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每每年年千千个个云云客客服服岗岗给给““瓷瓷娃娃娃娃””
瓷娃娃全国大会在济召开，病友不谈救助谈就业

文/片 本报记者 寇润涛

实习生 韩振安 武艺扬

十万“瓷娃娃”

一半没工作

8月8日上午，在济南槐荫区齐州路的一
家酒店三楼会议室里，第四届瓷娃娃全国病
友大会举行。这是这项两年一次的大会首次
离开北京，全国各地的300余位“瓷娃娃”以
及各类罕见病病友代表、家属前来。

面对他们，主持人张泉灵抑制不住情绪
激动，她说：“工作，才能让瓷娃娃们感到与
其他人平等起来……”而她也说出了场下以
及全国“瓷娃娃”们的心声。

瓷娃娃指的是成骨不全症患者。成骨不
全症容易使人长年卧床，而且他们因为从小
反复看病，教育程度受到很大影响，导致这
个群体的就业能力很弱。这些患者在成年
后，希望自己能不再依靠父母照顾而生活，
只是没有条件来实现养活自己的愿望。

一个统计数据可以就说明瓷娃娃群体
就业难问题：全国一共有10万左右的瓷娃
娃，而成年瓷娃娃里有50%左右没工作，有工
作的人，大部分很不稳定。

对于瓷娃娃来说，病友大会给这些几乎
生活在绝望中的人一个希望，也在努力帮他
们个人以及家庭重塑人生。

三天时间里，政府民政部门、企业高管、
医疗专家、法律人士、相关公益机构等与广
大瓷娃娃以及家属，将通过这个大会对自身
医疗、教育甚至就业等相关问题展开讨论。
还可以组织义诊、医疗康复培训、病友故事
分享及联欢等活动。

在接受本报记者采访时，瓷娃娃罕见病
关爱中心的创始人王奕鸥说：“彼此鼓励，相
互支持，也让更多的人了解这个群体，了解
不为人知的罕见病群体的精神面貌与切实
需求。

身揣资格证书

却上百次求职被拒

其实，从2007年王奕鸥创立瓷娃娃关怀
协会至今，七八年过去，瓷娃娃就业仍是很
多人几乎不敢想象的事情。

家住青岛的瓷娃娃郭萍萍就亲身经历
了上百次求职被拒门外的遭遇。2010年，经
过治疗，小郭终于能够借助拐杖站起来走路
了。之前她考取了计算机办公软件高级证
书、国家职业资格三级证书。曾对生活充满
了希望的她曾这样说：“要靠我的力量养活
自己，不让爸妈这么累。”

然而，打了上百次电话求职，小郭只要
告诉了用人单位自己的情况后，对方都不敢
面试她，很多单位都怕惹上麻烦。

后来，在当地残联的帮助下，小郭得到
机会跟着当地一位盲人按摩师学习了一些
小儿推拿的手法，并成功获得了从业资格证
书。但是，在她居住的村里，人们对小儿推拿
还处于“不信任”的状态，她没法施展自己的
一技之长。

在城里，很多推拿店店主担心小郭身体
方面的原因，也不乐意接纳小郭。工作的问
题就一直耽搁下来。现在，小郭只能靠在村
里开一个杂货店来补贴家用。

其实，在瓷娃娃这个群体里，小郭只是
众多渴望就业的瓷娃娃之一。

坚持不懈，34岁“瓷娃娃”得到工作找到老公

“疾病带来各种艰难、各种问题，不
过当大家真的出现在彼此面前时，这些
问题便不再是问题。”王奕鸥告诉记者，
每两年一次的病友相聚，每个人都可以
看到自己的过去、现在和将来，表达自
己面临教育、就业、婚姻、家庭等一系列
问题时的困难，去讨论如何行动来推动
改变。

而这一届大会，王奕鸥的团队也确
实给瓷娃娃病友们带来了新的希望。

在王莹莹看来，因为他们身体的界
限，在传统社会里面，她不能到外面去
工作。互联网就减少了这种不对称，让
她有机会跟一个健全人通过互联网来
交流，这个时候他们俩之间完全没有障
碍，他们可能会更用心更专心，更珍惜
这样的岗位。在获得收入的同时，获得
那种交流的快乐。

2012年时，瓷娃娃罕见病关爱中心
尝试在罕见病人士的能力培养方面开

展工作。在王奕鸥看来，这项培训将使
瓷娃娃们“不再单纯只是被救助的对
象，更是有最大动力、潜在的最强能力
来解决自身问题的人。”

