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10 月 17 日晚，在温州，一场看似普通的大家庭聚会，却

因为一个特殊的仪式，而变得意义非凡。

这场家宴的主人公为65岁的黄女士，她下个月就要启程

去法国巴黎照顾女儿。而这一晚，她发动六位亲朋好友一起

郑重地做了一件非常重要的事——在温州市眼库工作人员的

协助下，共同签署了《浙江省遗体（组织）捐献志愿书》，集体成

为角膜捐献登记志愿者。他们之中有五位年龄超过70岁，最

年轻的54岁。

丈夫脑瘤去世捐献角膜让三名眼病患者重见光明，妻子带动亲友集体登记
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本报讯 “她们真的把生活过成了自己

的传奇。”

日前，浙江大学医学院附属儿童医院小

儿妇科副主任孙莉颖在诊间遇到了多年不见

的小病人菁菁时，呆住了。眼前的她，已经出

落得亭亭玉立，正在攻读硕士学位，还在各类

钢琴、唱歌等多项比赛中屡次获奖。

联想到几个月前，妈妈拨通电话向孙医

生报喜：菁菁本科毕业考上研究生，还入了

党，当了班长和校学生会主席，菁菁的哥哥已

经成家立业，有了两个孩子，家里老房子现在

也拆迁了，有四套房了。

“这样一个命运多舛的家庭，没有卷在泥潭

里，能变得这么好，让我欣喜又惊讶。”孙莉颖动

容地说，菁菁和她的妈妈，才是真正的大女主。

爱笑的女孩
其实身患难言疾病

菁菁，是众人眼里“别人家的孩子”。但

其实，她一直身患疾病，求学路上一直坚持自

己给自己打针。只是这些，同学们都不知道。

她患有特纳综合征，又叫先天性卵巢发

育不全综合征，是一种性染色体异常引起的

先天性疾病。患这病的孩子不仅出生后生长

慢，还有一些特殊的面容和体型，也有合并肾

脏、骨骼、心脏和血管畸变的可能。此外，得

这种病也意味着失去了生儿育女的资格。

菁菁是在七八岁的时候确诊的，那时她

的身高比同龄人矮了大半个头。这个病需要

较长时间长期用生长激素促身高，还需要终

生补充女性激素，治疗费用不菲。

屋漏偏逢连夜雨，没多久，还不到 40 岁

的爸爸因为高血压中风瘫痪了。接着，奶奶

也因为高血压中风瘫痪了。

妈妈虽是一个识字不多的普通村妇，却

显现出超人般的意志和力量。她把菁菁和爸

爸接到了自己打工的地方，让儿子继续学业，

把奶奶送到了菁菁姑姑家里，请求代为照顾，

但是奶奶的医药照护费用还是由他们承担。

妈妈当时内心有多苦，菁菁不得而知，她

只记得妈妈从来没叫过苦，只是一直一直地

忙。终于有一天，她也倒下了，被诊断为肝炎

爆发，不住院治疗甚至会危及生命。“我住院

要花多少钱？可以不住院就开点药吗？”背负

全家重担的妈妈急了。在医生护士看来，她

真的是连命都不要了。最后，她就住院了一

周，还是晚上去治疗，白天去打工。后面的疗

程，她坚持只要开点药就行。

格外坚强自律
她成长得美好又优秀

这一切，菁菁和哥哥都看在眼里。此时

哥哥年满16岁，坚决辍学去当了学徒。菁菁

也已上三年级，因为午饭要花钱，她总是不吃

或是吃两个自带的土豆。

即使是这样，家里也难以供她继续打针，

妈妈索性把自己的药全停了。

为了帮助这一家人，孙莉颖副主任能省

的都为他们省了，每次只让他们挂便宜的普

通号，还四处打听特殊救助，同时在治疗上更

花心思，争取最少的药达到最佳效果。

“当时很难，好在她的激素针虽然中途断了

几次，但最终还是坚持下来了。”孙莉颖回忆。

就这样，这个家庭虽然风雨交加，在泥泞

中打滚，但还是在一点一点往前挪。

老师知道菁菁家的状况，都想方设法帮助

她。让他们惊喜的是，这个女孩总是微笑面对

困难，而且天生一副好嗓子。虽然所有的音乐

知识和练习都来自每周一次的音乐课，但她的

