
昨天是壬辰年正月十
二，也是家住浦东龙妹的12
周岁生日。
龙妹有一个她自己也知

道的秘密：她患有血友病，这
种伴性遗传的病一般传男不
传女，近半个世纪以来，上海
只报道过 3例女性血友病
例，龙妹是其中最年轻也是
最严重的患者。
龙妹身上还藏着一个秘

密，她自己都不知道的秘
密———她是一个弃婴，12年
前被龙妈从垃圾箱边上捡回
来的。由于现有法律法规对
特殊疾病孩子没有专门的收
养等条款，龙爸龙妈不知跑
了多少趟、费了多少口舌，最
终才为龙妹办好户口，让她
不再成“黑户”。
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! 医院血液科是龙妹一家时常求助的地方 本报记者 楼文彪 摄

特约通讯员 张琪

本报记者 宋宁华

! ! ! !龙妹这样身患特殊疾病的

孩子! 在我们的社会中虽然比

例不高!但数量不少" 上海律师

协会民事委员会主任# 嘉华所

律师谭芳表示! 龙妹的故事既

让人同情也让人感动" 她是不

幸的! 先天遭遇这样罕见的疾

病$ 但她也是幸运的! 碰上了

龙爸龙妈龙哥一家好心人!不

但挽救了她的生命! 也让她和

正常孩子一样! 享受到家庭的

温暖"

根据我国%收养法&!对于

收养人#送养人#被收养对象等

都有严格的要求! 这些法律条

款的基本出发点都是为了保护

孩子权益" 但是!针对龙妹这种

患有特殊疾病的孩子而言!如

果能发动有能力的社会爱心人

士给予他们更多的关爱! 无论

对于患病孩子的生活! 还是减

轻社会福利压力等! 都是好事

一桩" 建议有关机构可以专门

进行课题调研! 并研究制定出

相关法律法规! 在法律的框架

内让这些孩子享受到和正常孩

子一样的社会福利#家庭温暖"

律师观点 应制定特殊疾病孩子收养等法律法规

! ! ! ! !

! ! ! !龙爸是我国培养的第一批驱逐舰舰长。!"""

年春节刚过，军嫂龙妈随夫转业回到家乡上海，第
一天上班，就邂逅了弃婴龙妹。
龙爸和龙妈都是土生土长的上海浦东人，中学

同学。龙爸考上了军校，毕业后成为第一批海军驱
逐舰舰长，龙妈带着儿子随军了。然而，由于海军流
动性大，龙哥转学成了家常便饭，功课不太理想。
!"""年龙年，龙哥进入初中，龙爸、龙妈担忧孩子
的前途，主动要求转业回到上海，龙爸做了一名公
务员，龙妈则在社区工作。
“那年春节过后天气特别暖和，我的新单位靠

近金杨菜市场，快到单位时，我看见一堆人围着垃
圾箱在议论着什么。”原来，是一个纸盒子，里面裹
着一个婴儿。龙妈当时没有特别留意，而是赶去新
单位报到。中午，龙妈出来散步，一眼便瞧见一名打
扫卫生的阿婆正抱着那个纸盒子打算离开。“我立
刻想到，阿婆自己都活得那么困难，怎么能照顾好
婴儿？就冲过去把孩子要了过来。”等孩子真真实实
地抱在自己怀里，龙妈这才感觉到了担心：“我都没
跟老公商量过，儿子也一点心理准备都没有，会不
会吓着他们呀？”

铺盖卷里露出的小脸白净、清秀，搁在身边大
半天，不哭不闹，只是静静地凝望这个世界。纸盒子
里还有奶粉、白糖，一张小纸条上写着：正月十二
生，麻烦好心人收留。算起来，这孩子才出生 !#天，
还没满月。“我呆呆地看着这个孩子，越看越喜欢。”
龙妈把孩子抱回家，跟龙爸的第一句话就是：

“我们先养两天，等联系好福利院就送过去。”但真
的是“不是一家人不进一家门”，女婴自进家门后从
没有哭闹过，乖乖的非常讨人喜欢。当龙爸、龙妈没
空的时候，龙哥哥也能依葫芦画瓢照顾妹妹：听听
妹妹的哭声，就知道她是肚子饿了、还是尿片湿了。
一家人其乐融融，仿佛女婴原本就是属于这个家
庭，龙妈笑着说：“老鼠注定要掉进米缸里。”

随着时间推移，龙爸、龙哥都把女婴当成了家
人，大家都找各种理由推迟送走女婴的时间，其中，
最“理直气壮”的就是“要帮‘清清’找到亲生父母”，
“清清”是他们给女婴取的乳名。一转眼，“清清”周
岁了……“清清”$%个月了！
那是一个炎热的夏夜，已经会叫“爸爸”、“妈

妈”、“哥哥”的“清清”忽然流起了鼻血，大人们以为
只是小儿上火，简单处理了一下就安顿两个孩子睡
觉了。半夜里，龙妈忽然惊醒，感觉有什么不对头，
立刻跑去看“清清”，顿时吓得大喊起来：“这是怎么
了？”孩子的鼻血流了半个枕头，头也肿得大了一
圈！

