
C08 ·主主打打2012年7月27日 星期五

编辑：曾现金 美编/组版：张颖 校对：王秀华

叶培欣的爸爸是一名医生。4月9

日，远在湖南的爸爸打来电话，“在电
话中，他用平缓的语气建议，捐出娴
娴的遗体，用于医学研究。考虑了几
天，我们做出艰难的选择，忍痛捐出
女儿的遗体。”叶培欣说，她了解到，
治疗先天性胆道闭锁，至今还是个难
题。即使实施手术，部分患儿也会出
现术后胆管炎、肝内胆管囊性扩张、
肝功能衰竭等并发症，如果能用宝宝
的遗体，换来治疗这种疾病的方法，
是值得的。另外，这也是宝宝生命的
一种延续方式吧。

6月 1 6日，娴娴永远离开了疼爱
她的爸爸和妈妈。“她的肚子鼓得比
篮球还要大，身体状况越来越差。”
叶培欣哭着说，那天早上刚起床，她
感觉宝宝的脚尖、指尖都是冰凉的。
任凭怎么捂，都没捂热。下午 1点多，

娴娴叫了一下，她和丈夫以为孩子饿
了，便去冲奶粉。“奶嘴放在嘴里，宝
宝吸了几下就停下了。只有出的气，
没 有 进 的 气 。”叶 培 欣 惋 惜 地 回 忆
说。

当天下午，霍红旗拨通了济宁市
红十字会的电话，他们和红十字会的
工作人员，一起来到了济宁市遗体捐
献接受地——— 济宁医学院。“告别，我
们对宝宝说，爸爸妈妈舍不得你。你
先走吧，去天堂把病治好了，我们等
你回来。”夫妻俩不愿意回忆和女儿
告别的时刻。

7月25日，霍红旗、叶培欣夫妇来到
了济宁市红十字会，一起填写了《遗体
捐献登记表》。他们告诉记者，女儿太孤
独了，他们以后离世后，一定会来陪着
娴娴。“宝贝女儿，不要害怕，爸爸妈妈
会永远陪着你。”

义举：年轻夫妇忍痛捐出女儿遗体

“宝贝，爸爸妈妈永远陪着你”
捐出女儿遗体后，兖州一对年轻夫妻也一起填写《遗体捐献登记表》
本报记者 姬生辉 实习生 闫赟

26日上午10点，炙热的阳光，如同
火焰一般刺激着人们的毛孔。兖州市
颜店镇郭楼村一农家小院里，34岁的
霍红旗、叶培欣夫妇起床后，正准备迟
来的早饭。这一天，对他们来说，又是
难熬的一天。

“6月16日，宝贝永远地离开了我
们……”叶培欣坐在院子里，表情木
然。“女儿娴娴出生于2011年9月22日，
她的降临，对这对年轻的夫妇来说，是
另一件喜事。

2010年初，叶培欣和霍红旗因为

网络相识、相恋。一年后两人结婚。一
个在山东、一个在湖南，千里姻缘一
线牵，两人的结婚是他们的第一件喜
事。

在两人眼中，女儿是一个可爱的
宝宝。“刚出生时，她和其他的孩子一
样，身体健康，她是我们的心肝宝贝。”
霍红旗说，过了百天后，女儿的身体出
现异常状况。先是大便呈灰白色、浅黄
色，随后肤色开始变黄。在湖南省一大
型医院检查时，女儿被确诊为先天性
胆道闭锁，而且已经出现严重的肝硬

化症状。
“因为肝腹水，宝宝的肚子逐渐鼓

起，肤色变得更黄了，病情越来越严
重。”叶培欣哽咽地说，两三个多月的
时候，她每次能喝180到200毫升奶。得
病后，连30毫升都喝不完。

为了给女儿治病，他们花费了10

多万元。2012年2月底，医生无奈地表
示，孩子的病情更加严重了，整个肝脏
已基本坏死，没有再治疗的必要了。辗
转多家医院后，他们得到同样的答复。
夫妻俩无奈地带着女儿回家。

悲痛：三个月大的女儿患上先天性胆道闭锁

回到家中后，娴娴的病情持续恶
化，“严重时，孩子的肚子鼓得像个篮
球一般大，肚皮薄得像一层纸。我们非
常清楚孩子的病情，但就是不想放弃，
也决不能放弃。”霍红旗遗憾地说，为
了缓解女儿的痛苦，他曾到处打听秘
方和偏方，一天喂她吃10多种药。

