
今天，2月 29日，每
4年才有这么一天。这个
“罕见”的日子，也是“世界
罕见病日”。愿我们关注的目
光，能给罕见病患者和他们
的家人送去温暖。
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弃婴安全岛
人道或纵容?

! ! ! !这大概是世界上最小的“岛”
了。它只有 !"#平方米，却也树木葱
翠、绿草如茵，尽管它们只是平面装
饰而已。红顶白墙的小屋是真实存
在的，里面还有张铺了小被子的婴
儿床和一台保温箱。
屋里空无一人。大多数时候，哭

声会在深夜或清晨响起。至少有 !$

多人找到了这座小岛。他们拐进石家
庄西郊这条僻静的胡同，走到尽头，
把怀里的孩子悄悄放在这里。
为防止弃婴在野外受到不良环

境侵害、延长婴儿存活期，!$%%年 &

月 %日，石家庄市社会福利院在院
门外建起这座“婴儿安全岛”。截至
今年 %月底，共发现弃婴 !&名。

随之而来的是争议。
有人认为，弃婴是违法的，
设置专门接收弃婴的设
施，会变相纵容弃婴行为。
石家庄社会福利院院

长韩金红也曾为此感到纠
结。最终，他用这样一句话
说服了自己和同事：“我们
改变不了遗弃这一行为，
但可以改变遗弃的结果。”

等待第一个孩子
在韩金红的印象中，安全岛出

现前，福利院附近每年能发现十多
个弃婴。他们大多躺在纸箱或编织袋
里，极易因寒冷或炎热导致病情加
重。有的孩子被发现时，甚至已经遭
到流浪猫狗啃食，身上还爬着蚂蚁。

在一次会议上，他听说国外有
一些保护弃婴的举措，便打算在福利
院门口也设置一个弃婴保护设施。德
国、意大利、捷克、俄罗斯这些国家的
弃婴安置场所大多位于教堂和医院，
配备保温和报警系统。这样的举措得
到政府的鼓励。但在国内，弃婴安全

岛的概念还没有被尝试过。
!'%%年 &月 %日，石家庄社会

福利院为婴儿安全岛举行了落成仪
式。这座四四方方的小岛造价近 %'

万元。值班人员每两个小时巡逻一
次，放置婴儿的人也可以自己摁下
延时报警器。
最初，为规避福利院的风险，韩

金红还考虑安装摄像头。但他担心
有了摄像头，弃婴家长不敢靠近，设
施沦为摆设，最终打消了这个念头。
在矛盾与忐忑中，院里的人等

着小岛上第一个婴儿的到来。可十
几天过去了，一点动静都没有。每天
都有人忍不住问：“怎么还没来？”
韩金红也有些着急：“之前就有

人说我作秀。如果之后一个孩子都
不进来，别人就会说：‘看你这秀作
的，钱花了也没效果。’”
直到 &月 %#日晚上 (点，值班

门卫安玉红例行巡逻时，发现屋里
多了一个纸箱，里面躺着一个男婴。

安玉红拨打了 %%'，民警到现场
后，没有发现有价值的线索，定义为
弃婴并出具捡儿童证明。他随即被福
利院接收。经检查，这个男孩刚出生
)天，患有先天性愚型，无法治愈。
第一个弃婴出现了，接着是第

二个，一个 *个月大的女孩，患有严
重脑积水。仅仅两个多小时后，第三
个弃婴又出现……半个月的时间，
安全岛连续接收 )名弃婴。

坚定抛弃决心？
门卫安玉红很难再有清静的夜

晚了。一天夜里，他连着捡到 )个孩
子，其中一个孩子的被子里还掖着
小纸片，上面写着：“我是一个年轻
的未婚妈妈，实在没有办法了……”

