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终终于于到到了了，，孩孩子子们们交交给给济济南南了了
青海“瓷娃娃”之家来济求医，5个孩子有3个患病

10日凌晨零时41分，来自青海牧区的夏苍更群一家的5个孩子离开Z274次列车，即将开始在济南的检查治疗。到站后，早已
等候在站台的济南站工作人员和志愿者们上前接过几个孩子，小心安放在轮椅上。几个孩子并没有因为深夜的缘故而哭哭闹，反
而显得很精神。一个孩子对着餐车阿姨笑着称她阿妈，“阿妈”说，“好孩子，祝你们早日康复，回去的时候我还给你你们做好吃的！”

这5个孩子出生在青海果洛州班玛县亚尔堂乡的一个藏族家庭。5人中，已经有3个孩子被确诊为成骨不全症，也就是俗
称的“瓷娃娃”症。

本报记者 宋磊

二女儿才八岁，已骨折过12次
成骨不全症是一种少见的先

天性骨骼发育障碍性疾病，又称
脆骨病，俗称“瓷娃娃”症。患病者
最重可至残疾，甚至死亡。一般出
现的症状为骨脆性增加，轻微损
伤即可引起骨折，常表现为自发
性骨折，或反复多发骨折。而这个
家庭的孩子患的就是这种罕见疾
病。

9日21时左右，青岛客运段西
宁车队书记杨建军正伴随着这个
家庭，乘坐在西宁至青岛的Z274
次列车上。

通过杨建军，记者与5个孩子
的父亲夏苍更群通上了电话。从
夏苍更群并不流利的汉语中可以

得知，这个家庭为了给孩子治病，
已经在西宁待了近一个月。在他
们县、乡政府及社会各界的帮助
和联系之下，夏苍更群一家才得
以从距离西宁700多公里的牧区
走出来为孩子治病。

夏苍更群介绍，家里5个孩子
全是女孩，最大的13岁，最小的只
有1岁9个月。

“老大和老五是目前相对比
较健康的，老大的症状较轻，但也
不排除今后确诊成‘瓷娃娃’的可
能。”跟随夏苍更群一家的亚尔堂
乡医院的索华院长介绍，8岁的老
二、5岁的老三和3岁的老四都已
经被确诊是“瓷娃娃”。其中，老二

一个人就骨折过12次，每次骨折
后至少两三个月都不能活动。

据了解，去年年底当地政府
联合各级公益组织，为这一家进
行捐助。不少爱心人士、公益团体
以及政府部门都对夏苍更群一家
进行了资助。据当地媒体报道，一
家人共收到了30余万元捐款。

索华说，在出发来济南之前，
几个孩子在西宁接受了当地医院
的简单检查和治疗。但由于当地
医疗条件有限，没有进行更加专
业的治疗。“后来一家人在当地医
院和公益组织的帮助下，联系到
了济南方面，并确定在济南对孩
子们进行救助治疗。”

济南爱心组织将给每个孩子3万元救助金
据了解，3个“瓷娃娃”孩子还

伴有不同程度的骨骼畸形，个头
也比同龄人小许多。根据青海大
学高原医学研究中心主任格日力
的检查判断，她们几个极有可能
是遗传性疾病。因为格日力在给
孩子母亲才增卓玛检查时发现，
她牙齿松动、双臂弯曲变形、右腿
和肩胛骨有明显的畸形，显现出
和孩子们类似的症状。而且，孩子
的舅舅也是相同的情况。

在青海当地媒体对这一家进
行报道之后，引起了社会广泛关
注。济南瓷娃娃罕见病关爱中心
负责人张晓黎表示，已经有各地
的公益组织联系到他们。“我们联

合青海方面，将几个孩子安排来
山东省立医院进行治疗。”

济南火车站“孜慧客服中心”
的王孜慧正是这家关爱中心的志
愿者。因为她是火车站工作人员，
他们与青海铁路方面的联系更加
方便，并帮忙促成了此次救助。

张晓黎说，“我们与省立医
院在瓷娃娃罕见病方面有着长
达5年的合作，省立医院也设有
专门的爱心病房。”据了解，目
前省立医院的瓷娃娃罕见病爱
心病房非常紧张，在关爱中心
的协调下，医院专门为夏苍更
群一家开辟了一间专门的病房
并安排了4张床位。