给女儿喂药时，叶培欣都会躲到
房间里哭。“每次都是他抱着宝宝吃
药，她从来不主动让他抱。”叶培欣低

声地说，她和丈夫珍惜每一分一秒，寸
步不离地陪在女儿身边。“我们经常给
女儿拍照，目前电脑中留下1000多张
照片。”打开电脑，看着女儿的张张照
片，叶培欣的脸颊上始终挂着泪花。

“这张是宝宝健康时候拍的，白白
胖胖的，和正常孩子没有差别。”翻着
照片，叶培欣禁不住哭出声来，“宝宝，
是妈妈不好，妈妈不好……”电脑屏幕
上，娴娴身穿粉色的小裙子，偎依在妈

妈的怀中，但是肤色已呈黄绿色。因过
度消瘦，胳膊上的皮肤还出现层层褶
皱。

“她每天都翻看那些照片，每次
看，都要大哭一场，释放心中的痛苦
和思念。”霍红旗低头擦了擦眼睛说，
短短一个多月时间，妻子体重由60公
斤降到50公斤以下，“她的心理压力
太大了，不想看照片，但太想孩子
了……”

“我们通过多种渠道
宣传，目前济宁市已捐献
遗体的仅有9人，登记捐
献遗体的不足50人。”济
宁市红十字会秘书长唐
秋美说，2003年，《山东省
遗体捐献条例》发布后，
济宁市红十字会通过媒
体公布了捐献遗体联系
电话。2004年，经过省相
关部门批准，确定济宁医
学院为全市唯一一家遗
体捐献接受单位。2 0 0 6

年，济宁银河文化陵园无
偿建立了遗体捐献者纪
念碑，解决了济宁市捐献
遗体家属无处祭奠的难

题。
“我们做了很多努

力，但捐献遗体的人数
并不多。”唐秋美告诉记
者，这主要是因济宁市
为孔孟之乡，受传统文
化和风俗观念的影响较
深。市民们认为，入土为
安才是告慰亡者的最佳
方式。

“在青岛、深圳等大
城市，登记遗体捐献的市
民非常多。他们认为，离
世后还能够为社会、为其
他人做贡献，是一件非常
有意义的事情。”唐秋美
说。

“因为村里人都不愿
接近孩子，说孩子的病会
传染。孩子得病后，我每
天都会带她去市区玩。”
叶培欣无奈地说，只要她
抱着宝宝出门，本来热闹
的街上会突然一个人都
没有了。“看到自己的孩
子本来就很难过，村民们
的做法甚至让我至今有
些怨恨。”叶培欣说，女儿
所患的胆道闭锁根本不
会传染。 胆道闭锁是指
肝内外胆管部分或全部
发生闭锁，是一种胆管病
变，最终可导致肝脏功能
衰竭，并严重危害患者生
命。

在网上，霍红旗找到
有一个名为“天使的区
域”的QQ群，里面所有的
成员都是胆道闭锁患儿
的家长。“群里共有3 8 1

人，大家共同交流孩子的
病情、症状。这些全是非
常无奈，放弃的家庭。每
天都有孩子走，每天也都
有孩子进来。”

在这个QQ群里，每
一名成员的名字前都有
一个特别的符号，“实心

的是孩子还在，空心的
就是孩子不再了。五角
星 是 第 一 个 孩 子 是 患
病，第二个孩子是健康
的……”叶培欣告诉记
者，大家的共同点就内
心无奈、无助，不知道哪
一天孩子就会走，这也
注定要经历一场生离死
别。“大家有一个共同的
愿望：不希望孩子长大
多有出息，只愿他活着，
健康地或者。”

被歧视，基本是群
内每位成员经历过的。

“群里有个孩子，得病后
孩子的爷爷从来没抱过
他。”霍红旗留着眼泪
说，现实生活中没有经
历过这种事根本不会理
解，大家都是苦命人，只
有互相安慰鼓励，要坚
强。“现在还有不少孩子
正在忍受胆道闭锁疾病
的折磨，再次我恳求大
家不要歧视他们、远离
他们，你不经意间的一
个微笑、一句安慰，也许
就会温暖这些孩子家人
的绝望心灵。”

本报记者 姬生辉

思念：每天看女儿照片，妈妈瘦了20斤

6月16日，对于霍红旗和叶培欣来说，是一个刻骨铭心的日子。这一天，这对年轻夫妇的宝
贝女儿因病去世。几小时后，这对夫妇忍着失子之痛，把女儿的遗体捐献给济宁市红十字会，
用于医学研究。7月25日，也是这对夫妇难忘的一天，两人来到了济宁市红十字会，一起填写了

《遗体捐献登记表》。“娴娴太孤独了，我们离世后，一起来陪她。”叶培欣说。
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济宁只有9人捐献遗体
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