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深读

19 年里，她靠呼吸套管呼吸了 17 年，她

做过 14 次全麻手术，收到过 9 份病危通知，花
费百万元。可这个闻不到花香、不能唱歌、不

能剧烈运动的女孩，努力有尊严地学习、生
活。在今年的高考中，她考出了 583 分的成绩，

却被几所她心仪的学校婉拒。
在和厄运对峙的战场上，19 岁的周采薇

是老兵了。这个年轻人珍视的这些东西，让她
原本似乎残破的生命完整、丰润起来。在我们

面前勾勒出一个如此真实可感的青年榜样。

戴“项链”
的人生

▲周采薇喜欢一部日本动漫里的台词：“无论多么痛
苦，一定要活下去。”

一条细细的纱布绕过脖子，将
拇指大小的金属片固定在喉部，中
央小孔不断发出气流的嘶嘶
声——— 它不是可有可无的装饰品，
而是周采薇的呼吸“器官”。

上初中的第一堂课，老师命令
周采薇摘掉脖子上的“项链”。在全
班同学的注视下，周采薇笑着用力
说：“老师，这‘项链’真的摘不掉。”

教室忽然陷入了寂静。周采薇
嘴边传出的不是正常的声音，而是
未经声带振动的气流声，听起来像
是“悄悄话”。

这条“项链”是周采薇的生命
线。今年 19 岁的她，已经戴了 17
年，从婴儿型号，换到成人型号。

今年高考，这个湖北宜昌姑娘
考出了 583 分的成绩，超出当地一
本录取线 12分。

一个靠人工套管

才能呼吸的人

一次开胸手术后，采薇的胸前
插着好几种血迹斑斑的导管，她让
人拿来镜子，端详了很久。母亲看
见她嘴唇在颤抖，却强忍着没掉一
滴眼泪。

两岁时，周采薇被诊断患有严
重的先天性心脏缺损。心型修补手
术后，她气管受损，不断增生的肉
芽让气管中只留下发丝般细小的
空隙，无法呼吸。最终，她接受了气
管切开手术，成了依靠人工套管才
能呼吸的人。

她不能剧烈地奔跑，不能跳起
来投篮，吃东西也要特别小心———
不能呛到，不能堵塞，西瓜、香蕉这
样的水果，都曾让她差点儿走到死
亡的边缘。曾经没有一所幼儿园让
她入托，上学要签“生死合同”。她
一度还想学跆拳道，衣服都买好穿
好了，站在训练馆门口痴痴地看，
可训练馆怕出事，就是不肯收她。

可采薇不觉得自己与同龄人
有什么不同。她上每一堂体育课，
用多别人几倍的时间跑完 800 米。
跑道沿途，她耳边听到的是自己喉
部剧烈的嘶鸣声。

她喜欢日本漫画，穿卡通的 T
恤，喜欢在天花板上挂风铃。甚至
说起自己的手术，她也像在说一场
平常的感冒，“麻药——— 闭眼———
睁眼——— 完事儿！”

一次开胸手术后，采薇胸前插
着好几种血迹斑斑的导管，她让人
拿来镜子，端详了很久，然后默默
闭上眼睛。母亲看见她嘴唇在颤
抖，却强忍着没掉一滴眼泪。

要是被欺负了，她绝不示弱。
小学时，同班男生在她的窗台下，
大喊：“哑巴！哑巴！”她端着水枪冲
下楼，对着那男生一通“狂扫”。

她也不需要别人同情自己，相
反，看到街边的乞丐，她便央求父
亲给别人 10 元钱。那时，采薇家为
给她看病，已经负债累累。父亲睡
医院地下室的草席，盖租来的军大
衣——— 一天的生活费才 3元。

“靠自己”，才能获得自尊

呼吸套管一天要清理两三次，
如果正好需要在学校处理，周采薇
会谎称“上厕所”。在她看来，当众
清理套管“太没有尊严了”。

周采薇最反感被当做异类。
呼吸套管一天要清理两三次

分泌物，如果正好需要在学校处
理，周采薇会谎称“上厕所”，关上
门，“最多两分钟搞定”，再若无其
事地走出来。在她看来，当众清理
套管过程“太没有尊严了”！她想活
得体面而有意义。

据医生说，套管呼吸的每一口
空气都会让人很不舒服，但周采薇
矢口否认。比起没有气息、失去嗅
觉的鼻子，她早已习惯了冷冰冰的
套管成为身体的一部分。

有人问她最喜欢什么季节，是
冬天吗？因为冬天戴上围巾，能遮
住她喉部醒目的套管。她却说：
“不，没必要遮掩，这就是我。”

4年前，周采薇停止了“气管狭
窄”的治疗。当时，周妈妈抱着钱去
求人，可没有一家医院肯接受采
薇，医生直接说：“治不了。”

治不了，就意味着她将一辈子
用套管呼吸，一辈子不能发出自己
真正的声音，而且最终会走向心肺
衰竭。十多年来，干摄影的周爸爸
借钱、玩儿命工作，认为只有在这
样“靠自己”的氛围中，才能让采薇
获得自尊。

