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2023年冬，通过礼县摄影家协会和文
学爱好者的宣传报道，知道了礼县永坪镇有
一位渐冻症患者和他在病床上写的一本自传
体小说《重获新生——— 一位渐冻人的过去、
现在和未来》。

通过阅读，知道了作者蒲文波曾经是上
海理工大学的一名高材生，大学毕业后先后
在上海、北京等地工作。工作后的第三年，
也就是在他27岁的2014年，他被确诊得了
一种不治之症——— 肌萎缩侧索硬化（渐冻
症）。渐冻症的表现是肌肉逐渐萎缩和无
力，身体如同被逐渐冻住一样，最终会因为
呼吸衰竭而窒息，目前尚无根治办法。渐冻
症患者的生命时间一般在7年以内。

面对突如其来的病魔侵袭，蒲文波不得
不搁置下他的雄心壮志和人生理想，不得不
在父母的陪伴下踏上求医问药的漫漫征途。
求医的过程，也是他病情逐渐恶化的过程。
他曾在省人民医院做过开颅手术，也曾在北
京407医院做过活检，还曾经吃过“神医”
的药丸。花了整整四年多的时间，跑遍了大
大小小的医院，吃了不计其数的药物，花光
了父母亲多年来靠打工挣得的所有积蓄以及
几十万元的借款，换来的却是病情一天比一
天严重。

蒲文波的头脑依然活跃灵光，但丧失了
行走能力，丧失了语言表达能力，唯一能做
的就是母亲将他从床上抱到电脑前，凭着两
根还有知觉的手指头触动键盘，与外界保持
着联系。就在他万念俱灰、想一死了之的时
候，一位同命相怜的女病友杨雨薇用保尔·
柯察金《钢铁是怎样炼成的》这本书里“人
的一生应当这样度过：当他回首往事时，不
因虚度年华而懊悔，也不因碌碌无为而羞
愧。这样，他在临死的时候就能够说，我已
把整个的生命和全部精力都献给了世界上最
壮丽的事业——— 为人类的解放而斗争”这段
话，启迪了蒲文波的心智，唤醒了他与病魔
搏斗的心力。

2019年5月，蒲文波决定用写小说的形
式与病魔决斗。可写小说又谈何容易。然而想
法一旦形成，他便要义无反顾地做下去。他写
道：“为了写小说，也为了给杨雨薇答案，我开
始学习，关于肌肉细胞、关于运动神经元细
胞、关于人类进化、关于脑机接口······但凡
有关系的文献和最新消息，我都会仔仔细细

地阅读并加以思考”。为了写小说，他开始疯
狂阅读文学名著，如雨果的《巴黎圣母院》，王
实甫的《西厢记》，海明威的《老人与海》《乞力
马扎罗的雪》，卡夫卡的《变形记》，莫言的《枯
河》《透明的红萝卜》《白狗秋千架》，屠格涅夫
的《阿霞》《木木》，史铁生的《命若琴弦》，川端
康成的《雪国》《山之音》······

在意志力的支撑下，在全家人的帮助
下，在社会各界的资助下，蒲文波凭借着两
根还能动弹的手指头，四度寒暑，七易其
稿，17万多字的自传体小说《重获新生》，
终于在爱心人士的帮助下，于2023年8月由
华夏出版社出版发行。

《重获新生》共分九章，内容可归纳为
四个部分：第一部分写作者在命运的逼迫下
渴望逃离人世，一死了之；第二部分写作者
在与病魔作斗争的过程中，在病友的帮助
下，悟出了生命的可贵，一个精神之我与一
个病痛之我进行殊死搏斗的心路历程；第三
部分写目前全国20万渐冻症患者群体的生存
状态，他希望每一个渐冻症患者都能够从精
神不振的“物质的人”变成心力强大的“精
神的人”；第四部分通过乐观主义的虚构手
法，写自己的病患得到了根治，建立起一个
幸福美好的小家庭，他想以此告诉人们：科
学家一定会破译渐冻症的密码，渐冻症患者
一定能够被治好。

《重获新生》是一本能够让人读得泪如
雨下的自传体小说，更是一本能够让人奋发
图强的励志读物；它既能给病人带来活下去
的勇气并创造生命奇迹，也能够唤醒虚度光
阴的迷途者活出人生的价值。

《重获新生》一书的写作过程，给作者
自身注入了强大的生命活力，从发病到《重
获新生》一书的出版，作者不仅已度过了十
个春秋，创造出了渐冻症患者的生命奇迹，
而且他已开始了第二本书和第三本书的创作
行动！

我们热切期盼着蒲文波的新书不断问
世！我们热切期盼着蒲文波的身体早日重获
新生！

意志力让他重获新生
——— 读《重获新生》感言

□ 赵文博

记得本世纪初的一天，读到英国物理学
家、数学家斯蒂芬·威廉·霍金来中国作科普报
告的文章，震惊一时。

斯蒂芬·威廉·霍金先后就读于英国牛津
大学和剑桥大学，不幸的是正在剑桥大学读研
时，一种叫肌萎缩侧索硬化（ALS）的疾病，冻
住了他风华正茂的肢体。一时间，他全身瘫
痪，不能说话，而唯一能动的地方只有两只眼
睛和3根手指。尽管上帝不眷顾他，但他自强
不息，没有让生命定格在21岁，不仅以惊人
的毅力完成了学业，还以残躯致力于科学研
究，与他人一道，攻克了物理学上的著名难
题，先后当选和受聘为英国和美国院士，入
选英国广播电台评选的“最伟大的100名英国
人”。