乐感很好。老师慢慢注意到了她，带她加入学

校社团，免费为她辅导。随后，她还接触到了钢

琴。到了大学，她在琴房勤工俭学，不断加强练

习。

就这样一步一个脚印，她长大了。这个

女孩从小就格外坚强自律，也严格听从医嘱，

给自己打针，定期到医院复查。也因此，她身

上出现了奇迹。如今她的身高中等，眼睛大

而明亮，身材纤瘦，体型匀称，无论穿什么都

美美的。心脏血管的健康状况也比较好。因

为性格好，又优秀，她身边不乏追求者，已经

有了男朋友。

在菁菁看来，她有着最伟大的妈妈，还有

幸碰上了技高人好的孙莉颖副主任。

菁菁下一步最想做的，一是孝敬妈妈，二

是出国深造。

最后，菁菁透露了一个秘密，“其实，哥哥

和我是同父异母，我妈妈嫁过来的时候，哥哥

已经七八岁了，这个孙主任都不知道。你说，

我妈妈是什么样的妈妈？她是我永远的学习

榜样。” 本报记者 张冰清 通讯员 祝姚玲

女儿身患重疾，丈夫瘫痪在床
妈妈独自支撑风雨飘摇的家，最终拨云见日

这一对母女
把生活过成了自己的传奇

六 位 亲 友 共
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从左到右：黄女士，二姐，大姐，姑妈，四姐，四姐的朋友，外甥女婿

两年前在丈夫病床边
双双签下角膜捐献志愿书

他们，为什么会有这样令人肃然起敬的集体行动？

故事要从黄女士的丈夫丁先生说起。2021 年 6 月，丁先

生因脑瘤不幸逝世，按照其生前遗愿，家人通过温州市红十字

会将他的一对眼角膜无偿捐献。

67 岁的丁先生本是名企业高管，十年前，他偶然发现头

顶有块突起，起初没在意，没想到在 2012 年被查出脑瘤。夫

妻俩辗转求医8年，共历经6次脑部手术。

黄女士回忆，最初有捐献角膜的想法是在治疗的第一年，

自己在电视上看到相关报道后颇受感动，没想到和丁先生商

量后，二人一拍即合。“后忙于奔波治病，想法也就搁浅了。”所

以真正签署捐献志愿书，是在2019年9月。那时丁先生病情

恶化，在重症监护室好不容易被救回来。

夫妻俩育有一儿一女，看着病床上的父亲，女儿建议帮老

爸完成捐献角膜的心愿。眼库的工作人员告诉黄女士，现在

眼角膜非常紧缺，一对健康的角膜可以让四位患者重新看见

光明世界。

“真能帮助这么多人吗？”为了不留遗憾，黄女士夫妻俩一

起在病床边签下角膜捐献志愿书。四个月前，丁先生去世，黄

女士帮他实现了心愿。

“我们结婚整整四十年，现在他走了，我心里觉得空荡荡

的⋯⋯去世后与其让身体白白被火化掉，不如把有用的部分

捐献出来，去拯救有需求的人，这是我们俩在人生离别前早已

做好的决定。”黄女士说，丈夫的角膜目前已让三名眼病患者

重获新生，听说其中一名今年才24岁，“我已经觉得很值了。”

家庭聚会上
六位亲友毫不犹豫集体签约

夫妻俩做出的这个决定，得到了亲朋好友们的一致支持，

他们从被感动到被感染，纷纷表示也愿意捐献。

黄女士共有九个兄弟姐妹。“不如在我出发前，大家一起

把捐献志愿书签了吧，不然我心里总觉得不踏实，有一件事没

做。”说实话，虽然亲戚们表达过愿望，但真要让他们作决定，

黄女士一开始心里也没底，“毕竟在传统观念里，不是每个人

都能接受的。”

没想到大家没有丝毫犹豫，黄女士的姑妈、三位姐姐和侄

女婿都立马签署了捐献志愿书，四姐更特意叫来了一位有共

同意向的朋友，于是有了这张七人合影。

完成这项神圣的仪式后，大伙儿笑称自己从此也成了劝

捐使者，将会动员更多人参与到这件有意义的事中来。

而黄女士还有着更多的打算。她笑说：“由于目前大家签

的只是角膜捐献志愿书，最近刚得知其他器官捐献流程可以

在网上完成，，过段时间我打算先和四姐再去签约过段时间我打算先和四姐再去签约。”。”

本报记者 张冰清 通讯员 蒋升 杨璞


