
!"#$

新民网!!!!"#$%&'%"(%)))*+小时读者热线 ,-..//)!!!!01&2'3!!"#4!#567(8&7(%!! 责任编辑 吴南瑶 视觉设计 叶 聆 B!

!

92&'3:

!"$%年 $月 &'日 星期五
本报副刊部主编 总第 (()期

! ! ! !刘正琛说，“慈善绝不仅仅是施舍，
而是一种自我的修养和行为规范，慈善
的完全意义，更在于我们能否由内心到
外在的改变，经由慈善的行动，传递出真
正的爱。”
刘正琛和每位患者都成了朋友。河北

的小患者小捷，由于无力支付医药费，只
化疗了一个疗程就放弃治疗回家。更意想
不到的是，他的父亲将母子俩抛弃了。基
金会得知后，为小捷提供了治疗经费。如
今两年多过去了，孩子康复得很好。
张强是第二位从阳光骨髓库中完成

骨髓移植的，如今 !年过去，他已经在一
家公司担任副总经理，事业有成，当初不
足一周岁的儿子也上了小学。每当看到
这个幸福的家庭，刘正琛都觉得自己太
幸运了，“犹太经典说，如果你拯救了一
个生命，就相当于拯救了整个世界。生命
对于家庭来说，不就是整个世界吗”。
“我的身体也逐渐康复，最早医生说

我不做骨髓移植的话，只能活五年。现在
十一年时间过去了，医生说我可以长期生
存。所以，希望和大家分享，如果我们能爱
自己，并且用爱自己的心去爱别人，就真
的会有很美妙的事情发生，不仅可以改变
别人的生命，也可以改变自己的生命。”
对于一位白血病患者来说，刘正琛是

幸运的。由于采用了“分子靶向药物”疗
法，他现在每天只需要口服 "粒胶囊，就
可以把身体保持在正常的状态，不必
进行造血干细胞移植。最近一次体检
的结果也非常理想，是 "年来最好的
一次。这种疗法的费用是 #$%%%元每

个月。为了给他筹集治疗款，他的父亲
被迫从体制内提前退休当起律师，按刘正
琛的说法，“做生意”去了。现在，刘正琛的
药由一个国际组织免费提供。连医生也改
口，他很有可能长期生存。

父亲刘生荣的生意也日渐兴隆，前
两年“做成了几单挺顺的案子”，给刘正
琛买了辆车，远在上海的弟弟则收到了
父亲的赠房。刘正琛说：“人生本来就有
很多无常，我会想方设法让自己活到 &%

岁。我要在慈善这条路上一直走下去，走
到 &%岁。我对帮助过我的人始终怀着感
恩的心情，这也是我继续做慈善的原因，
我会把这种爱更多地传递下去。”
不久前，新阳光慈善基金会发起了

三大创新项目：一是小组心理疏导，二是
“病房学校”，三是“医生助手”。前两个项
目长期向社会招募心理学、幼教、美术、
音乐等专业的志愿者；第三个项目则组
织具有医学知识和社工技巧的学生和慢
性粒细胞白血病患者参与到北京大医院
的血液科，提高医生接诊的效率。
刘正琛的笔记本电脑里始终珍藏着

一幅儿童画。在这幅画里，戴着口罩的光
头小朋友背起了书包去学校，画的最上
端还写着“我想上学”。这幅画是安徽再
生障碍性贫血患者左延亲手画的。像左
延这样的白血病患儿，在京化疗周期长，
无法正常上学，为此，刘正琛专门设立了
“病房学校”。每周六下午，志愿者们都会
走进医院为患儿上课。这些患儿都是在
医生同意、身体条件允许的情况下，才能
和父母一起走进“课堂”。刘正琛说，他发
现孩子们个个都求知若渴。每到周六中
午，孩子们怕睡过头，甚至放弃睡午觉，
一直等到上课为止。

#%'(年 )月，刘正琛带着全体基金
会成员都剃了光头，以“为爱光头”这种
方式支持白血病患者、募集善款。似乎所
有人都忘了，刘正琛其实仍是一位病人。
每天他都需要服用药物，每过半年就要
到医院去做一次骨穿复查。

如果医生说你生命还
剩下5年，你会用5年干
些什么？“我给自己编了一
个童话，做阳光骨髓库就是
上天给我的一个使命，因为
这个使命我得了白血病，只
有自己成为一个患者后，才
能更敏锐地知道，患者需要
什么。”白血病人刘正琛就
这样创建了国内第一
家民间骨髓库———阳
光骨髓库。

! 王 成

! ! ! !刘正琛踏上慈善之路第一个困难便是合
法身份问题。#%%#年 *月，北京大学阳光志愿
者协会成立，成员全部为刘正琛的同学。但是
北大阳光志愿者协会只是个学生社团，那时刘
正琛和志愿者们没有办公室，一切事物的处理
只能在寝室凑合，没有资金，打不起电话，以至
于与捐赠者、捐款者的长期联系都成问题。

刘正琛的目标是把阳光骨髓库建设成为
中国最具影响力、最专业、最透明、最人性化、
最有效率的非政府组织。注册就成为阳光骨髓
库必做的一件事。转机出现在 #+%&年。刘正琛
被选为 #%%&年奥运会火炬手代表赴雅典迎接
奥运火炬，在回程的飞机上，刘正琛大胆向时
任北京市委书记的刘淇提出阳光骨髓库注册
面临的困难，得到刘淇支持。当时，阳光骨髓库
有资金 *%万，刘正琛父母资助 $%万，还有约
)%%万元才够注册所需的原始基金 #%% 万的