龙爸、龙妈立刻抱着“清清”去医院，结果得到

一个噩耗：“清清”得的是一种非常罕见的血液病，
上海最出名的血友病专家、瑞金医院的王鸿利教授
说：“我看了半个世纪血友病，上海只有 !个女病
人，这是第三个。而且，是血友病中最严重的那一
种。”
血友病的主要症状就是出血不止，女性血友病

患者出现的概率非常之小。然而，女性一旦患上血
友病，却比男性凶险得多。因为女性血友病患者必
将面临一道关口———月经，定期的生理性出血，每
个月都是一道鬼门关。现代医学能给出的解决方案
只有一个，切除子宫或者剥掉子宫内膜。切除子宫，
意味着女孩将不再发育，这辈子将不能成长为女
人；剥掉子宫内膜，不仅丧失了做母亲的机会，同样
将面临发育停滞的问题。
怎么办？第一次看病就花掉了 $万多元钱，以

后还不知道是一个多大的无底洞。此时，送福利院
似乎成了唯一的选择。然而，龙爸、龙妈都舍不得
“清清”，他们专门到福利院考察了几次，得出的结
论是：福利院的孩子太多，保育员没有精力专门照
顾“清清”。然而，合法收养“清清”的道路步步维艰，
如果要进入正常的收养程序，要明确其弃婴的身
份，要考察收养人的情况等。
但是，如果将“清清”送到福利院里，这个 $%个

月的血友病女婴能安然活下来吗？龙爸、龙妈不敢
冒这个险，也不愿意冒这个险，迟迟迈不出送走孩
子的这一步。
终于，在无数次奔波下，许多好心人被龙爸、龙

妈的执着打动，给孩子报上了户口。

!&$$年 '月，龙妹初潮，就像所有女孩的第一
次一样，不成规模，有惊无险；第二次是 #月底，“凶
险”初露端倪：每隔一小时她就要换一次卫生巾，持
续了半个月也不减流血的势头。龙爸、龙妈急得放
弃了所有手头的事情，带着孩子直奔瑞金、红房子、
上海儿童医学中心等医院。然而，当时正值住院高
峰，病房里挤满了白血病等危重患儿，龙妹病情相
对没有那么致命，一时竟然挤不进去。

$&月 (日，龙爸、龙妈再次带着龙妹看专家门
诊，从早晨 '时一直等到下午 !时，只等到一个结
果：血库里血没有了，床位也没有，只能回家继续
等。龙爸顿时急了，拉住门诊值班主任来到龙妹身

边，只见小女孩萎靡地昏睡在门诊座椅上，身下已
汪着一摊殷红的鲜血！龙爸眼含热泪：“我们怎么回
去？回去看着孩子等死吗？”值班主任相对无言，只
能提一个建议：“先到急诊留观，紧急处理后，转二
级医院吧，三甲医院现在实在没有床位。”回到家
里，夫妻俩守候在龙妹身边，一夜无眠。

$&月 #日，公利医院妇产科门诊排着长队，预
检的护士了解了龙妹的病情后，面露难色：“血友
病？我们没有这个专科啊！再说，我们的妇科针对的
是成年妇女，未成年孩子最合适的应该是儿科医院
吧？”话音未落，龙妹苍白的面孔顿时暗淡了，仿佛
失去了活下去的希望。
正在此时，一个温和却透着权威的声音传了过

来：“马上安排这个孩子住院，不用多说了。”随着话
音，一个年长女医师出现了，她介绍自己：“我是张
永秀，退休前是这里的科主任。”她安慰龙爸、龙妈：
“治疗女性大出血我们还是很有把握的，放心吧。”

事后，张永秀医师告诉记者：“这个孩子已经被
三家医院拒绝了，再次被拒就会毁灭她活下去的勇
气，我们无论如何得收下她。”大出血是血友病引起
的，光从妇科的角度止血，虽然是治标不治本，但总
比什么都不做强吧？
孩子重度贫血，血库千方百计找来了血浆；孩

子急需的八因子制剂二级医院不具备，公利医院就
通过兄弟医院调剂；最让龙妹开心的是，病房里的
医生、护士都把她当宝贝，个个都来关心她……'

天后，血止住，龙妹出院了。
第一次大出血就这么过去了。但是，龙爸、龙妈

似乎必须做出抉择：女儿的命重要，还是女儿作为
女人的生活质量更重要？背着龙妹，他们含着眼泪
说：“这个抉择只能等孩子成年了，由她自己决定。”

! ! ! !“听说过一个 $! 岁的女孩每天要吃避孕药
么？”龙爸痛心地说，“我的女儿就是这样。我不知道
何时是个尽头。”经历了去年 #月的那场大出血，龙
妹现在严格遵医嘱，服用避孕药来控制月经———停
止服用避孕药的当天月经就来，继续服用便立刻又
停止。然而，避孕药这类的激素长期服用肯定会导
致各种副作用，龙妹的家人只有一个愿望：“我们只
希望她能长大成为一个正常的女人，自己决定自己
的命运。”

'文中当事人均为化名(

当年做出留下龙妹的决
定，似乎是缘分，仿佛女婴原本
就属于这个家庭。

! 龙妹15个月会叫“爸爸”、
“妈妈”了，医院却诊断她得了罕
见的“血友病”。

活下去重要？还是作为一个
完整的女性？龙爸、龙妈希望龙
妹长大后自己抉择。 尾声：12岁的女孩，天天靠

吃避孕药维持生命。