“我们还将为每个孩子提供3
万元的救助基金。”张晓黎说，此
外，中心还为老二募集了12000
多元的善款。据悉，此次省立医
院除了为确诊的3个“瓷娃娃”
治疗之外，还将为孩子的母亲
和舅舅以及老大、老五进行基
因检测，确定是否有成骨不全症
的隐性基因。

据介绍，前期将为3个确诊的
孩子确定是否进行矫正手术。“这
还需要看孩子的骨密度是否达到
手术要求，如果不够，需要用药物
来增加骨密度。”张晓黎介绍，这
需要很长一段时间，后期的康复
治疗还将安排去北京。

列车安排专人陪护，提供免费营养餐

9日晚，青岛客运段Z274次
列车当班列车长张博海介绍，他
前几日接到西宁站值班站长的电
话，希望他们班组能够照顾几位
患有“瓷娃娃”症的重点旅客。“看
到孩子们可怜的样子，我们非常
同情。我们便与西宁站工作人员
一起，通过绿色通道，将几个孩子
安置到车厢。”

张博海回忆，当时几个孩子
都是通过轮椅或人工搀扶进入车
厢的，“因为她们的骨骼非常脆
弱，摔一下或稍微碰撞就可能导
致骨折，所以我们都非常小心地
对几个孩子进行了重点看护。”

此次来济南，夏苍更群一家
共有11个人。除了夫妇俩和5个孩

子，陪同他们一起的还有孩子的
两个叔叔，1个舅舅以及乡医院院
长索华。因为买的卧铺不相邻，而
且有上铺和中铺，列车长张博海
特意给这11人安排到了两个相邻
的卧铺区，并给几个孩子安排了
下铺和中铺。

此外，张博海还安排了两位
年轻列车员张琪和何晓燕带着玩
具，一路专门照顾孩子们一起玩
耍。在得知几个孩子都存在营养
不良，免疫力低下的情况后，在列
车上添乘的西宁车队书记杨建军
特地让列车长安排餐车，为一行
11人提供免费的营养餐。

在与列车上的人员通话的过
程中，一片孩子的欢笑声不时从

电话中传出来。杨建军也说，几个
孩子精神状态都很好，与列车员
玩得不亦乐乎。

从杨建军提供的照片看，几
个孩子都长着一双大大的眼睛，
非常可爱漂亮。“真心希望这几个
可爱的孩子早日远离病痛，过上
正常人的生活。”张琪和何晓燕衷
心地祝福。

在列车到达济南站时，济南
站工作人员早已准备好了担架和
轮椅，并开辟好了绿色通道。由于
到达时间太晚，济南瓷娃娃罕见
病关爱中心的车队先将一家人接
到省立医院附近的旅馆，10日下
午两点半再为他们办理入院手续
开始检查治疗。

省省立立医医院院已已为为孩孩子子准准备备好好病病床床

本报记者 李钢

“我们已经为孩子们准备好了病床，到医院后即可入院。”9

日晚，省立医院小儿骨科主任医师王延宙表示，目前医院病床
异常紧张，但当他们得知这几个孩子的情况后，立即积极协调，
为这个特殊的家庭预留出了几张病床，并做了一些准备工作。

王延宙表示，对于几个孩子的基本病情，他已听了情况介
绍。由于他还没有见到孩子及相关检查结果，对于具体的治疗
方法还无法确定。他表示，如果确实是“成骨不全症”，则是一种
遗传性疾病，无法根治。但医院可以通过规范治疗，提高患者的
生活质量。例如患者原本无法行走，可能通过治疗后能够行走；
原本比较重的，通过治疗可以改善症状。

早在2010年，省立医院就与瓷娃娃关爱组织合作，在医院小
儿骨科成立了“瓷娃娃爱心病房”，为瓷娃娃患儿就医开辟绿色
通道。

相关新闻

9日白天，两位列车员和几个孩子们在车上玩耍。
济南铁路局青岛客运段西宁车队供图

凌 晨
00：41，姐姐
抱着妹妹下
了火车。
本报记者
陈文进 摄
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