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病病魔魔也也““冻冻””不不住住音音乐乐梦梦想想
渐冻人孙全伟的愿望是找位声乐老师，靠唱歌养活自己

文/片 本报记者 朱文龙

年少患病辍学
走上漫长求医路

孙全伟，今年25岁，德州乐陵
人。11岁那年，被诊断患有“进行性
肌营养不良症”，也就是渐冻症。

“那时，他总是疲惫地坐着，
站不稳，蹲不住，稍一运动就满头
大汗，走上坡路或者上楼梯就是
煎熬。”孙全伟的父亲孙良武清楚
地记得儿子发病时的模样。

因为孙全伟走路摇摇摆摆易
摔倒的样子总是被同龄人嘲笑，
加上病情越来越重，11岁的少年
不得不辍学，走上漫无边际的求
医路。由于不知道渐冻症的严重
性，刚开始时，孙全伟全家对治病
心存希冀，相信只要认真治，总能治
得好。那时孙良武经常说一句话，

“治好病，未来我们还要过好日子
呢”。正是这种希望，支撑着孙全伟
的意志,让他有勇气面对人生。

孙全伟说，那时候，家里的希
望就寄托在每一次治疗当中，母
亲每次敦促孙全伟吃药，眼中总
是闪着光。然而残酷的是，孙全伟
的病情却加重了。

曾寄希望于“神医”
被骗走全部身家

由于孙全伟的症状十分少
见，无论是市里的医生，还是省里
的大夫，都拿不出确切的治疗方
案，他们能做的，只能让孙全伟
不断地吃药。孙良武这个老实农
民攒了一辈子的积蓄被一点点
榨干，但是儿子的病情仍然没有
好转。

孙良武开始抓狂了，正规医
院得不到救治，他将目光投向了
报刊上的医疗广告，希望这些“神
医”能够救儿子一把，能救他们家
庭一把。在一本刊物上，一家在太
原的医院声称自己能够治疗渐冻
症，还信誓旦旦地说已有成功的例
证，患者不信可以自行参观。这位朴
实的农民相信了，但是多年的诊治，
已让孙家空无一文。看了看牛棚里
的最后几头牛，孙良武咬了咬牙，
为了儿子，卖吧！

2005年秋收后，带着对未来好
日子的憧憬，这位压上全部身家的
农民，带着孙全伟来到了太原。

太原的“神医”热情接待了孙
全伟，在没有任何技术诊断的情况
下，为孙全伟开了4600多元的药。看
着成堆的草药，孙良武对“神医”说：

“大夫，您不是治好了一位和俺儿病
情一样的患者吗，俺能去看看吗？”

“神医”一愣，想了想说：“她已经出
院了，回临汾老家了，我们这里也没
有联系方式。”看着孙良武起疑，这
位神医又信誓旦旦地保证，吃了这
些药，绝对管用。孙良武又相信
了，他拿回药给儿子吃，但病情依
旧不见好转。两年前，孙全伟坐上
了轮椅，再也没有下来。

“这些人为什么要骗人，为什
么要骗我们的救命钱？”察觉上当
受骗后，孙良武流下了悲愤的泪
水。

唱歌贴补家用
挣得不多很满足

如今，孙全伟和父亲蜗居在
王官庄256号一个破旧的房屋内，
这是花400块钱租的房屋。他们来
济南的目的有两个，“一是为孩子
治病，一是完成他的梦想。”

“我的梦想就是能够站在星
光灿烂的舞台上，为千万人歌
唱。”孙全伟接过了父亲的话头。
自从患病之后，孙全伟喜欢上了
唱歌，爱上了音乐。“歌中有让我
激动的力量，也让我暂时忘掉伤
痛。”孙全伟说。《水手》、《海阔天
空》是孙全伟经常哼唱的歌曲，但
他最喜欢的是《活着》。“这首歌讲
述了在外打拼的人的心声，我很
羡慕他们能在外闯荡，我也希望
能有自己的一片天空。”

