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英：父母用爱心迎战“水妖诅咒”
新生儿患上罕见怪病 全天候守护抵挡死神

睡眠可能夺命
%岁的布莱尔·德文尼正在熟睡，

他轻柔的呼吸声被淹没在一旁机器的
嗡嗡声中，呼吸机不停地工作，还不时
发出哔哔声，吸出他气管中的分泌物，
测量血液氧气水平的仪器刺眼地闪烁
着。这就是身患“水妖的诅咒”这种怪
病的病人，每天在睡眠时的状态。
你能想象，在他们的生活中，睡眠

不再是得到放松和休息的方式，反而
成为危及生命的恐怖阴影？你能想象，
当你晚上把孩子送上床，或者是他午
后打个瞌睡，孩子的大脑可能会随时
失去对肺部呼吸的控制？
一切听起来似乎不可思议，这种

怪病的学名是“先天性中枢性肺换气
不足综合征”（&&'(），患有此病的孩
子，全世界不到 %$$个，离开了呼吸机
的帮助，他们随时会在睡眠中死去。
这种病有一个充满神话色彩的名

字：“水妖的诅咒”。在德国神话中，水
妖爱上了一个凡人，却又遭到背叛，于
是水妖诅咒他在睡眠时忘记呼吸。

遭遇晴天霹雳
布莱尔的父亲尼尔今年 )*岁，家

住在英国格拉斯哥的一个富人区。他
与妻子，)+岁的盖尔本来享受着舒适
的家庭生活。德文尼夫妇都是高级白
领，收入丰厚，已经有了两个儿子：+
岁的亚历山大和 ,岁的弗雷舍。-$$*

年初，盖尔再次怀孕，布莱尔·德文尼
在那年 *月出生，早产了两周，出生时
有 *磅重。尼尔说，自己无论如何也想

不到，儿子会患上这样一种比中“乐
透”大奖机会更罕见的疾病。
孩子出生的那一刻，尼尔紧握着

妻子的手，两人兴奋地等待着孩子的
第一声啼哭。哭声迟迟没有响起，婴儿
突然停止呼吸，身体变得惨白，被迅速
送去抢救。盖尔回忆起当时的情景时
说：“我一下子觉得天旋地转，我只想
要孩子回到我身边，我能抱着他，给他
喂奶。他有 *磅重，那么健壮，怎么可
能会有什么严重的病呢？”
对小布莱尔来说，接下来的每一

天都活在痛苦中，他幼小的身体被各

种注射器和管子包围着，同样的痛苦
也煎熬着德文尼夫妇。孩子的病终于
被确诊了，听到小布莱尔得的是世界
上最罕见的病之一，德文尼夫妇一下
子惊呆了。
为了寻找毛病出在哪里，尼尔和

盖尔双双去做了基因检测，但结果却
被告知，夫妇俩都没有问题，孩子的病
是基因变异的结果。由于气管套管压
迫声带，小布莱尔根本无法哭出声音，
也不能表达痛苦。但他顽强的求生意
志激励了德文尼夫妇，他们决心要在
家里好好照料这个孩子。

病房安在家中
尼尔说：“我们制定了一个全天候

的护理计划，想让布莱尔拥有他所能获
得的最高质量的生活，为了这个目标，我
们做什么都值得。”在家中，父母和护理
人员必须整夜守候在布莱尔身边，以确
保维持他生命的呼吸机正常运作。
现在，除了定期去医院检查，布莱

尔每天的生活主要在家里度过。每天
夜幕降临，布莱尔的卧室就立刻变成
了气氛紧张的加护病房。英国国家医
疗服务体系（.'(）为布莱尔的夜间监
护安排了 )名护士，轮流值班。为了防
止发生停电，当地政府把德文尼家安
排在能源优先保证的名单前列。
现在，布莱尔每周有三天要去学

前班，在课堂的一角，.'(派来的护
士随时观察着布莱尔的情况。与其他
孩子书包里装的饭盒、玩具不同，护士
手上提的是电池驱动的便携式呼吸
机，这款呼吸机还能插在汽车上使用，
以防布莱尔在回家的路上睡着。
夜晚又降临了，布莱尔的床头贴

