油”

二字给她鼓励，小雪感觉心里特别温

暖。现在，前台配备了提醒牌和手写

板，她与顾客的交流更顺畅了。不少

顾客了解到天使员工正为其服务，都

纷纷为她点赞。

实习半年后，两位天使员工不仅拿

到了offer, 还同时晋升成为楼面经理即

将进入副经理培训计划。在活动现场，

出现了一个感人的画面：当广州城市职

业学院特殊教育学院的学生们表演手

语舞时，全场嘉宾起立，共同用手语完

成了“友爱共融，一起自在，向前冲”这

句有爱的歌词。

记者了解到，为了助力天使员工实

现人生的进阶，去年主办方在广州和深

圳同时宣布推出“天使圆梦计划”，携手

两城市的开放大学，探索残障人士融合

教育的创新模式，为更多“天使员工”提

供继续教育机会。

负债十余万为幼女拼新生
无奈术后捉襟见肘难维系

赖道鑫说，只要女儿能治好病，无论多少债务，他和妻子都会努力工作去偿清

又一家“天使餐厅”启动 有应届生已入职

■小阳展示他的手绘作品，这是一幅手语沟

通图，他希望帮助听障新伙伴更快适应工作。

■小雪在前台为顾客服务。

■芷琪已经完成手

术，但每周都要回医

院复查。

听到这个检查结果，赖道鑫几乎站

立不稳。“家里两个姐姐都很健康，我们

也从来没有意识到孕期要做地贫筛查，

没想到这个最小的，竟然就遗传了这么

严重的病。”赖道鑫说。

在医生的详细解释下，赖道鑫终于

明白，如果不做骨髓移植手术，芷琪这

一生，都得依赖规律输血、排铁来维持

生命。

出院后，夫妻俩带芷琪回到了老家，

并开始为她做常规治疗。“每个月输血、

排铁，费用加在一块接近2000元，我的工

资一半都给她治病了，我们只能省吃俭

用。”赖道鑫说，自己在中山开货车，老板

包他饭钱，最大的开销就是买几元钱一

包的香烟，“从来不敢买新衣服，一年到

头就是两件工作服做换洗，工资到手，几

乎全数转给老婆。”他说，平时最怕听到

的消息，就是孩子没血可输。

看着芷琪渐渐长大，赖道鑫欣慰之

余，也有揪心之痛。“她一看到穿白衣服

的人就跑，对输血打针特别恐惧，手上都

是针眼，经常抽不出血。”2022年，赖道鑫

终于下定决心为芷琪做骨髓移植手术。

既然决心要做骨髓移植手术，赖道

鑫把家里人都带来医院做骨髓配对。

不幸的是，最亲的四人，配型结果都

不理想。就在赖道鑫焦急等待的时候，

中华骨髓库传来了好消息。今年年初，

赖道鑫收到医院的通知，告诉他已经找

到与芷琪全相合的骨髓供者。“我们当月

就住进了中山大学附属第二医院，开始

做术前准备。”赖道鑫说。

4 月 6 日，一切准备就绪，芷琪终

于完成骨髓移植手术，让赖道鑫万分

欣喜的是，手术非常顺利，芷琪术后也

没有太多感染症状，生活正朝着好的

方向发展。

为了筹钱给芷琪做手术，赖道鑫找

亲戚朋友借了十三四万元，加上夫妻俩

多年从牙缝里省出来的积蓄，凑齐 30
万元入仓费。“芷琪的手术花了十五六

万元，加上供者体检的费用、一些外购

药等等，加在一起，30 万元已经见底

了。”赖道鑫紧锁眉头，他说，孩子每个

星期都还要回医院复查，仅此一项月支

出过万元，还有在医院附近的租房租

金，生活开支及各种杂费，如今已难以

为继，“这是我们最艰难的时刻，因为没

有收入，只有支出。”他坚定地说，只要

芷琪能治好病，无论多少债务，他和妻

子都会努力工作去偿清。

父母省吃俭用坚持治疗

顺利移植但后续费用告急

幼女被确诊患重型地贫


