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邢占一治印

补记

现实与梦想

这是一个爱与坚强的故事。12岁那年，
王唯佳被确诊患有庞贝病，从此以后，瘦弱的
身体每走一步都很艰难，甚至连睡觉都必须戴
着呼吸机。就是在这样一个庞贝病家庭里，孩

子没有因病痛放弃对未来的追求，父母没有因高昂的医
药费放弃对孩子的治疗。坚强乐观的生活是王唯佳青春
最亮丽的底色，于无声处的爱是王洪波、赵丽夫妇给予孩
子最温暖的力量。

采访中，记者几次问王唯佳，“你
要不要躺下和我聊？”他每次都回答，

“我能撑得住。”
撑，是他的心里话。

“我每天需要学习十多个小时呢，
我得撑住；从宿舍到教室只有 800 米
的距离，别人走路最多需要5分钟，我
骑车得用 5 分钟，我得撑住。我撑不
住怎么行啊？”

记者眼前的王唯佳，是个有1.74米
个头的瘦弱男孩，体重还不到45公斤。

“腰背还能直起来吗？”记者问。
“目前得使劲撑。”一边说着，王唯

佳一边站到地上。他把手放到脑后，
憋足一口气，借助手的力量用力一撑，
背直了。他的手只能这样放着，一旦
拿下来，背又跟着弯了。

用尽力气撑着，他撑住了初中、高
中六年学业，撑住了他生活中的每一
天，撑住了父母的希望，撑住了全家未
来的一片天。

即便在高考后，他为给村里的学
弟学妹们免费辅导功课，还是努力撑
满一个假期。

“我学习成绩好，找我来讨教学
习‘秘籍’的人可多了。村里有几个
今年升高中的学弟学妹，我就把他们
组织起来给他们辅导功课，就在我家
仓库里。我每天给他们上一节课，每
节课75分钟。”王唯佳说，“后来这事
让我的 3 个学霸同学知道了，他们就
来到我家里，提出我们四人分工讲
英语、化学、数学、物理，原来的一天
一节课就变成了每天上四节课。他
们仨白天跟我一起对付吃一口，晚
上跟我挤在一铺炕上睡。说真的，
温暖的集体最有力量，让我收获了
太多的感动。”

“我收获了太多的爱，我得报答
啊。我身体使不出劲儿，那就用智力
回报社会吧。”

“你上了大学后,目标与梦想是什
么？”记者问。

“好好学习，拿到奖学金。”
“治好我的病算不算？这算是梦

想吧，我梦想和你们一样，能蹦能跳。”
“我想做一棵松，一棵不倒的松。”
……
王唯佳说着说着，咧着嘴开心地

笑了，笑得很真。

对健康人来说，跨几级台阶不是
什么难事，但对患有庞贝病的 18 岁
男孩王唯佳来说，却好比登天。

8月25日上午，记者在沈阳市法库
县叶茂台镇西二台子村见到王唯佳
时，他刚回到家中。家门前，有6级台
阶。王唯佳深吸一口气，猫腰把手压在
一条腿上，让腰部借助手上的力量带
动另一条腿，然后迈上了第一级台阶。

站在门口的母亲赵丽鼓励他说：
“儿子，别着急，你能行。”缓了一小会
儿，王唯佳重复上面的动作，吃力地

迈上了第二级台阶。
高中三年里，王唯佳每次回家都

对着这几级台阶发起挑战，但始终没
能如愿。

“今天你差不多走完了一半，剩
下几级台阶，爸爸扶着你走。”紧跟在
王唯佳身后的王洪波跨到儿子面前。

就是这样，在过去的6年里，“庞
贝病男孩”王唯佳一家人以坚强乐观
的精神勇敢抗击病魔。今年高考，王
唯佳以662分的优异成绩，被南开大
学计算机类专业录取。

撑起“庞贝病男孩”脊梁的温暖力量
本报记者 王 坤 见习记者 卜志勇

像天下大多数父母一样，王洪
波、赵丽夫妇当初对儿子王唯佳的期
望很简单：健康、快乐。然而，健康对
王唯佳来说，后来却变成了奢望。

小时候的王唯佳和村里的其他
孩子一样，能跑能跳，喜欢捉迷藏，喜
欢下河玩水。

“去玩吧。”赵丽经常这样对儿子
说，“农村娃的生活，健康、快乐就好。”