九年前，上天又冻住了一位才华横溢的
少年。灾祸降临在西汉水上游永坪镇一户27
岁农家子弟的身上，他的名字叫——— 蒲
文波。他曾以优异的成绩考入上海理工大
学，获得机械制造和工商管理双学士。正当
在职场放手拼搏之际，全身失去知觉，展示
给世人的只有一双睿智的眼睛和两根能动的
手指。一时间，女友掩泪而去。一手抚养他

长大的奶奶，心头泣血，一心想换取孙儿健
康，选择悄悄地离开人世。无端的打击，曾
让胸怀大志的少年几度绝望。

曾几何时，刚刚殷实起来的家资，慢慢
地消耗在了无数次的求医路上。悲哀的双
亲，已经流干了眼泪，饱经风霜的额头上，
过早地爬上了白发。但亲情托起的大爱，唤
醒了即将沉睡的文波的心力。

男儿有泪不轻弹，僵卧孤村不自哀。面
对绝境，懂事的文波没有自叹停步，以饱览
群书重塑人生的坐标，在病榻前、诊途上，
一边苦读，一边思考。

冬去春来，历尽几番酷暑，生命瞬间升

华。他以异乎寻常的毅力，用残缺的手指，
弹出了人间的绝唱，奉献给苍生一部正能量
十足的自传体小说——— 《重获新生》。

一位教授在序言中曾叹息：文波的文
笔，感情至真，文学至纯。令人扼腕叹息，
若文波痊愈，是否会成为文学匠人？

读《重获新生》，是人间一次跨越时空
的对话，是一次心灵的洗礼，是对人生三观
的校准，是三月的一声春雷。

寻步永坪河畔，沉思北风里，一颗迟暮的
心也荡起了涟漪。感情的潮水，突然开始奔流，
瞬间涌出：逆来天命敢相违，爱唤初心床上归。
游子自知来日短，重生作梦报春晖。

自有云霄万里高
——— 参加小说《重获新生》座谈会暨助残活动感言

□ 刘有生
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我们谁也说不清命运

难能猜知明天的太阳

会以怎样的形态沉没消殒

晴朗的夜晚又无端刮起骤风

我们的心头掠过一丝恻隐

但更多的是无奈与柔顺

今天来的人

都是你的躯体

都是你的眼睛

应该为你准备一束火红的玫瑰

用盛放来比兴你

在苦难面前的坚韧

你曾青春年少

拥有健硕的肌肉与体魄

清澈的眼神里

蔚蓝的海岸卷起爱情的潮汛

那时，时间散着青铜的光色

快乐总是在头顶上方飘移上升

可是恶魔的丧钟会随时敲响

一纸让人惊怵的诊断

无情地让你坠入窄门

幸福猝然断裂

天堂和地狱仅隔着一张薄纸

渐冻症

你像一头陷入泥淖的困兽

生命的蜜汁被魔障吞噬

蓬勃的枝条留下一道道刀痕

想着将如何卸下这沉重的镣铐

每天都在荒漠中踽踽独行

漫长的求医之路

像一条条绳索勒着你

越想挣脱它缚得越紧

你的病痛连着亲人的命运

羸弱的生命

像一盏耗尽油滴的清灯

坚持着那一点微弱的光亮

你是奶奶喂大的孩子

每一天都是心头滴血的人

在贫困与不幸之间

为了减少这个家的负累

她老人家绝然选择了牺牲自己

善良的奶奶想以另一种方式

来供养你的新生

但这错乱的逻辑，无疑

在你的病躯上

辗轧过愧心的车轮

纵然命运的铁锤一次次击打

但你没有沉沦

苦难未能把倔强的灵魂磨损

你毅然奋起与死神抗争

用两根被魔鬼遗忘的指头

在键盘上敲下一行行

散发生命光芒的文字

写下人间之爱，写下命运多舛

写下对苦难的思索

写下对未来的坚信

这是经历炼狱之后的箴言

是淬火之后的纯银

命运就剩两根指头

写着写着，两根指头

就像一对受了委屈

而抱头痛哭的孩子

是什么构成了人的命运

从来都是无解的

命运给了你泥巴

你却筑成了一座温暖的穹顶

命运给了你柴草

你却用它扎成火把

照亮黑暗的夜空

朋友发来的照片

我看见你的眼神里

消去哀伤与惶恐

这不就是涅槃么

这不就是新生么

你看那严酷的冰河尽头

春天正在枝柯间萌生

那么请相信

解冻的日子就会即将来临

重获新生
——— 写给礼县渐冻症患者，长篇自传体小说《重获新生》作者蒲文波

□ 波 眠


