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资 讯

八月瓷娃娃大会

招募50名志愿者

本报济南4月14日讯（记者
宋立山 实习生 马晓硕） 4月
12日下午，记者从瓷娃娃罕见病
关爱中心的专场发布会获悉，今
年8月，第四届瓷娃娃全国病友大
会将在济南举行，主题为“罕见，
不等于不见”。届时将有120至150

名病友相聚泉城。
瓷娃娃全国病友大会每两年

举办一届，是全国性的成骨不全
症患者及家属的大会，来自全国
各地、各个阶层的脆骨病友家庭
共聚一堂，就自身疾病相关的问
题展开讨论。

此次大会时间定于8月7日—10

日，将从报名者中筛选120至150名
病友，加上家属总共300人左右。会
议内容涉及医疗康复培训、政策法
律培训、心理干预及疏导、就业模
式探讨、义诊以及病友故事分享等
议题，并倡导和呼吁社会、政府对
这一群体给予关注和支持。

“你们或许无法理解，一个瓷
娃娃能找到一个跟自己一样的病
友，一起说说话聊聊天，那是一件
多么让人欣慰的事情，这不是一
次简单的聚会，这是一次可能会
改变瓷娃娃一生和未来的相聚。”
王奕鸥十分动情。

为了顺利举办此次大会，瓷娃
娃罕见病关爱中心将面向社会招
募50名左右志愿者，承担大会筹备、
接送站、会场服务等工作，同时向社
会征集活动场地，要求：在济南市
内，交通便利、轮椅进出方便；同时
容纳120间—150间客房住宿，客房
每晚费用在300元以下；开幕式场
地和联欢会场地能容纳500人。

瓷娃娃罕见病关爱中心山东
办公室，孙荣甲18363039590，张晓黎
18653157076。
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瓷娃娃罕见病关爱中心发起人王奕鸥：

别别让让罕罕见见变变““视视而而不不见见””

王奕鸥1982年出生在山东济南，这个蓝眼睛
女孩总是被贴上双重标签：她身材那么娇小，内心
却又无比强大；她既是一名易碎的瓷娃娃，又是一
名刚强的瓷娃娃守护者。16岁时，被诊断患有成骨
不全症。26岁时，她发起成立了瓷娃娃罕见病关爱
中心，迄今已经救助2000多名病友。瓷娃娃究竟是
怎样的一个群体？需要得到什么样的关爱？日前，
本报记者专访了王奕鸥。

齐鲁晚报：有些人害怕，
瓷娃娃是遗传的。

王奕鸥：成骨不全症可能
是遗传的，也可能是基因突变
导致的，这都影响瓷娃娃结
婚，现在很多病友已经步入婚
姻的殿堂，生活也很幸福。很
多人会担心，下一代怎么办？
这个担心很现实，菏泽有一家
三代13人都是瓷娃娃。不过，
如今医疗技术发达了，怀孕后
可以进行筛检，不会影响生
育，一家三代都是瓷娃娃的悲

剧也可以避免了。
齐鲁晚报：这么多年来，

你们的公益行动让大家更了
解瓷娃娃这个群体了。

王奕鸥：一方面要消除社
会的误解，不要让罕见变成视
而不见；另一方面要发动公
众，用实际行动帮助瓷娃娃。
目前，瓷娃娃罕见病关爱中心
已经累计筹款2000多万，帮助
过2000多名患者，希望社会上
更多的爱心人士能够加入进
来。

瓷娃娃结婚生子都没问题

能做3分钟平板支撑

齐鲁晚报：不光是内心的
孤独，瓷娃娃在学生和生活中
比常人难得多吧？

王奕鸥：不是一般地难，有些
病情严重的患者翻一次身都有
可能骨折，根本没法行走，生活无
法自理，我们曾经做过调查，由于
治疗不及时，70%的瓷娃娃致残。

齐鲁晚报：瓷娃娃有时候
忍受一些歧视？

王奕鸥：我小时候骨折了，
做完手术之后穿着铁架子，在
公交车上就会感受到一些异样
的目光，当然这只是最小的歧
视了，在教育和就业方面的歧
视更为严重。根据调查，50%的
适龄瓷娃娃不能正常入学，即
便学业有成，就业时也是阻力