着白天刚完成的色彩斑斓的画作，旁
边的桌子上放着他喜爱的积木玩具。
尼尔坐在床边，轻轻地撩起儿子额前
的刘海：“我只是一个普通的父亲，在
外人看来，我们的遭遇实在有点离奇
可怕，但现在情况已经变得好多了，甚
至比我们想象中的还要好。”
盖尔补充说：“我们能告诉那些经

历类似噩梦的家庭，要相信自己能给
孩子一个完整的人生，在此同时，你的
人生也没有遗憾。” 麦芒

情侣搭档：残暴的“荒野杀手”
臭味相投联手作恶 半年杀害5个孩子

化身恶魔情侣
!*,-年，伊恩·布拉迪和米拉·欣

德莉相恋，爱情并没能让布拉迪残暴
的本性有所收敛，而欣德莉对布拉迪
的崇拜更助长了他的残暴。布拉迪教
欣德莉射击，推荐她阅读纳粹书籍，两
人甚至互拍艳照。
欣德莉逐渐被拽进布拉迪扭曲的

世界观中，日子久了，这对情侣觉得需
要换换口味。!*,)年 /月 !-日，布拉
迪对欣德莉说，他想实施一项“完美谋
杀”，而 !,岁的波林·里德成了第一个
牺牲品。
那晚，欣德莉在前面开车，布拉迪

骑着摩托跟在后面，两人在一条小道
上寻觅“猎物”。晚上 +时，布拉迪相中
了穿着淡蓝色外套、白色高跟鞋、打算
去舞厅跳舞的里德，打灯示意欣德莉
停车。
欣德莉认出这个漂亮的姑娘就是

自己妹妹莫林的好友，但她丝毫没有
犹豫，邀请里德上车。她骗里德说，得
先绕去沙德伍兹沼泽找丢失的手套。
到了目的地后，男友布拉迪带里德去
找手套，而欣德莉自己却在车上等着。
大约 )$分钟后，布拉迪邀请欣德

莉前去参观他的“成果”。欣德莉看到
里德的喉咙被割开，外套也被解开，衣
冠不整地躺在地上。
这次作案后，在欣德莉的协助下，

布拉迪一发不可收拾，又残害 )名儿
童。他甚至企图将欣德莉的妹夫、小混
混大卫·史密斯也拉入伙。!*,0年 !$

月 ,日，布拉迪邀请史密斯到家中。正
巧布拉迪在虐杀 !/岁的爱德华·埃文
斯。史密斯听见了惨叫声，并目睹了惨
剧的发生。他回家告诉妻子、欣德莉的
妹妹莫林，两人立即决定报告警方。

女友狱中“背叛”
!*,0年 !$月 !,日，一名曾跟随

这对邪恶情侣进入沙德伍兹沼泽的
!-岁邻居的协助下，警方找到了 !$

岁的受害者莱斯利·安·康尼的尸体。

在布拉迪与欣德莉的家中搜出的照
片，又为找到 !-岁的约翰·基尔布赖
德的尸体提供了线索。

!*,,年 0月 ,日，因为杀害了约
翰、莱斯利与爱德华三人，布拉迪与欣
德莉被判入狱。而波林·里德与基思·
班尼特的尸体下落不明。

!*+/年，这对情侣最终承认杀害
了波林·里德与基思·班尼特，并协助
警方在沙德伍兹沼泽找到了波林的尸
体，然而基思究竟葬身何处，至今依然

是个谜。
狱中的欣德莉“背叛”了布拉迪。

上世纪 *$年代，她声称自己受到布拉
迪的要挟才参与杀人。-$$-年 !!月，
欣德莉死于狱中。

现年 /0岁的布拉迪曾公开表示
不会再要求假释，他数次申请接受安
乐死，甚至试图饿死自己，如今他被囚
禁在一家保安措施严密的医院。

悲情母亲抱憾
对于班尼特一家人来说，布拉迪

是在接受应得的惩罚，他们甚至希望
布拉迪可以活得更久一点，受更多的
罪。!*,%年 ,月，小基思在曼彻斯特
的祖母家附近散步时，被布拉迪与欣
德莉骗走并杀害，成为这对恶魔情侣
的第三个“战利品”。

