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成骨不全症，也被称为“瓷娃娃”，是罕见骨病的
一种。发病率低，但无有效治疗手段。作为一种伴随
终身的遗传性疾病，中老年“瓷娃娃”患者在医疗、养
老、照护等方面的需求更为复杂。

去年，以“扶老、助残、救孤、济困”为发行宗旨的
中国福利彩票，与瓷娃娃罕见病关爱中心联合发起

“公益福彩 银发守护——罕见病守护计划”，聚焦罕
见骨病“银发”群体，通过发挥公益力量，支持各方资
源联合，探索中老年罕见骨病群体照护和养老问题的
系统解决方案。

党明田是这次公益活动的被帮扶对象之一，让我
们通过他的故事，走近中老年“瓷娃娃”群体，感受生
命的坚强、温暖与感动。

57岁的“瓷娃娃”

农历清明之后的一天，菏泽下了场雨，天空被洗
刷得澄明清澈。难得的好天气里，家人将轮椅上的党
明田移到门口晒太阳。尽管已到暮春时节，党明田依
然穿棉服棉鞋，戴着帽子，双手内扣在胸前，手指不受
控制地弯曲。因为窝在轮椅里，不到1米4的身材看
起来愈发矮小。身下的轮椅是用木头做的，年头久
了，表面已经包浆，轮椅的把手处写着两行字：“脆骨
症患者，勿擅自触摸”。

党明田是位脆骨症患者，这种疾病的医学名称是
成骨不全，一种因体内胶原蛋白代谢异常或者是存在
缺陷而导致的遗传性疾病。成骨不全属于罕见病，其
发病率约为1/10000-1/15000，这意味着中国约有10
万名以上的成骨不全症患者（数据来源：央广网）。因
为主要临床表现为骨质脆弱，所以它还有个更为人熟
知的名字——“瓷娃娃”，患者会出现反复骨折、骨头
畸形生长、身材矮小等症状。

党明田是位老年“瓷娃娃”患者，今年已经 57
岁。在半个多世纪的岁月里，他已经记不清骨折过多
少次。出生后不久，党明田的双腿骨骼就开始弯曲。
七岁那年，因为双腿肌肉萎缩，党明田拄上了拐杖，但
因为家庭和当时的医疗条件不允许，一直未确诊。

直到二十多岁，在又一次出现胸部骨架粉碎性骨
折后，他坐上了轮椅，从此不再下地行走，生命被圈在
家门前的一小片区域，人生中仅有的三次坐车都是医
院的救护车。

“他们（医生）说我这个病没法治疗，只能开点药，
回家养着。”党明田诉说往事。尽管疾病带来的牙齿
缺损导致口齿不清，但他思维敏捷，记忆清晰。党明
田的妹妹也是罕见骨病患者，比他小 6 岁。“她年龄
小，家里有钱我就给她用，要不然两个人都治不好。”
因为得到及时干预，现在，年逾50岁的妹妹能拄着拐
杖勉强行走。

张晓黎是瓷娃娃罕见病关爱中心的工作人员。
她告诉我们，目前国内外均没有治愈成骨不全症的医
学办法，只能通过药物、手术、康复等进行干预，尽可
能地恢复患者的基本功能。“有很多老年人，小时候干
预得晚，确诊之后也没有很好的治疗过，错过了最佳
治疗期。”张晓黎说。随着这些大龄“瓷娃娃”步入老
年，叠加骨质疏松等问题，医疗和养老照护的需求变
得更为复杂。

爱心日记

在党明田的超市里，挂着一幅书法家友人送的字
画，上书五个苍劲有力的大字，“身残志更坚”。这句
话是党明田的QQ签名，更是他人生的真实写照。

如果说疾病是一头猛兽，那这些年来，在与其斗
争的过程中，党明田从未让其占上风。13岁时，党明
田辍学，开始谋生路。他脑子活，又肯吃苦。从一个
革命老兵那里借了30块钱作本钱，买了辆小车，开始
卖烟。一年下来，赚的钱不仅还了债，还修了房子。

双腿骨折那年，党明田只能在床上躺着，“但我想
自己不能一直这么躺着”，没钱买轮椅，他就找来烟
盒，自己扎了一个模型，让村里的木匠照着做了一个
木头轮椅。坐在轮椅上的党明田，将流动小摊扩成一
间超市，支撑起一家人的生活。

如果说自我意志是燎原之火，助党明田攀越险
阻，那他人的帮助则是生命中一缕温暖的微风，让他
在战胜疾病的道路上不再孤单。2014年，党明田从网
上认识网名为“白雪”的人，从那之后，白雪每年都为
他送来几千块钱的药品和生活用品，至今已坚持10
年。党明田问对方叫什么，住什么地方，对方都不
说。还有一年春节，一个好心人在网上看到他的故事