重重。2007年我毕业时，曾经去
应聘审计师，对方明确告诉我，
如果带我出去审计，客户会以
为带着孩子上班呢。还有一些
用人单位，要么怀疑你是不是
智力上也存在问题，要么担心
以后在工作中频繁骨折怎么
办？这可是工伤呀！

齐鲁晚报：公众对瓷娃娃
存在一些误区。

王奕鸥：对，瓷娃娃成年
后，骨骼就会逐渐稳定下来。我
现在就很少骨折了，走走跑跑
都没问题，还能做3分钟平板支
撑呢。另外，其实瓷娃娃是很聪
明的，我们只是身体上有一些
残疾，但发育是完好的，很多瓷
娃娃学习能力非常强。

本报记者 宋立山 实习生 马晓硕

跟自己一样的人

齐鲁晚报：当初为什么创
办瓷娃娃罕见病关爱中心？

王奕鸥：因为我本人就是
个瓷娃娃，光是16岁之前，我
就骨折过6次，16岁那年在齐
鲁 医 院 确 诊 患 有 成 骨 不 全
症。不过，相比之下，我的病
情要轻一些，多数病友比我
严重得多，他们在学习、生活
和治疗中会遭遇诸多困难，
所以在 2008 年，我发起了这
样一个公益组织，希望通过我
们的努力，呼吁社会关爱和帮
助。

齐鲁晚报：吃过不少苦吧？
王奕鸥：嗯，刚开始没钱，

当时这个组织的知名度还不
够，想搞一次活动十分不容
易，我每天背着电脑包到处
跑，买了一个小灵通，拉赞助、
借教室，都需要亲力亲为。那
时候，人们对瓷娃娃了解不
多，筹款并不是一件容易的事
情。

齐鲁晚报：在很长一段时
间，公众对瓷娃娃这个罕见病
群体十分陌生。

王奕鸥：对，其实不光是公
众，瓷娃娃本人一度也不了解，
很多小孩反复骨折，不断打石
膏，但一直不知道自己得的是

成骨不全症。后来，随着医学
知识的普及和医疗技术的发
展，越来越多的病友知道自己
是瓷娃娃，但是瓷娃娃的发病
率只有万分之一左右，在身边
很 难 见 到 跟 自 己 一 样 的 病
友，内心是十分孤独的。2005
年，我还在北京上学时，创办
了 一 个 叫“ 玻 璃 之 城 ”的 网
站，让全国各地的病友去注
册、交流，告诉大家这个病可
以治疗，结果出乎我的意料，
一下子就有很多病友来注册，
大家仿佛在这里找到一个虚
拟的家，很兴奋。

齐鲁晚报：所以后来又发
起了瓷娃娃全国病友大会。

王奕鸥：2009年，我们举
办了第一届全国病友大会，每
两年举办一届，我们试图把这
个虚拟的家搬到现实中来，给
大家提供一个交流的机会。
有些人认为，病友大会不就
是一次聚会吗？其实不然，对
瓷娃娃来说，一次聚会能够
改变他们人生的旅程。在这
里，他们知道有很多病友并肩
战斗，知道自己没什么不一
样，知道自己也可以坚强乐
观、有意义地生活。

王奕鸥。

本报记者 许亚薇
实习生 徐宁

4月11日，本报联合省教育
厅、省教师教育学会教育志愿
者分会举办的“送教下乡”活动
再出发。来自全省各地的42名
送课教师奔赴菏泽郓城，为当
地教师带去新课程。

英语课堂上，来自莱州市
扬务沟学校的志愿者教师戴松
梅又唱又跳，课堂气氛异常欢
乐。“不做活动，孩子们上英语
课会睡着。”戴松梅说，她的讲
授方式“独具特色”。

郓城英语教师邹琼说，学
校里没有专职英语教师，自己
是计算机专业毕业，考入学校
后转教英语。“在授课技巧上真
的很匮乏！”

“希望教师传授重读和弱
读的方法”，“希望教师多教些
课堂用语”，“请多教些有趣的
小游戏”，“非常感谢戴老师”，

“ 请 教 师 对 我 们 更 严 厉 一
些”……下课后，一大把写满感

谢和希望的纸条塞到了戴松梅
的手里，这让她很受鼓舞。

在送教教师队伍中，有一
位成员的任务不是教课，而是
调研。“考察向全省推广送教活
动的可能性。”齐鲁师范大学教
师教育学院副教授张跃刚说。

半年下来，张跃刚已整理
出一本近30页的调研报告。

目前，省教育厅希望试点
本地优秀教师接受培训，而后
为当地教师上课，张跃刚此行
的目的就是了解当地优秀助教
们的意见。

经过培训，教师们的授课
技巧和授课理念进步明显，但
教学设计上还存在一些问题。

郓城县教育局教研室小学
英语教研员闫培山说：“教学设
计能力上不去，老师学会技巧
不会用，课堂上还会出问题。”