由于村里没有中学，赵丽为儿子
在县城找了一所私立中学就读。王
唯佳住校，赵丽在家务农、养猪，王洪
波在村里做水暖工，一家人过着平
凡、快乐的生活。

2014年，攒够钱的王洪波、赵丽
夫妇决定翻建结婚后一直住的老房
子。改造后的新房 80 多平方米，两
室两厅，南北通透，宽敞明亮。

可是，正准备粉刷墙壁的时候，
王唯佳从学校给家里打来电话，说他
在学校比同学跑得慢，走路总摔跟
头，爬楼梯得猫着腰……

王洪波、赵丽夫妇第一时间带儿
子去了医院。几个月后，王唯佳在北
京被确诊为庞贝病。那一年，他只有
12岁，刚上初中一年级。

庞贝病是一种罕见的疾病，学名
叫Ⅱ型糖原贮积症。患者体内由于
缺少一种酶，导致葡萄糖没办法为肌
肉和器官提供能量，会出现肌肉无
力、脊柱侧弯，还有呼吸暂停的危险，
全国发病人数不到200例。

“得知诊断结果的时候，感觉天塌
了。”赵丽说，“当时国内还没有特效药，
后来有了进口药，但太贵了，每个月十
多万元的药费，我们支付不起呀。”

眼见着儿子一天天被病痛折磨，
脊背一点点弯曲变形，越来越挺不起
来，王洪波、赵丽夫妇带着孩子四处
求医，可是，结论都是一样的。

面对残酷的现实，赵丽对爷俩
说：“患上这种病，谁也想不到、念不
到，天塌了，咱们得擎起来，不管是身
体还是精神，咱仨谁都不能倒下。”

赵丽把王唯佳从就读的私立中
学转到一所普通中学，这所学校离赵
丽的姐姐家比较近，赵丽带着孩子搬
进姐姐家，开始了陪读生活。初中三
年，王唯佳的病情发展得还很缓慢，
能跑几步，能猫腰爬几层楼梯，赵丽
坚持让他自己上下学。

上高中后，王唯佳身体发育速度
加快，能量越发供应不上，他的脊背
弯曲得越来越厉害了，再也无法跑跳
和爬楼梯，甚至每天晚上都得佩戴呼
吸机睡觉，怕在夜里出现呼吸暂停。

法库县高级中学为了方便王唯
佳上学，免费为他们母子提供了单间
宿舍，并为赵丽安排了一份保洁工
作。赵丽白天工作，早晚照顾王唯佳
生活起居。

家里的大小事情都由王洪波一
个人打理。一年中，他一半时间种
地，一半时间打零工。

“不管是身体还是精神，咱仨谁都不能倒下”

儿子患病后，赵丽和王洪波
达成一致，要努力让孩子活在阳
光下，活得快乐些。

父母是孩子的最好老师，也
是孩子的最坚强后盾。医生嘱咐
王唯佳，每天必须坚持锻炼，以减
缓肌肉萎缩速度。陪读的六年
里，赵丽坚持每天给孩子按摩，每
天鼓励孩子骑自行车上下学。

一天，王唯佳从自行车上摔
下来，把腿摔破了。他把自行车
扔在路旁走回宿舍，告诉妈妈以
后再也不骑自行车了。赵丽背过
身子抹眼泪，然后转过身来对孩
子说：“这也算个事啊？谁能一辈
子不摔跤啊，越摔越硬实呢。”

等儿子情绪稳定后，赵丽鼓
励他说，“儿子，有些本领不能丢，
比如骑自行车，丢了，可能一辈子
就失去了。”

王洪波、赵丽夫妇第一次带
儿子去北京看病，顺便带儿子去

了天安门广场。广场上，一些孩
子手里举着小彩旗，跑跳追逐，快
乐无比。

“爸爸妈妈看我喜欢，也给我
买了一面小彩旗，还花钱为我拍
了照片。”王唯佳说，“那是我长大
后第一次长途旅行，那张举着小
彩旗的照片，我会永久珍藏。”

父母的爱与坚强，让患病之
后的王唯佳生活如初，内心的快
乐丝毫未减。

王唯佳告诉记者，他初中时特
别贪玩，一到放假就爱去同学家，
但无论回家多晚，锅里保准儿有热
腾腾的饭菜，“虽然身体一天天变
糟，心却一天天变暖，因为我每天
都生活在有爱有笑的环境里。”