在瓷娃娃病友故事特刊里，瓷娃娃
孙月写下了自己的《梦想》，也许是所有
瓷娃娃共同的梦想：

“小时候身上经常缠着一层层绷
带，我的梦想是拆掉这可恶的白色绳
索，让我像以前一样挪到床边，爬到窗
口看天上的云。

当我开始上学，最大的梦想是能自己
去洗手间，这样就可以自由地喝水了。

18岁，我的梦想是自己是个身材窈
窕的美丽女孩，可以穿上漂亮的短裙。

上大学了，我的梦想是毕业可以找
到工作，经济独立，不再依赖家庭……

生活自理、就业、结婚对于普通人
而言是多么平常的事情，而对于瓷娃
娃——— 坐在轮椅上的我来说却都是梦

想。”
很多人曾说过孙月不切实际，很多

人用眼神和态度告诉她：“那不可能。”
但是，孙月坚持了下来。34岁的她读取
了本科双学位，不但找到了梦想的职
业，还有了默契浪漫的老公。

这是一个追梦者的故事，然而在瓷
娃娃病友大会上，这又是一个助梦者的
故事。而瓷娃娃中心探索多年整合推出
的“赋能学院”的作用也正是如此。

通过“赋能学院”培训，如果将来再
能得到一份云客服这样的职业，王莹莹
不久通过专业技能能够帮助别人，她还
会收获帮助别人的开心，让她更自信。

“让瓷娃娃病友们相互影响，从而
获得希望，建立自信，独立地面对生活，
这是我们团队最希望看到的。”王奕鸥
说，正是广大瓷娃娃病友及家属、社会
爱心关注人士的支持，瓷娃娃全国病友
大会的两年之约才能继续走下去。

通过八年的努力，2007年创办瓷娃
娃罕见病关爱中心的王奕鸥如今早已
明白，为什么要让全国各地的瓷娃娃赴
两年之约聚在一起。

8月8日，在济南举办的第四届瓷娃
娃全国病友大会上，阿里云工作平台的
张军首度正式公布：“未来将每年提供
1000个云客服岗位给瓷娃娃中心。”

瓷娃娃还可以工作？如果不是让这
些瓷娃娃聚在一起，很多病友及其家属
都不敢相信，对于“职业”，王奕鸥认为，
这也许比捐钱更有意义。

在在网网络络世世界界，，残残疾疾人人可可获获得得更更多多就就业业机机会会

相关新闻

今年5月，阿里巴巴集团向全国各大
公益组织发出邀约，将联动帮扶1000名
残疾人就业，提供云客服等线上岗位。

事实上，早在2011年，阿里巴巴云
客服团队联动中国残疾人联合会、深圳
市郑卫宁慈善基金会、瓷娃娃罕见病中
心等公益组织和机构，推出“特云组”，
为有能力有意向参与工作的残疾人提
供完善的客服培训及上岗指导。四年
来，400多名残疾人通过公益组织推荐
成为云客服，为淘宝用户提供了高达80

万个小时的在线服务。
对于“瓷娃娃”等残疾人来说，云客

服这份工作的意义在于：不需要外出，
只要一台能随时上网的电脑，懂淘宝规
则，打字40个/分钟就能获得一份稳定
的收入。

淘宝网相关负责人霍庆川表示，把
懂淘宝且乐意助人的淘宝人聚集在一
起，利用网络和个人的零散时间，以及时
下流行的实时在线沟通工具，为淘宝的
客户提供服务。这群提供服务的人对外
都有一个专业的身份：淘宝“云客服”。

而在“云客服计划”开展过程中，
霍庆川发现，这个计划也许会适合残
疾人——— 在网络里，没人知道你是残
疾人。只要这种模式可在瓷娃娃和残
疾人群体中推开，更多残疾人就能获
得就业机会。

“一份收入，一份交流的快乐，一份
帮助他人收获的开心，会让残疾人更加

自信。”霍庆川强调，云客服不仅可以为
残疾人提供就业机会，也能让他们积累
经验，今后可以兼职或全职成为淘宝其
他大买家的客服，或在云客服中获得开
店卖东西的经验，实现开店创业。

针对“瓷娃娃”等残疾人，淘宝网也
开展了一系列培训。培训的内容主要有
云客服的使用方法、云客服的规章制度
以及具体的业务等。如果结束培训并通
过考试，便会接到一份劳务合同。

据悉，这些特殊的云客服如果在工
作过程中态度好、用户满意度高，可在
每月获得额外奖励，过半月收入在3000

元以上；同时随着电商知识的积累、工

作领域不断拓展，一些人还成长为客服
讲师、淘宝店主等。

毛积平就是第一批上岗的残疾人。
他曾经每天花3小时担当云客服，目前
是云客服第二级水平，一个月算下来能
拿到700多元工资。加上他另一份称不
上稳定的全职工作，每月总共能挣2000

出头的薪水。
阿里巴巴“云工作”平台负责人张

军８日介绍，从２０１１年到２０１４年，通过瓷
娃娃罕见病关爱中心，有１８５名罕见病
病友成为淘宝“云客服”，而从今年４月
到８月初，又有４００多名罕见病病友加
入。 （宗禾）

从事诸如
手工艺品制作等
工作，也成为了许
多“瓷娃娃”的选
择。图为济南“瓷
娃娃”孙圣如在制
作紫砂壶，面前摆
放的都是她的作
品。(资料片)

本报记者
王倩 摄

大会上，小朋友在与瓷娃娃病友合影后，将手握在了一起。
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