就此，张跃刚提出了自己
的设想：“建立‘通行者’制度，
开辟网络平台，让农村教师有
机会在备课和教学设计上与志
愿者随时交流。”

本报济南4月14日讯 (记
者 宋立山 ) 本月初，本报
开设了“法援在线”栏目,开通
96706148法律咨询与援助热
线,在全省范围内招募专业律
师 ,打造齐鲁公益律师团 ,为
广大读者提供免费的法律咨
询服务。截至目前，已有数百
名读者拨打咨询电话或关注

“齐鲁法援在线”微信公众号，
近百名律师报名加入齐鲁公
益律师团。

从损害赔偿到婚姻家庭，
再到劳动报酬，求助“法援在
线”的咨询范围十分广泛。目
前，申请加入齐鲁公益律师团
的律师也达到近百名。山东明
湖律师事务所主任刘纯清希望
为读者提供免费的法律服务。

有意提供公益法律服务
的律师朋友以及有法律问题
需 要 咨 询 的 读 者 , 请 拨 打
96706148热线。我们将择期组
织律师团成员到本报接听热
线电话,为读者解疑惑、出点
子。在该时段之外,读者若有

法律问题需要咨询,也可以拨
打该热线 ,我们将记录下来 ,
并为您联系律师团成员,提供
免费咨询。

我们还将在齐鲁壹点客
户端上同步开设在线栏目,并
开通了“齐鲁法援在线”微信
公众号 ,广大读者可以搜索

“齐鲁法援在线”或者直接扫
描二维码添加,通过网上平台
发送您想要咨询的法律问题，
请留下您的姓名和联系方式。
针对读者的需求,本报还将选
择若干咨询较为集中的问题,
举办专场法律咨询会和普法
讲座。

齐鲁公益律师团报名者
需取得律师执业证,无不良执
业记录。本报将从中择优选
取100人。同时,接受律师事
务所报名,
入选者将
成为齐鲁
公益律师
团成员单
位。

志志愿愿者者队队伍伍多多了了名名调调研研员员
“请志愿者教师更严厉些”

330000读读者者““打打爆爆””法法援援在在线线
近百名律师申请加入齐鲁公益律师团

国内约有10万瓷娃娃

9岁瓷娃娃
自学初中课程

成骨不全又称脆骨病，是一
种表现为频繁骨折的罕见疾病，
具有遗传性。严重者在母亲子宫
内即并发多处骨折；进行性骨变
形，长骨短且弯曲，造成身材极度
矮小；脊柱倾向弯曲，牙齿硬而易
脆等症状。男女均有发病，总发病
率约为1/10000—1/15000,目前中
国估计有10万人左右。

目前，大部分成骨不全症患
者的家庭遭受巨大的身心痛苦，
生活贫困，患者医疗费用负担沉
重，社会救助欠缺，教育歧视和排
斥现象严重。济南天桥的李女士
说，她的孙子牛牛就是个瓷娃娃，
孩子还不到六岁，就已经骨折二
三十次，腿变形得像树根一样，做
手术花了十几万，药物治疗一针
就得3000多元，由于没有列入医
保，费用不能报销，家庭经济十分
困难。

然而，瓷娃娃绝不是脆弱的
代名词。

济南平阴的高国良今年17

岁，3岁那年，一次意外的骨折后，
他被诊断出患有成骨不全症，自
此经常性骨折。高国良没上过一
天学，但是他自幼好学，抱着妈妈
买回家的一本字典，自学到初中
课程。半年多前，在青岛一家画院
的帮助下，高国良开始学习画画，
让画院老师惊讶的是，不到半年
时间，他的画技已经超过了学画
三年的人。

发布会现场，另一名瓷娃娃
灿灿更是让人惊叹，在志愿者的
帮助下，这位年仅9岁的小女孩已
经学到了初中课程。

本报记者 宋立山 实习生
马晓硕


	B03-PDF 版面

