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10个月大女婴小雪刚出生就被抛弃，还患有罕见的戈谢

病。她的遭遇经本报报道后，一度引发众多热心网友的关

注，并给她千里迢迢送来救命药。然而，经过一个多月的治

疗，小雪的病情并没有明显改善，日前赴京求医。

怪病弃婴小雪：

病情恶化，
将落户福利院
本报记者 刘腾腾

12月21日，小雪从市
妇女儿童医院出院，她的
养父韩通宝和儿童福利
院工作人员一起，带着小
雪坐上了去北京求医的
列车。

一个月前，小雪用上
了热心人捐助的救命药
后，病情一度趋于稳定。
然而经过一个多月的治
疗，小雪肝脾肿大的情况
并没有改善。日前，在医
生的建议下，韩通宝与市
儿童福利院的工作人员
带着女儿赴京求医。此
前，为了能报销高昂的医
疗费，韩通宝曾联系公安
和民政部门为小雪落户。
当韩通宝顺利在公安部
门报案、递交证明材料，
准备到民政部门办理领
养手续时，市儿童福利院
打来电话称将接管小雪
的监护权，原因是小雪不
符合领养条件。韩通宝只
好与福利院的工作人员
一同赴京求医。

北京协和医院医生
认为，小雪的病只能靠终
生注射思而赞来治疗，没
有更好的治疗方法。思而
赞在体内产生作用非常
慢，至少连续用药两三
年，肝脾肿大的情况才能
好转。连续用药五年后，
小雪就可以和正常人一
样生活了。

看完病，一行人立即
返回青岛，将小雪送回市
妇儿医院。

病病情情难难改改善善，，小小雪雪赴赴京京求求医医

从北京回来后，小雪再
度住进市妇儿医院。“这两天
小雪的病情还算稳定，体温
平稳，也没有贫血，医院给她
注射了免疫球蛋白以增强免

疫力。”韩通宝说。
据了解，待小雪病情逐

渐稳定后，儿童福利院将正
式接管小雪的监护权，此后
所有治疗费用都由儿童福利

院负责。
“我会将收到的所有捐

款都用来给小雪买药，只要
小雪病能好，由谁来照顾都
行。”韩通宝说。

孩子患怪病，网友伸援手
2011年12月30日的清晨，家

住红岛后韩家北村村民韩通宝
出门上班时在家门口捡到一名
弃婴，因为一直没有孩子，他把
这名弃婴带回家收养，取名为
韩章雪。

今年5月，小雪突然莫名其
妙发起了高烧，肚子也胀得很
大，一家人十分担心。韩通宝带
着小雪多次求医后，最终得知
小雪患有十分罕见的戈谢病。
患者体内因为缺少一种分解
酶，导致代谢物无法分解，造成

患者肝脾肿大。听到噩耗，韩通
宝暗下决心：“就算卖房子也要
给小雪治病。”

几个月来，为了给小雪
治病，一家人已经花了 1 2万
多元，还欠下了近6万元的外
债。但入院后，小雪病情持续
恶化，医院先后五次下达了
病危通知书。一家人濒临绝
望之际，韩通宝做了一个令
人意外的举动：联系省红十
字会捐献小雪的眼角膜和遗
体。“我女儿的眼睛很大很漂

亮，如果她真的不幸离开我
们，我想让她可以继续看世
界。”韩通宝说。

本报对小雪的病情进行
报道后，众多热心市民纷纷伸
出援助之手，帮助小雪寻药。

在联系上国内唯一一家
代销“思而赞”的北京国大药
房后，网友“房产隐形人”花
2 . 3万元订购了 4 0 0U剂量的
药物，委托同事坐动车将药
送到青岛，小雪顺利用上救
命药。

接手监护权，福利院接力救小雪

血癌学子于海：

你们的爱心
给我抗争的力量

两次抗争白血病，这对24岁的于海
来说是不幸的。但再度与恶魔做斗争
时，有那么多的热心市民和老师同学为
他献爱心，于海又是幸运的。为帮于海
筹集治疗费，本报曾多次报道，还组织
爱心市民、学生义卖报纸。近日，于海的
病情有很大好转！因为爱心的力量，于
海更加有信心对抗病魔。

本报记者 李珍梅

经过5次化疗，
阳光男孩病情好转

“于海现在病情怎么样了，
真希望他能快点好起来。”一个
多月以来，记者不时接到热心市
民关心于海病情的电话。

24岁的于海是青岛科技大
学一名大四学生，就在追逐梦想
的阶段，白血病复发，恶魔再次
降临。面对高昂的手术费，一家
人束手无策。11月6日，本报对于
海进行了报道，青科大师生自发
组织为于海捐款，一天时间就捐
出4万元善款。为进一步帮助于
海，11月10日，本报联合蒲公英公
益平台，组织爱心市民、学生志

愿者义卖报纸。尽管当天天气寒
冷，还下着雨，但冷风冷雨没有
阻挡志愿者们的热情，最终筹集
了11000多元爱心善款送到于海
手中。

市民、志愿者和师生的热心
终于有了回报。26日，在青医附
院做化疗的于海向记者传来好
消息。“骨髓穿刺检查结果出来
了，已完全缓解。”电话那头，于
海很激动也很高兴。于海说，到
目前他已经是第5次做化疗。“是
你们的爱心和帮助，给了我更多
的力量。”于海说。

期末考试临近，
他在病房里复习

在学校时，于海就是一个学
习成绩优秀、爱参加各种社团活
动的阳光男孩。大学四年时间
里，他获得30多张荣誉证书，成了
学弟学妹的榜样。如今尽管要忍
受化疗的痛苦，但于海丢不下的
还是学习。

期末考试临近，在住院的于
海每天还会拿出至少1小时的时
间复习。

“每周我女朋友没课时就会
把复习资料送过来。”于海说。大

学期间，于海谈了一个女朋友。
自从他生病后，女友一直在身边
鼓励他，给他打气。快要考试了，
女友还会经常来给他补课，送复
习资料。

“我很感谢她。还有我的好
哥们，他们早晨还来看我了。”于
海说，几个舍友和同学知道他从
老家来青岛做化疗，在复习的紧
要关头，抽空来医院看他。“来了
9个同学，跟我聊聊天，我真的很
开心。”

有信心抗争病魔

在与病魔抗争的6个多月里，
于海收到了很多爱心。这段时间
里，于海有家人的悉心照料，也有
很多老师、同学、爱心市民以及本
报对他的牵挂。

“谢谢齐鲁晚报这样一个有
爱心的媒体，也谢谢那些所有帮
助过我儿子的老师、学生、热心
市民。”于海在青岛做过 5次化
疗，他的父亲于忠庆一直陪同。
得知那么多素昧平生的好心人
帮助于海，于忠庆激动得有些哽
咽。

于忠庆说，在儿子病情复发
的半年时间里，他每天都陪伴在
儿子身边，不停地鼓励儿子。

“你们的爱心让我更有力量
对抗病魔。我很有信心战胜它！”
于海说，现在情况比较乐观。等
到骨髓象完全正常了，骨髓移植
也就有希望了。

明年1月下旬，于海就要参
加期末考试。他在病房里坚持复
习，希望顺利通过考试，顺利毕
业。康复后，准备找份财会工作，
以一颗感恩的心帮助他人。

1111月月，，青青科科大大志志愿愿者者将将义义卖卖所所得得的的一一万万多多元元善善款款送送到到于于海海手手中中。。 吕吕璐璐 摄摄

得知小雪要出院，众多热心市民前来探望。 刘腾腾摄 (资料片)
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