条件。刘正琛多方筹资，最后,中国债券俱乐部
“爱在基金”出资 '++万元，新阳光慈善基金会
终于 #++-年 "月 #'日注册成立。有了合法身
份后阳光骨髓库成功申请加入“世界骨髓库”，
编号为“./)”，这是中国内地第一家加入世界
骨髓库的骨髓库，#%)%年又加入“世界骨髓捐
献者协会”。
除了资金问题，刘正琛还得寻找愿意捐献

骨髓的志愿者。有时候他去学校搞骨髓捐献的
报名活动，许多学生面对白血病患者一个个感
人的故事，看到捐献者的一点点骨髓就可以改
变患者命运的宣传后，都会激动地报名。但是
在两个星期之后，大约会有一半的人因为各种
原因放弃检测。

#%%(年的 -月，中华骨髓库通知刘正琛，
找到了和他匹配的骨髓。然而，医生告诉他，从
骨髓库中寻找骨髓对于他自己（慢性粒细胞性
白血病）来说，或许并不是首选的治疗方案。于
是他面临一个问题：“我还要坚持吗？”骨髓库

已经与他个人没有关系。他复学后，研究生课
程本身已经是一个很大的压力，更何况，他毕
竟还是一个需要静养和治疗的绝症患者。所
以，还要坚持吗？正琛说：“我要0 ”“如果 '+年
前有一个人站出来的话，今天的患者们就会有
一个希望之库了。今天的我，也许就是为了 '+

年之后的那样一份希望而生的。”
#++"年 $月，江苏一位患者在阳光骨髓

库找到了合适的配型，捐赠者为北大医学部的
一位女生。经慎重考虑，女生及女生家长同意
捐赠。北京市青基会捐赠 #+万元、新希望集团
捐赠 #万元作为手术费，#++$年 #月，骨髓移
植手术顺利实施。

如今，阳光骨髓库里已经有 #!#'个志愿
者数据，$位患者从中配型并成功实施了移植
手术。从 #+''年开始，基金会转变工作重点，
开始对白血病患者进行直接经济资助。截至目
前，已有超过 *++名患者获得资助，资金总额
达 '+++多万元。

! ! ! !被北大光华管理学院院长张维迎誉为“光
华的骄傲、北大的骄傲”的刘正琛今年 ("岁，
是北京公益圈里的名人。他本科就读于北京大
学数学学院，继而又考入光华管理学院硕博连
读。那时刘正琛开始着手准备 123考试，等待
他和他的同学的，是可以想见的美好未来。

#%%)年 )#月 #日，刘正琛发现右眼中心
有一个小斑点。)#月 "日，北医三院的血样化
验让年轻的他惊呆了：他被确诊为“慢性粒细
胞白血病”，数量超出正常人 "%多倍。晴天霹
雳，让刘正琛感觉自己“一下子被抛出了生活
的轨道”。他成了一个“绝症患者”。医生说，得
了这种病，预期生命平均只有 $年。

治疗白血病唯一有效的方法是进行基因骨
髓移植或造血干细胞移植，多方寻找匹配骨髓的
经历使刘正琛看到中国红十字会的骨髓库数据
只有不到两万个样本，而同期开始的台湾地区有
#(万人的骨髓库，美国有 "*%万人的骨髓库，这
种巨大的反差令他深深震撼。好在刘正琛患上的
是慢性粒细胞型白血病，这种类型的白血病目前
还有药物可以治疗，这也为他争取了更多的时间
去寻找新的配型。从一被查出患了白血病开始，

刘正琛就有了捐建骨髓数据库的想法，而弟弟与
他配型的失败更坚定了他的决心。

#%%#年初，刘正琛全家开了一次家庭会
议。当时是冬天，在那个季节里阳光有着特别
的含义。正琛很喜欢阳光和蓝天白云的感觉。
“阳光”这个名字听上去很美，象征着生命和希
望，对于绝症患者来说，希望是坚持的唯一动
力，所以就叫做“阳光骨髓数据库”吧。他们决
定要从“阳光 )%%”开始，也就是征集 )%%个志
愿捐献骨髓的人，之后“阳光 )%%%”、“阳光

)%%%%”地做下去，每次升级都是上次的十倍。
“阳光 )%%”计划内的检测费用由他们自己来
出，每个人需要 $%%元，总共是 $万元。“$万
元不是个小数目，但如果我们一点钱都不出的
话，怎样去说服别人呢？”正琛的爸爸决定提前
退休，辞去了最高人民检察院理论所副所长和
挂职的武汉市副检察长的职务，下海经商，为
儿子赚医疗费。
病床上的刘正琛写了一封信，详细地解释

了什么是骨髓移植，为什么要建骨髓库。父母
帮助刘正琛将这封信打印了 )$%份，发给了所
有他认识的同学。父母拿出了 $万元，解决了
第一笔资金问题。#%%#年 (月 ))日，刘正琛
度过了最难忘的一个生日。)%&人参加了骨髓
检测，并向社会免费公开检测数据。沉甸甸的
生日礼物仿佛是上帝为刘正琛开启的另一扇
大门。
完成阳光 )%%计划一个星期后，刘正琛病

情稳定顺利出院。刘正琛又想起了自己第一次
看到《庄子·至乐篇》的时候，他被其中的“至
乐”二字深深吸引住了。而创办阳光骨髓库，他
终于找到了“天下有至乐无有哉？”的答案———
助人是快乐的；做“阳光”、拯救生命则是至乐，
一种让人泪流满面却依然微笑的至乐！
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