大多数父母并没有摁响报警
铃，直到值班人员巡逻或是这些孩
子哭出声，才被人发现。
交警部门在马路旁边为这个小

岛设置了醒目的指路牌。
有人问韩金红，这样的宣传会不

会坚定一些家长抛弃孩子的决心？
“发达国家也避免不了弃婴。”韩

金红说。“不能说多一个安全岛，不良
父母就增加了。福利机构没
法改变社会贫困，我们能做
的就是如果你遗弃了，我们
让你的孩子活得有尊严。”
但这个逻辑并不能让

每个人都接受。“这是怎么
个情况？难道是告诉大家+

想扔孩子的尽管来扔啦，
不用有后顾之忧！”在网

上，有人这样说。

救助质量提高
争论一直在持续，韩金红的心

也随之起起落落，直到石同桃的出
现。石同桃是第 !%个出现在小岛上
的弃婴。一个阴冷的清晨，安玉红发
现了这个皮肤雪白的女婴。

!'%%年 &月至 %%月，安全岛接
收婴儿 !%名，但石家庄社会福利院
在全市范围内接收的弃婴是 ,#个，
低于 !'%' 年同期的 -) 个和 !''(

年同期的 %'#个。“弃婴总数没有增
长，只是集中到一起了。我门口的多
了，说明孩子的救助质量提高了。”他
这样解释。 中国青年报 !王晶晶"

!孩子"你是天上来的仙子#

“世界罕见病日”到来前夕，患者申请到了奖学金———

! ! ! ! !月 !&日晚 -点半，记者接到
一个电话：“庄莺莺申请到了 ./0

奖学金！她是中国第一个！”
激动诉说的母亲名叫黄莺子，

一位普通的上海女工。初次见面，记
者印象最深的是她的“板寸头”———
她说这样方便打理，因为她把精力
都放在了女儿庄莺莺身上。自出生
起，莺莺就被确诊为“苯丙酮尿症”
（./0），一种在我国发病率低于十
万分之一的罕见病。

由于身体中缺一种酶，./0患
者无法分解、代谢苯丙氨酸，当这种
东西在血液中聚积，会损伤孩子的
大脑，让他们变傻，自残乃至死亡。
万幸的是，这种罕见病还有办法

应对———通过特殊“喂养计划”，尽量
不让患儿吃进苯丙氨酸，可以保护他
们的大脑和智力。黄莺子为此操劳了

%(年。去年夏天，庄莺莺考上了大
学；如今，她申请到了美国 ./0信息
联盟（12345627 ./0 189:）设立的
;<8=5>8?3 @A3<?48 ./0奖学金。

“不食人间烟火”
庄莺莺上学了。起初，老师、同

学都没发现她有什么特别，“她成绩
好，又活泼，下了课总爱踢毽子、跳
皮筋。”直到有一次搞活动，莺莺坚
决不肯喝酸奶。从小到大，她沾嘴的

奶制品都是从医院买来的“药奶”。
罕见病，又称“孤儿病”，世界卫

生组织将它定义为“患病人数占总
人口 '"&#!到 %!之间的疾病”。

%((# 年，我国已掌握罕见病
./0出生婴儿缺陷的筛查手段；在
上海，%(() 年就开始了试点筛查。
庄莺莺正巧在 %(()年出生，“苯丙
酮尿症”这个拗口的医学名词，让她
全家顿时陷入了恐慌和绝望。
医生严肃地告诉黄莺子：“普通孩

子能吃的大部分东西，她都不能吃。”
那她能吃什么？“苯酮宁”，是黄

莺子最早从医生那里听说的一种特
殊食品，这便是“药奶”，至今仍是庄
莺莺维系生命的主要“能源”。跟其
他 ./0患者的特殊食物（简称“特
食”）一样，“药奶”经过特殊处理，将
奶中的苯丙氨酸去除或减少到了极
低含量。天然食物大都含有蛋白质，
而天然蛋白质中含 *BC&B的苯丙
氨酸，这已远远超过 ./0患者所能

