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“瓷娃娃”父与子

脆脆若若琉琉璃璃 不不言言放放弃弃

儿子七岁了，周国华盼着
他能站起来，像正常人一样去
学校读书。儿子也盼望着能站
起来照顾爸爸。可惜，身患成骨
不全症的父子俩，哪怕是遭遇
一次轻微的碰撞，也有可能会
造成严重的骨折。为攒钱给儿
子治病，周国华已从潍坊老家
来到济南乞讨四年。今年，病中
的孩子无学校敢收，周国华在
街头给孩子支起小课桌，自己
当起了老师。

文/片 本报记者 时培磊

相依
“我想站起来照顾爸爸”

如果天气不是很糟糕，周
国华和儿子每天上午会准时
出现在济南花园路银座洪楼
店东边的马路上。周遭车辆不
断、人流熙攘，身材矮小、无法
站立的周国华，早已习惯了望
着行人的腿匆匆从眼前走过。

11月初，天气有点冷，齐
鲁晚报记者见到周国华时，他
坐在路边，握着一把五角、一
元、五元的钱。路人好奇地看
向他瘦小如孩子的身躯。旁边
一张小课桌前，他的儿子周嘉
程正在练习册上写写画画。

“爸爸为什么在这里？”听
到记者询问，周嘉程稚嫩地
说，“爸爸要攒钱给我看病。”

周国华的疾病遗传自母
亲，又传给儿子，祖孙三代人
都是先天成骨不全症患者，骨
质密度较低，骨头脆弱，极易
骨折，俗称“瓷娃娃”。山东省
立医院儿童骨科王延宙医生
介绍，周国华父子俩的症状比
较严重，无法自主站立行动。

周国华是潍坊安丘人。以
前，家里靠他年届八旬的老父
亲捡破烂维持生计。2012 年开
始，周国华来到济南乞讨，得
来的钱一部分维持生活，一部
分攒下来给儿子看病。

为尽快筹钱，也为了方便
照顾，周国华带着三岁多的孩
子一起出来乞讨。他承认，“有
孩子在，很多好心人都会给我
们帮助。”这些年，因为带着孩
子，周国华乞讨的收入多了不
少。不过，孩子渐渐长大，他不
希望孩子像他一样过一辈子，
周嘉程需要接受教育。

如今已7岁的周嘉程正处
在长身体的阶段，是治疗的好
时期，也是骨头很容易畸形或
骨折的时候。周国华想送孩子
上学，却没有学校敢收，怕出
事。无奈之下，周国华自己教
起了孩子，有热心市民送来了
课本和小课桌。

周嘉程已经能认得四百
多个汉字。他在本子上一笔一
画写下自己、父亲和爷爷的名
字，拿给记者看。他说，“我从
来都没有去过学校，很想跟正
常孩子一样去上学，也很想站
起来照顾爸爸。”

记忆
希望儿子过得比自己好

早早长了皱纹的周国华
其实才 34 岁，每次听到儿子
说想站起来，都五味杂陈。他
常想起自己不美好的童年，希
望儿子的童年能有所不同。

周国华出生在潍坊农村，
父亲靠种地、捡破烂养活他和
母亲。他小时候大部分时间都
在病床上，“喝水、上厕所都需
要人照顾。”疾病带来的痛苦，
他再清楚不过。“小时候爱动
弹，经常骨折，一动就特别疼，
经常整夜睡不着。又去不起医
院，只能用土方子来治。”痛苦
不只来自身体，因为身材矮小

和畸形，周国华从小就被人欺
负，常有小孩朝他扔石子，甚
至曾有人朝他脸上撒尿。

“十岁以前，我特别悲观，
常想老天太不公平。”周国华
说，后来遇到不少好心人，他
才感受到温暖，变得坚强一
些。“还有很多人比我惨，如果
自己天天哭，只会越来越惨。”

周国华 1 4 岁时才上小
学，父亲每天背着他上下学，
一直到初中毕业。周国华 27
岁结婚时，村里人像赶大集一
样到家里来，“他们觉得很奇
怪，有的还以为我骗酒席钱。”
婚后一年，周嘉程出生。可惜
喜悦没有持续太久，孩子一岁
多的时候还站不起来，一扶腿
就喊疼，去医院检查发现骨折
了——— 也遗传了这种病。

周国华妻子承受不住压
力，在孩子三岁时离婚。“我不
恨她，她毕竟给我留下了一个
孩子，她也有选择自己幸福的
权利。”周国华说。为了让孩子
摆脱他无奈的命运，“哪怕至
少能自己端碗水喝”，周国华
决定放下尊严，出来乞讨。

辛酸
有人开骂，有人抢钱

近日，记者来到周国华租
住的十平米小屋，由阳台改造
而来，屋里只有一张床、一个
小桌子。屋里显得有些脏乱，
床上摆满了衣服。周国华正坐
在床上，他拿了一根烟抽了起
来。“心里愁苦的时候不能让
孩子看到，只能抽根烟。”