王唯佳告诉记者，一次期末考
试，最后一科考英语，距离考试时
间只有20分钟了，他有些着急，走
路就快了些，结果一下子摔倒了，
门牙磕掉一大块，弄得满嘴是血。

“我摔倒就没力气爬起来，是
同学扶我一把才站起来的。当时
我想，都这样了，还上什么学，考
什么试？可是，我去水房用凉水
洗把脸的工夫就想明白了，如果
不学习，我还能干什么呢？”王唯
佳说，他洗完脸就径直去了教室，
专心致志地参加完考试，考试成
绩还不错。

命运以痛吻我，我报之以歌。
初中、高中六年里，王唯佳除了去
北京看病耽搁少许学习时间外，他
没再因为疾病而请假休息一天。

“高中第一年，他拿了优秀，
得了 2000 元奖学金，这相当于半
年的学费呀。”赵丽说，“6年里，我
儿子和其他孩子一样，每天白天
坚持坐七八个小时学习，放学回
来还要做试卷。他怕我辛苦，不
让我陪他，总是让我先睡，他自己
撑着。”看到儿子坚韧顽强，赵丽
觉得付出多少都值得。

“身体一天天变糟，心却一天天变暖”

“如果眼里充满痛苦，心就会变
冷；如果眼里充满快乐，心就会变
暖。信念是黑暗中的光亮，让我们看
到希望。”这是王洪波一家三口克服
困难的信念，也正是这种信念让他们
坚强快乐。

8月26日，南开大学的录取通知
书寄到村里，王唯佳小屋里的笑声更
多了。这笑声，有王唯佳的，有街坊邻
居的，有老师同学的，而更多的是王洪
波、赵丽夫妇的。

“开心！”从高考成绩公布后，开
心这两个字不仅写在王洪波、赵丽夫
妇的脸上，还一直挂在他俩的嘴上。

赵丽毫不掩饰发自内心的开心：
“我儿子没咋样，我自己像范进中举

一样已经乐得着了魔，连晚上睡觉都
能笑出声来、笑着醒来。”

“孩子学习好不是我俩追求的目
标。”赵丽与记者聊着聊着，说出了心
里话，“其实，我们更在意的是孩子考
上的南开大学所在地天津，因为天津
已经把庞贝病纳入了医保。”

希望始终在心里。“儿子，咱不仅
念完大学，咱再考个硕士研究生、博
士研究生。妈妈觉得你一定能行。”
赵丽拉着王唯佳的手，信心满满，“有
学问了，将来找个好工作，再有医保，
咱就治得起病了。”赵丽眼睛放光，

“我儿子年轻，只要能足剂量用上药，
会很快好起来。”

希望就在眼前。为了方便王唯

佳入学，南开大学已经为他量身打造
了帮扶方案——入学后安排特殊宿
舍，同时送上新生大礼包，正在帮他
申请政策，尽可能帮助他解决生活学
习上的困难。记者还了解到，社会上
的一些好心人，已接连不断地向王唯
佳家人伸出援手，捐资捐物，帮助王
唯佳及早就医用药。

王唯佳一家人把好心人的帮助记
在了本子上，也记在了心里。“我儿子
已用了8次药，虽然每次只能使用1/4
的剂量，但用上就比不用强，孩子的脊
背明显比以前有劲儿了。”赵丽说。

王唯佳的小屋里有一铺大炕，炕
梢摆放着一张写字桌，上面有一台呼
吸机、一台笔记本电脑和一本“C 语

言”。王唯佳说，这三样东西代表着
他的过去、现在和将来。呼吸机是他
生活的必需品，笔记本是高考后好心
人送给他的，而“C语言”将带着他放
飞梦想。

当问到为什么报考计算机专业
时，这个乐观的大男孩有些腼腆地摸
摸自己的脑袋说，“我浑身上下，能用
的、管用的、最好用的就剩下这脑袋
瓜喽，我考虑的是计算机专业将来只
动脑、不费力。”

“我俩养了个好儿子，他为我们
家撑起未来的天。”赵丽说，“儿子有
多好，我俩就有多好，我们家就有多
好。”赵丽一直在笑，而说到这儿，她
再也忍不住地落泪了。

“信念是黑暗中的光亮，让我们看到希望”

高考发榜后的这些日子里，王唯佳的小屋里始终洋溢着欢笑声。 本报记者 赵敬东 摄

迈上家门前的六级台阶，对王唯佳来说难得好比登天，他努力迈了两级台
阶后，父亲急忙过来扶着他走完最后几级台阶。 本报记者 赵敬东 摄

核心
提示