后，带着两桶
油和5斤面粉
来 看 望 他 。
对 方 戴 着 口
罩和墨镜，没

有留下名字。
陌生人的善意给党明田带来温暖，近邻的帮助更

是助他度过一段段难熬的时光。党明田有个邻居，叫
马金平，今年40岁上下。十年前因为在党明田门口
摆地摊而结识。从那之后，马金平隔三差五地来看望
党明田。前两年，党明田摔断了胳膊，生活不能自理，
上下床需要两个人抬着，马金平每天来帮他洗衣、给
他喂饭、喂水、擦洗身体，像亲人般相处。

姬庄社区党支部对党明田的帮助也从未停止，党
明田是姬庄社区第一批享受低保政策的贫困户。扶
贫工作启动后，又是第一批上报的贫困户。几年前，
党明田家里拆迁，搬到新的社区后，政府又为他在党
庄新村小区协调出一间门市房，让他继续从事烟酒批
发生意，而且终生免除租金。

党明田给自己的超市起名为“党恩超市”，意为感
谢党和国家的帮助。

他还有一个粉红色塑料皮笔记本，谁帮助过他、
捐赠过什么，他都一一记录下来。他将这些点滴善意
看作命运的馈赠，学会感恩让他更能感知到幸福，笑
着迎接每一天的生活。

“瓷娃娃”的晚年

党明田是幸运的，遇到了很多来自社会层面的关
照。但长久以来，社会对成骨不全症的关注大多集中在
婴幼儿或青少年患者。党明田在手机上加了几个瓷娃
娃QQ群，认识不少病友，“还真没见过比我年龄大的。”
他的语气里透着与疾病斗争的骄傲，但也从侧面印证了
一个残酷的真相：能顺利步入老年的“瓷娃娃”患者，数
量可能并不多，且散落在不为人知的社会角落。

瓷娃娃罕见病关爱中心成立于2008年，机构创始
人王奕鸥也是一名罕见病患者，今年40多岁，她从思
考自己的养老问题，延伸到对老年罕见病群体的关注。

2023 年，瓷娃娃罕见病关爱中心对12位40岁-
60岁的病友及家属进行半结构式的深度访谈，由于
身体状况、经济条件和当地医疗水平等多方面的影
响，发现中老年“瓷娃娃”相比于普通老人的养老照护
需求更为急迫且复杂。

党明田就曾面临这样的问题。2022年，党明田突
然出现腹胀、腹痛，无法进食和排便困难等问题，在菏
泽市中医医院的诊断下，被确诊为程度较为严重的肠
梗阻，本应住院观察和手术，但由于党明田身体状况特
殊，医生综合评估后认为党明田不具备手术的身体条
件，只能保守治疗。但即便是最基本的灌肠、肠道减压
等治疗手段，也极有可能引起其他的并发症。后来，经
过多轮会诊，医生决定采用中西医结合治疗方式，先为
他开了两副中药，让其回家先做调理，并安排医护人员
和志愿者全程做好家庭跟踪治疗。后来，在持续不断
的中药调理下，党明田的身体各项指标终于恢复正常。

为了更广泛地聚焦罕见骨病老年患者的养老和
照护需求，支持和探索罕见病老年患者的系统化养老
照护方案，2023年10月23日，中国福利彩票和瓷娃娃
罕见病关爱中心共同启动“公益福彩 银发守护——
罕见病守护计划”项目。至2024年初，已为25位罕见
病病友提供了帮助。党明田就是被帮扶的对象之一。

在持续不断的公益倡导和多方资源联合下，改变
正在发生，罕见骨病患者的养老和照护问题正在得到
越来越多的社会关注。以党明田为例，现在，他每个
月领取的困难补贴、残疾补贴、低保补贴，再加上福彩
的帮助，能够基本覆盖生活费和日常的看病开销。除
此以外，社区医院每年不定期上门，帮党明田抽血检
查身体，很大程度上解决了他的就医难题。

党明田也在尽其所能地回报这些善意。公益机
构要给他捐钱，他会想着先把机会让给孩子们：“得瓷
娃娃病的孩子也要治疗，我认识的那些也都挺困难
的，这个钱我不要了，先给他们。”疫情期间，他省吃俭
用，通过社区给武汉捐了100元钱。

他还想过开一家福利彩票店，“一个是自己有点
收入，另一个也是为弱势群体作一些贡献。”尽管后来
因为双手骨折，无法操作电脑，只好作罢，但前些年身
体好的时候，他也会偶尔买上两张彩票，“不是为了中
奖，就是想贡献一点（自己的力量）。”

37年来，中国福利彩票始终坚持“扶老、助残、救
孤、济困”的发行宗旨，积极响应“应对人口老龄化国
家战略”，不断完善老年人福利和养老服务事业，弘扬
中华敬老传统文化。