屋里的这张床供他们三
个人睡，另外一个人是周国华
一个远房表弟小徐，专门来照
看父子俩的。15 岁的小徐刚上
完初中，不想继续上学，征得
家人同意后就跟周国华来到
济南。每天上午十点多，小徐
推着父子俩去乞讨的地方，并
守在一旁，以防出现意外，一
直到晚上近十点一起回家。

“很多人以为我乞讨是被
别人‘控制’了，其实不是。原
来出来遇到了不少麻烦，有个
人看着会好很多。”周国华告
诉记者，一开始他和儿子出来
乞讨时，没人照应，遇到不少
麻烦，很危险。“深夜经常有喝

醉酒的人，有时候还能遇到精
神病，有人还会抢钱。”

曾经有一天深夜，周国华
遇到了一个醉酒的男子。看到
父子俩乞讨，男子朝俩人吐吐
沫，大声嚷着“你们活着干什
么”，“说我们是机器人，摔一
下都能摔出零件。”周国华回
忆，那天他顾不上愤怒，因为
早已被恐惧笼罩，“万一他真
要动手，我们肯定很惨。”幸亏
那天男子被同行的人劝解，骂
了一会儿就离开了。

温暖
也有人关心，有人援助

“他们爷俩儿在这里很长
时间了，确实太可怜，希望好
心人都帮帮他们。”负责附近
路段的环卫工人杨大爷感慨
地说，单位每次发点东西，他
都送来一些。有时看孩子中午
还没吃饭，杨大爷还会从附近
买点饭给孩子吃。

目前，周国华希望儿子能
早日离开他的身边。来济南
后，他带儿子去省立医院看过
病。据省立医院主任医师王延
宙介绍，目前周嘉程主要靠药
物来增加骨头密度。4个月来
打一次针，一次打三天，费用
并不是特别高，注射一次两千
多块钱左右。

今年 7 月，瓷娃娃罕见病
关爱中心带着周嘉程去北京
治疗，为周嘉程买了助行器。
他们希望周嘉程能够每天做
上半小时至一小时的康复运
动。该中心主任张晓黎告诉记
者，目前周嘉程四肢有四个部
位弯曲，如果做髓内钉手术，
要花费十多万元，这还不包括
在成长过程中可能遇到的意
外情况。

张晓黎介绍，他们一直在
关注周国华父子，目前为他们
提供医疗援助，“尽可能减免
一些住院费用。”另外，针对孩
子的学习问题，协会请了志愿
者来给孩子补习功课。

“得了这种病也要积极面
对，乐观一些。”周国华说，“上
帝给孩子关了一扇门，却给他
开启了很多扇窗户。”他说孩
子非常聪明，并且好学，相信
孩子未来不会太差。

经经过过学学习习，，瓷瓷娃娃娃娃能能自自力力更更生生

葛延伸阅读

成骨不全症的总发病率约
为万分之一，据瓷娃娃罕见病
关爱中心主任张晓黎介绍，目
前济南在协会登记的病患家庭
有十多家，全国范围内登记的
数量达到三千多家。这些家庭
都在遭受着周国华父子所遇到
的困难，长期忍受着身体和心
理上的双重痛苦。

病痛挑战基金会传播主管
张皓宇介绍，大部分成骨不全
症患者的家庭因病承受着多重
压力，医疗费用负担沉重，教育
受歧视，被排斥的现象非常严
重，不少家庭也因为这种病夫
妻感情不好。

据了解，目前来看，这种病
没办法完全治愈，只能通过药
物、手术、康复来提高患者的生
活质量。一般来说，患者在 16
岁至18岁左右，病情开始稳定。
在这之前，人的身体正在发育，
可能出现很多骨折、变形的意

外。然而，这个岁数也正是人融
入社会、接受教育的阶段。在有
条件的家庭，不少父母选择去
学校陪读。

在张晓黎看来，不少人对
这个病还没有一个清楚的认
识。患了成骨不全症并非不能
自救，也并非不能靠自己独立
生活。有些人觉得患上这个病
就看不到生活的希望，开始自
暴自弃；有些人在如何治疗的
观念上存在很大偏差。实际上，
比起药物、手术，平时坚持不断
地进行康复训练更为重要。

据张晓黎介绍，瓷娃娃的
智商和情商都比较高，如果能
学习一项技能，就能维持生计。

“济南平阴一位患者学了绘画，
能靠这个技能赚钱了。还有不
少人学修电脑、电视，也有的去
做客服、做微商。这需要家庭和
社会给他们提供机会。”

本报记者 时培磊

周国华和儿子在租住的小屋苦中作乐说说笑笑。

周嘉程学习累了，就跟爸爸抱在一起耍一会儿。
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