多年来，采薇比同龄人更理解
“时间的意义”，她每天很早起床，
记事本上，写满了她做每一件事的
时间表。她走到哪儿都带着书，一
得空就赶紧翻几页。只要不是去看
病，或者难受得站不起来，她一节
课也不错过。

除了学业，她还跟时间赛
跑，做更多的事。她的声带不能
振动，她就去学习让吉他的“声
带”在指下震颤。她练瑜伽，完
全无视呼吸套管气孔发出急促的
嘶鸣，遇到脖子的动作，她就不
以为意地笑笑。

她学不了跆拳道，就对着书学
一点女子防身术。为了读懂原版漫
画，她和朋友一起学日语。她还能
烧几个特色菜，东坡肉和煎茄子都
很拿手。她的网上空间，充满了年
轻人对世界的思考。
“生命就是你有了一个平台，

然后向上蹦，能蹦多高蹦多高。”周
采薇比画着不断“拔高”的动作。她
对死亡则是调侃多于恐惧——— 一
次参加活动表演节目时，她“一身
死神打扮，拿个镰刀就上来了”，搞
得全场哄笑。

爱美也爱摇滚乐

她渴望唱歌，可她只能发出气
流的声音，但这不妨碍她跟同学们
去唱卡拉 OK。据采薇妈妈回忆，
“戴上套管之前，采薇嗓音太好听
了”。

如今的采薇已经出落成一个
大姑娘了。她爱美，穿白色连衣裙
的时候，会搭配白色高跟凉鞋，再
在耳后仔细地别上一枚小巧的藕
荷色珍珠发卡。如果是穿蓝色的运
动衫，一定要戴蓝色发箍，“都是我
自己搞的”。她说，妈妈告诉她，女
孩子，学会穿高跟鞋才美。
“本来是要在这儿蒙一块纱

布。”她指着喉部套管的气孔比画
着说，那样可以有效减少感染，但
她不愿意，因为“不就是感冒吗，不
要紧，我可是女孩子”。纱布的面积

很大，会引人注意，为了美丽，她甘
愿承受病痛。

接受采访的间隙，她从小包里
拿出唇膏来擦，微微低着头，睫毛
忽闪忽闪的。

这个看起来像“项链”的东西
束缚了她体验世界的感官。对眉清
目秀的少女来说，她闻不到花香、
火锅味，她是个没有嗅觉的人。她
渴望游泳，可开放的呼吸套管气孔
绝对不能进水，她只能穿着泳衣，
坐在池边踢着水花。她渴望唱歌，
可她只能发出气流的声音，但这不
妨碍她跟同学们去唱卡拉 OK，尽
管她只是在旁微笑鼓掌。据采薇妈
妈回忆，“戴上套管之前，采薇嗓音
太好听了”。

这也并不妨碍她喜欢音乐。她
爱周杰伦，也爱摇滚乐，最爱贝多
芬的《命运》和《月光》的前奏。她
说，她听出了对命运的挣脱。

她最喜欢的作家是川端康成，
吸引她的，是“他作品里对人心变
化描写的细腻”。她欣赏日本动漫
《风之谷》中勇敢作战的少女娜乌
西卡，作品的结尾是一句：“无论多
么痛苦，一定要活下去。”

有时候她会失眠，躺在床上想
生和死。她安慰自己：“我们是生
物，总要死亡，这是自然规律。”

“我活不了那么久”

她心仪的一所农业大学婉言
告知她，“你的身体情况无法实地
调研。”

没有人能丈量这个少女生命
的长度，包括医生。

套管呼吸让周采薇的肺和支
气管经常受到感染，她总是发烧、
咳嗽，肺部有大面积阴影。她向记
者指着自己的胸口，“这里，心脏还
是不好，肺也是。”

她的理想是学农，像袁隆平一
样让农民增收，梦想着能“禾下乘
凉”，可在高招咨询会现场，十多所
学校都“好心提醒”她，恐怕无法完
成学业。她心仪的一所农业大学表
示理解，却婉言告知她，“你的身体
情况无法实地调研。”她委屈地说：
“不管我怎么用功，都是不合格的
学生。”

如今，她填报了三峡大学电气
自动化专业。为了保险起见，她将
所有的志愿栏都重复填写了这所
大学的名字。但最终能否“被录
取”，还是个未知数。三峡大学的老
师曾对采薇说过，即使你在校期间
获得一等奖学金，未来找工作时，
用人单位看到你的情况，可能就不
会要你了。

但这些丝毫不影响爱笑的采
薇对大学的畅想。她听说大学就是
白天上完课，晚上出去疯，对此，她
表示，“我还是好好学习吧”。她还
受邀和朋友开一个网店，卖户外用
品。立志要考研、读博、做科研工作
的她甚至会主动问别人：“我这样，
能参加传说中的论文答辩吗？”

想得最多的还是她在大学实
验室忙忙碌碌做实验的场景，当被
问到以后会不会成为一个白发苍
苍的老奶奶科学家时，周采薇想了
一下，伴随着呼吸套管的气流声，
轻轻地说：“我活不了那么久。”

据《中国青年报》