承受的极限，因此他们必须一辈子
与普通的肉、蛋、奶、豆制品绝缘，不
碰这些会致命的“毒药”。为防孩子
忍不住“偷吃禁食”，./0家庭都会
反反复复跟他们说：“你是天上来的
仙子，不能吃人间的东西……”

胆战心惊的“实验”
黄莺子是新华医院的常客。“孩

子逐渐长大，规定能吃的‘药奶’的
那个量不够了，饿得天天哭，怎么

办？”分娩不久，这个着急的母亲迫
切地想从医生那里讨教到喂养知
识。但彼时，除了“药奶”./0患者
还能吃什么，医生也所知甚少。

徐洁（化名）也是一名 ./0 患
儿的母亲，%((&年，在医院拿到确
诊书后，还在坐月子的她就天天跑
上海图书馆，希望从书里找到“食
谱”。“资料很有限，一本《食物成分
表》被家长们奉为‘圣经’。”

慢慢地，家长们发现藕粉、土

豆、山芋、苹果等低蛋白质含量的食
物是安全的，可以拿来给孩子“改善
伙食”，但还是太单调了。
家长们也曾有过不少“冒险”。

“怎么知道孩子能不能吃酒香豆苗、
清炒胡萝卜？就让孩子当天只吃这
一种‘实验’食物，然后去医院测苯
丙氨酸血浓度。”徐洁说，这样的“实
验”令人胆战心惊。
后来有一次，经常光顾医生办公

室的黄莺子有了让她激动不已的发

现：医生办公桌上放着两袋外国食
品，“这是日本的特食大米和年糕的
样品，专门针对 ./0患者研发的。”

再后来，黄莺子们知道了，在国
外“特食”已经成了一个产业，不过，
是昂贵的。%((,年，黄莺子托朋友代
购的日本“特食”大米，!斤 !''多元。

渴望“制度的温情”
./0 家庭注定要长久背负沉

重的经济负担。庄莺莺说，自己的
“安全长大”离不开社会各方的援
助：“读中学时，学校减免了部分学
费，还得到街道、居委的民政补助；
在市卫生局、红十字会努力下，我每
月能得到医药费补助……”
“为孩子多争取一些社会关注和

关心”，是 ./0家庭的心愿，他们希
望针对这个特殊群体的医疗保障制
度能够完善，孩子就业能得到照顾，
也希望特食的研制生产能获得政府
部门的关心与政策优惠，等等。
“妈妈愿意倾其一生来保护你，

但妈妈很可能会先你一步离开这个
世界，所以，只有制度才能保护你一
辈子。”一位 ./0母亲的话，让多少
人听得潸然泪下。文汇报 !唐闻佳"

石家庄市社会福利院举措引发争议———

重庆规定临时工不得行政执法
! ! ! !人民日报 为规范行政执法
人员行为，重庆市政府于近日出
台了《行政执法人员管理办法》，
其中明确了获得行政执法资格的
门槛：行政执法机构中在编在职、
拟从事行政执法工作的人员，资
格培训考试合格、年度考核在称
职以上，具有大专以上学历的，才

能进行申请。
《办法》同时规定，不直接从

事行政执法工作的；受记过以上
处分未解除的；合同工、临时工
以及借用人员；年度考核不称职
的；因违法或者违纪行为正在接
受审查的等 #类人员不得申请行
政执法资格。 !刘志强"

!"#$%&'()*+,-.

! ! ! !东方教育时报“自主招生的比
例，把我们‘逼’得没有选择的余地，
不敢不参加自招，因为凭‘裸考’太难
考取了。”记者近日不止一次听到学
生和家长无奈地这般说道。

考生与家长的担忧并非空穴
来风，“裸考生”占高校最终录取学
生的比例近年来直线下降。根据
不完全数据显示，!''&年，复旦大
学在上海招生 %*('人，其中通过
自主招生预录取的有 !(-人，通过
“裸考”录取的有 %%(!人，“裸考
生”占最终录取学生的比例约为
-'B。!''-年，复旦在沪招生人数