除了唱歌，孙全伟还喜欢萨
克斯，在一次听歌的过程中，他认
识了这种乐器。那深沉而平静的曲
调，深深地吸引了他。孙全伟想学习
吹奏萨克斯。但是他明白，家里根本
没有财力支付那高昂的学费。

来到济南后，孙全伟决定在
外面驻唱，用自己的歌声来贴补
家用，虽然挣得不多，但是孙全伟
很满足。令孙全伟没有想到的是，
就是这个驻唱，让他遇到了一个
被他尊称为“老师”的人。他叫胡

长友，是位萨克斯演奏方面的老
师。胡长友的出现，重新燃起了孙
全伟对萨克斯的渴望。

驻唱遇好人
免费学习萨克斯

两人结缘，始于去年冬天的
一场演出。

那时，孙全伟在一个小吃店
边驻唱，一首接一首的歌曲听得
众食客如痴如醉。其中，一位老先
生对孙全伟很感兴趣。在他演出
间隙，这位老先生走上前去，询问
孙全伟是否接受过音乐训练，为
啥唱歌这么好。

“我当时就把情况给这位老
师说了，然后我们越说越投机，聊
着聊着就聊到萨克斯上了，我对
他说，我想学萨克斯。”孙全伟回
忆道。这位先生叫做李长明，是王
官庄的居民，他听到孙全伟的愿
望后，马上想到了自己的好朋友，
萨克斯方面的演奏高手，68岁的
胡长友。在李长明的牵线下，胡长
友和孙全伟见面了。

“当时胡老师就问了我一句
话，为啥想学萨克斯，这可是一个
很苦很累的事情。”孙全伟面对胡老
师的提问，老老实实地回答道：“因
为我喜欢萨克斯，我想通过萨克斯
来养活自己，为父母减轻点负担。”
听完孙全伟的诉说，胡长友决定收
下他，并且减免了一切费用。

在随后的一个月里，胡长友
天天去孙全伟的住所授课，风雨
无阻。孙全伟的基础不太好，胡长
友往往延长授课时间，有时候连
孙女也顾不上接。在学习的过程
中，胡长友了解到孙良武因为照顾
儿子没有工作，便在附近的农贸市
场为他找了个门卫的工作。这一切
都让孙全伟十分感动。在胡长友的
教导下，孙全伟进步飞快，如今，他
已经会吹奏六首曲子，其中不乏

《北国之春》这类名作。
现在，孙全伟有个愿望，希望

能够找个声乐老师。“我的声乐还很
差，希望有老师能够教教我，我真的
希望能够用音乐养活自己。”孙全伟
说，他对老师的要求并不高，一是能
够上门教课，二是空余时间多，“毕
竟我的身体不能长途远行，而且基
础比较差，可能会费一点时间。”

去年，一种名叫“冰桶挑战”的游戏风靡网络，当
名人们因冰桶挑战被点名而“荣幸”时，渐冻症患者
孙全伟的父亲说，他们家的感觉却是“冰点”。在被冰
冻的岁月里，陪伴孙全伟的除了无助、忽视、误解，幸
好还有音乐，正是有了一首首乐曲，才使孙全伟对生
命抱有希冀。

葛记者手记

自自强强可可敬敬 助助残残更更美美

孙全伟每天都要花时间练习萨克斯。

对于残疾人来说，身体残疾了固然不幸，但最要紧
的是精神不残，意志坚强。

孙全伟就是这样的人，他面对身体上的缺陷，忍受
着加倍的痛苦，仍能自立自强，顽强拼搏，努力不让自己
成为家庭的累赘和社会的负担。这样的残疾人，活出自己
的尊严，活出自己的精彩，活出自己的价值，值得敬佩。

人类最崇高的行为是奉献，世间最温暖的力量叫
爱心。在许多残疾人周围，活跃着一个扶残助残的群
体。孙全伟的萨克斯老师胡长友便是其中一员，他们乐
善好施的品德，是助力残疾人放飞梦想的清风，是这个
社会强大的正能量。

自强可敬，助残更美，让我们向不屈从命运的勇士
以及奉献爱心的好人致敬！
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