%+年来，小基思的母亲温妮·约
翰逊一直在寻找儿子的尸体。“布拉迪
也许会将这个秘密带进坟墓……就像
曾经那样，给予我希望，却又什么都不
说。”温妮对这个残忍地杀害了小基思
的恶魔充满憎恨，同时也猛烈抨击警
方对于寻觅小基思遗体的无所作为。

在寻觅了 %+年无果之后，去年 +

月，温妮·约翰逊抱憾离开人世，享年
/+岁。她的另一个儿子艾伦·班尼特
接过了母亲的遗愿———继续寻找小基
思。基思失踪时，艾伦才 *岁，如今他
创建了一个名为“寻找基思”的网站，
希望能集思广益，查找基思下落。不少
人在网站上留下缅怀基思的话语，祈
祷基思能早日入土为安。 玖田

治疗CCHS
尚无特效药

! ! ! !对于患有 !先天性中枢性肺

换气不足综合征"#!!"#$ 的病

人来说% 他们依赖技术辅助远甚

于医疗手段&

负责为布莱尔医治的詹姆

斯'派顿是儿童呼吸方面的专家%

他表示%!!"#这种病并不复杂%

但人们很难接受的是% 这一病症

目前还没有特效药&

派顿说(!我们没有办法进行

有效治疗% 能做的只是依赖技术

手段%保证孩子呼吸顺畅& "

布莱尔这样的病人因为必须

终身依赖呼吸机% 可能会引发一

些其他严重问题& 派顿说(!长期

使用这些机器会带来致命的感染

和肺炎的风险& "

据统计 % 有相当一部分

!!"#病儿没能活到成年% 但是

也有不少病人一直活到读大学%

甚至有了自己的孩子&

尽管布莱尔的预期寿命不到

$%岁% 但对于德文尼夫妇来说%

凡事可以一步一步来&

最近%加拿大一名 &%岁的患

者克里斯蒂娜)哈曼成功接受手

术% 在横膈膜上安装起搏器帮助

呼吸% 这个例子让德文尼夫妇看

到了希望&

尼尔说(!三年多来% 我们感

谢所有的技术手段% 帮助布莱尔

生存到现在&我们盼望%等到布莱

尔长大后% 科技进步能使他们这

些病人拥有一个正常的生活& "
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伊恩·布拉迪与米拉·欣德莉是英国最臭名昭著的
一对情侣杀手。18个月间，5个孩子成为他们的牺牲
品，而受害者基思·班尼特的尸体至今下落不明。2012
年8月18日，小基思的母亲温妮·约翰逊抱憾离世。

英国情侣杀手
童年截然不同

! ! ! !出生于 '()*年的伊恩)布拉

迪是个私生子& 在茶馆做女招待

的母亲生下布拉迪后% 便将儿子

送去寄养& 布拉迪暴虐成性的性

格很早就显现了出来% 他以虐待

小动物为乐&一次%他将一只猫从

顶楼窗户扔了出去& 他还爱看恐

怖电影% 一有零花钱就会拿去看

恐怖电影&

'(&'年%布拉迪由于入室盗

窃被判缓刑两年% 并被送回和已

经再婚的母亲居住& 但布拉迪禀

性难移%'(&&年他又一次因盗窃

被抓%送进了少年感化院%而这段

经历增加了他对社会的仇恨&

'(&*年%刑满释放的布拉迪

开始在曼彻斯特一家小型化工厂

的工作& 两年后%'*岁的米拉)欣

德莉来到这家工厂&坏小子布拉迪

的一身痞气深深吸引了欣德莉&

欣德莉 '(+$ 年 , 月出生在

曼彻斯特市郊的一个工人家庭&

她的父亲在二战时曾在伞兵团服

役& 父亲对欣德莉采取了棍棒教

育的方式%打骂是家常便饭%还教

欣德莉如何跟别人打架&

'(+-年% 妹妹莫林出生后%

父亲将欣德莉送去祖母家生活&

之后% 欣德莉的生活就跟普通的

英国姑娘没什么差别& 她练习柔

道%准备要献身宗教事业&没人会

想到欣德莉在遇到布拉迪后%会

变成英国最令人痛恨的女人&
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