降至 %)''人，而由于自主招生预
录取和保送学生增加到 #''人左
右，“裸考生”占最终录取学生的比
例降至 &'B。这一比例到了去年更
是创下新低。复旦大学 !'%%年在
沪招生近 (''人，保送和自主招生
预录取的学生人数达到 ,!'人，再
去除艺术、体育特长生以及通过博
雅杯被录取的 #)人，留给“裸考生”
的录取名额微超 %''个，“裸考生”
占最终录取学生的比例仅 %'B左
右。从 !''&年到 !'%%年，复旦大
学“裸考生”占在沪招生总人数的
比例少了七成。 !徐媛媛"

当祈求丰年的车轮碾过麦田
“这本来是一场群众性的活动，为什么政府介入之后，一定要和群众分得那么清楚？”———! ! ! !不知道接受祭祀的火神能否读

懂人们矛盾而隐秘的心思#在云南红

万村$人们一边举行盛大仪式祈求丰

收$一边却让前来参加庆典的%贵宾&

们开车碾过还没来得及抽穗的麦田'

在这座位于云南省弥勒县的村

落里$庆典显得神秘而庄严#彝族的

阿细人在大树上重演先人 %钻木取

火&的场景$将新一年的火种传给村

里的家家户户' 按照当地的习俗$人

们在火光里烧尽邪魔污秽$并且祈祷

新的一年%风调雨顺$人寿年丰&'

很难说这样的祈祷是否足够真

诚' 至少$在网友拍摄的若干张图片

中$ 当庆典邀请的客人们开车前来

时$当地政府所竖立的%贵宾停车处&

指示牌$就指引着那些沉重的轮胎从

村口地里绿油油的麦苗上坦然碾过'

祈求丰年的庆典中$麦苗却这样

死去了'

在组织盛典的弥勒县政府看来$

祭火节带来了巨大的旅游经济效益$

甚至成了%当地的一张名片&'相比之

下$ 一片小小的麦田既没有轰动效

应$又无法拉动 #$%$退而变为停车

场$也是很自然的事情'

当有网友把当地 %麦田变停车

场&的行为发布之后$当地政府立刻

发布声明解释说$为了便于整个活动

的协调(管理$才把一些工作用车停

到了距离活动现场最近的麦田里'根

据这份官方声明$照片上看起来郁郁

葱葱的麦苗其实并没有那么精神$而

是已经因为当地持续的干旱而%完全

绝收&了'因此$政府把麦田辟成停车

场$还让当地农民%占个便宜&$拿到

每亩 &''元的%青苗补偿费&'

%牺牲了他个人的利益换来了整个

村集体的收益$在干旱之年完全绝收的

情况下$还有青苗补偿费))他们是支

持的' &当地官方微博%弥勒警方&说'

在这些争论中$没有人关注那些

麦苗原本的主人$他们的声音被完全

淹没了' 补贴是否够用* 田地是否绝

收*人们争论纷纷$却无从知晓答案'在

红万村的农田里$行政的车轮碾过了麦

田$也堂而皇之地碾过了普通人微薄的

私利$甚至还有他们微弱的话语'

这车轮甚至还碾过了平等'

并非所有外来的车辆都开进了

那片麦田' 根据主办方的安排$大部

分普通游客只能把车停在远处路边$

然后徒步 (公里$ 才能走到活动现

场' 只有少量挂着%贵宾&(%嘉宾&证

的车辆$才大喇喇地从麦苗上碾过'

一位%顺路参加活动&的媒体记

者拍下了这一画面' 在随后接受采访

时他说$自己希望在关注麦田(青苗补

偿费的同时$ 也提醒人们关注在全国

各地举办活动时$权利被损害的现象'

%这本来是一场群众性的活动$

为什么政府介入之后$一定要和群众

分得那么清楚* &这位记者说'

事实上$在红万村之外$巨大的车

轮仍在继续向前'被碾压的$本不止这

一片麦田' 中国青年报 !付雁南"