中央专项彩票公益金支持罕见病公益事业的脚
步也从未停止。2021年-2025年，财政部通过中央专
项彩票公益金拨付专项资金3.22亿元支持罕见病诊
疗水平和实施能力提升，323家罕见病诊疗协作网医
院加入，支持超过9000例罕见病疑难病例，开展825
场医生诊疗能力培训。该项目将支持超过4万例罕
见病患者及家系的遗传检测。 （摘自中国福彩）

今年是第 77 个“世界红十字
日”。作为国际红十字运动的重要
成员，中国红十字会是国内统一的
红十字组织，是从事人道主义工作
的社会救助团体。

世界红十字日世界红十字日

“世界红十字日”全称为“世界
红十字与红新月日”（World Red
Cross and Red Crescent Day），是由
红十字会与红新月会国际联合会
（International Federation of Red
Cross and Red Crescent Sieties）、红
十 字 国 际 委 员 会 （International
Committee of the Red Cross ）以及
190个国家红十字会和红新月会共
同举办的纪念日。1948年，经国际
联合会执行委员会同意，红十字创
始人亨利·杜南先生的生日5月8日
被定为“红十字日”。

根据财政部于 2023 年 8 月 31
日公布的《2022年彩票公益金筹集
分配情况和中央集中彩票公益金安
排使用情况》，2022年，用于支持红
十字事业相关项目的中央专项彩票
公益金达 5.89 亿元，主要用于大病
儿童救助、红十字人道救助救援、红
十字生命安全健康教育、中国造血
干细胞捐献者资料库、人体器官捐
献等项目。

大病儿童救助大病儿童救助

2023 年是中国红十字基金会
（以下简称红基会）中央专项彩票公
益金大病儿童救助项目（以下简称
大病儿童救助项目）实施的第十四
年，当年年度预算为3.3464亿元，共
救助白血病患儿8220名、先天性心
脏病（以下简称先心病）患儿 3383
名，百分百完成项目年度资助目标。

中国红十字基金会于2005年、
2006年先后设立救助白血病患儿的

“小天使基金”和救助先心病患儿的
“天使阳光基金”，两个基金分别在
2009年、2011年获得国家财政部支
持，纳入中央专项彩票公益金资助
范围，不断满足更多大病患儿的救
助需求。

14年来，中央专项彩票公益金
大病儿童救助项目已经成为我国大
病患儿救助的知名品牌，得到患儿
家庭的信赖，并取得了良好的社会
效果。截至2023年底，中央专项彩
票公益金累计投入25.6亿元支持大
病儿童救助项目，累计有8.9万名白
血病、先心病患儿获得资助。当前，
该项目已经逐步成为我国儿童医疗
保障体系和政府医疗救助的有力补

充，挽救了众多孩子的生命，减轻了
患儿家庭的经济负担。

助力造血干细胞捐献助力造血干细胞捐献

近年来，随着公益广告和影视
剧等形式的宣传，社会公众对造血
干细胞捐献事业的认知逐渐加深。
造血干细胞捐献事业是一项让重症
血液病患者重燃生命希望的事业，
据统计，截至2020年8月底，中华骨
髓库库容已超 281 万人份，累计为
临床提供造血干细胞 10125 例，其
中向国（境）外 20 多个国家和地区
的血液病患者捐献 364 例，而在这
些数字的背后，离不开中央专项彩
票公益金的大力支持。

据 统 计 ，自 2003 年 至“ 十 三
五”末，直接用于中华骨髓库建设的
彩票公益金累计达到 15.6 亿元。
2019 年，中央专项彩票公益金有
4.37 亿元用于红十字事业，其中直
接支持中华骨髓库的彩票公益金达
9040.5 万元，中央专项彩票公益金
为中华骨髓库的建设发挥了重要的
资金保障作用。

近年来，中央专项彩票公益金
对红十字事业的支持力度不断增
加，助力红十字事业项目范围逐渐
增多。根据财政部于2022年9月1
日公布的“2021年彩票公益金筹集
分配情况和中央集中彩票公益金安
排使用情况公告”，2021年中央集中
彩票公益金资助红十字事业金额达
6.06亿元。项目由中国红十字会总
会组织实施，主要用于大病儿童救
助、中国造血干细胞捐献者资料库、
红十字人道救助救援、红十字生命
健康安全教育、人体器官捐献等项
目。

除了中央专项彩票公益金助力
中国红十字会总会开展多项公益项
目外，各地彩票机构还与当地红十
字会合作开展形式丰富的公益活
动，共同为构建和谐社会贡献力量。

多年来，彩票业为包括红十字
事业在内的社会公益事业作出了突
出贡献，尤其是由彩票公益金支持
开展的众多公益项目，因其使用范
围广，支持项目多，惠及全国各地，
社会影响力与日俱增。未来，彩票
业将继续汇聚更多国人的爱心，为
助力公益事业发展作出更大贡献。

（摘自 国家彩票）

公益福彩关爱老年“瓷娃娃”
彩票公益金大力支持红十字事业


