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前言

瑞红要出新书了。
呈现在读者面前的，是一本15万字的自传体小说——这是一个关于生命、坚守与善良人心的故事。
    女孩魏瑞红，出生28天时，左臂骨折，被诊断为“先天性脆骨症”，这是一种罕见病，患病率仅为
万分之一到一万五千分之一，在世界范围内均无法治愈。
这更是一种让人痛苦得心碎的病，瑞红浑身的骨头就像玻璃一样，稍稍磕着碰着就会骨折。
    玻璃女孩有一颗坚强的心。
她说：世界以痛吻我，我要回报以歌。
度过常人难以想象的艰辛，瑞红以优异的成绩通过了高等教育自学考试，甚至自学考上了心理咨询师
。
她乐意分享自己历练心灵的故事，于是，河北几十所学校的上万名在校师生，都熟识了这位与命运抗
争的姑娘。
    现在，瑞红是瓷娃娃罕见病关爱中心的一名工作人员，她正和瓷娃娃团队(为全国成骨不全症患者服
务的民间机构)一起，为了成千上万的病友的梦，在北京奋斗着。
我感动于瑞红的坚毅，并想和所有热爱生活、不甘命运摆布的朋友们，一起分享瑞红的成长故事。
    长夜未央，有庭燎之光。
制出将来之少年中国者，中国少年之责任，能当得起少年中国之少年者，瑞红是也。
我深知：推进公益与社会进步，尚前路漫漫，我愿与瑞红一起同行。
是为序。
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内容概要

●一个身患成骨不全症的女孩，从出生起全身骨头脆如玻璃，稍受力就会频繁断裂。

●她30岁的生命，经历了31次骨折，但依然顽强地活着。

●她身高只有1.1米，肢体脆弱，不能行走，却有着顽强的性格。
她坚持用凳子走路，自己洗衣做饭，独立生活，独立工作。

●她报考北大心理学专业，并考取国家心理咨询师，开通了瑞红知心热线，帮助无数困惑的人们走出
心灵的沼泽。

●她创办“瑞红姐姐学习小屋”，举办“瑞红姐姐知心课堂”讲座，把积极的人生观带给上万师生⋯
⋯
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作者简介

魏瑞红，河北邯郸人，患脆骨病，30岁的生命经历了31次骨折。
在妈妈怀抱里上过九年学，辍学后她开始了漫长的自学之路，并考取国家心理咨询师。
她创办了“瑞红姐姐学习小屋”，带着“瑞红姐姐知心课堂”，她为上万师生带去积极的人生观。
为帮助更多人，她来到北京加入公益组织，成为轮椅上的全职公益人。
她的奋斗精神感动了许多人，中央电视台、中国青年杂志、河北电视台、河北日报等几十家媒体都报
道了她的事迹，因此她被评为“邯郸市十大杰出青年”、“邯郸市十大杰出志愿者”。

E-mail：ruihongjiejie@126.com
新浪博客：http://blog.sina.com.cn/weiruihong
新浪微博： http://weibo.com/ruihongjiejie
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章节摘录

版权页：   “哨，哨，哨——”上课的钟声一响，围在我小童车周围的哥哥姐姐们像鸽群一样呼啦一
下飞走了，匆匆向教室跑去，爸爸也去班里给学生上课了。
刚才还是热闹的荡起层层沙尘的校园顿时安静下来。
 坐在小童车里，我手里拿着爸爸的学生塞给我的烧饼，用手摩挲着，那一层白玉粒似的芝麻撒在烤得
焦黄的烧饼上，透着一股股炒芝麻和花椒水的香味。
我举着烧饼，眯着眼睛对着太阳看，圆圆的、香喷喷的，真舍不得一个人吃，掰开给妹妹留一半吧。
双手握着烧饼用力掰，就在用劲掰的一刹那，左手臂抖了一下，垂了下去，一阵钻心的疼从左上臂传
来——就在一瞬间我意识到——又骨折了！
圆圆的烧饼无力地跌落在童车上，又滚向地面，滚出远远的弧线⋯ 撕心裂肺地哭喊从我5岁的小小的
身躯里迸发，打破了校园的宁静。
爸爸飞奔着向我跑来，学生也跟着围上来：“魏老师的孩子又骨折了！
”“她是玻璃女孩⋯⋯” 我不知道这已经是我出生起第几次骨折了，但这是我记忆里最早的一次骨折
。
躺在家里的土炕上，我的整个左手臂沉甸甸的，手心冰凉冰凉的，每根手指都感到麻木着，肿胀着。
右手托着左手臂肘关节，不敢动弹、不敢说话、不敢喘气，几乎把嘴唇咬破了，浑身不由自主地颤抖
着，每根神经都紧绷着，左手上臂骨断裂处尖锐的疼一刻不停地折磨着我。
我像一只受伤的小鹿蜷缩着，等待着妈妈来给我包扎。
 泪水从眼角爬出来，从模糊的视线里，我看见妈妈把头深埋进紫红的柜头里，熟练地给我找出上次骨
折用过的棉布，放在炕上，扭头走出去。
黑色的木门“咣当”一下关上，屋子里顿时暗了下来。
门后边黑咕隆咚的大水缸上盖着的切菜板子也显露出来，一切事物都无动于衷地看着我疼痛。
我咬着嘴唇，死死地盯着门口，等着妈妈回来。
 不一会儿，妈妈手里拎着一条两指宽的竹板走进来，她把竹板放在大水缸的菜板上，咬着牙，用菜刀
把竹板剁成我左上臂那么长的几截，每剁一下，妈妈的身体抖动一下，叹口气⋯⋯妈妈一根一根把竹
板拿起来，用刀把棱角削平整。
妈妈削着，抬起头，紧皱着双眉向我投来——心疼的、无奈的、伤痛的——眼神，我慌乱地躲过妈妈
的眼神，泪涌出来，像犯了错的孩子，不敢直视妈妈的眼睛，但又不知道犯了什么错。
妈妈把削好的竹板都堆放在我枕头前，又转身找出一件旧衣裳，“嘶啦——嘶啦——”撕成长条，妈
妈看我一眼终于说话了：“一个烧饼，吃了就吃了，还掰什么掰？
”妈妈的眼神，不仅仅是埋怨，更是那种说不清的愁苦⋯⋯ “妈妈，我想给妹妹留一块⋯⋯啊——”
一阵疼痛，我的声音从嗓子眼里挤出来都变了，汗从脸上沁出，我知道自己很脆弱，但是我却不知道
连烧饼都掰不得的。
 妈妈摊开棉布，放在我左手臂下，并用手掌缓缓托起我的左臂。
我几乎感觉不到妈妈的呼吸，她极力控制着微微颤抖的手，用棉布把我左上臂裹起来，棉布翻转到手
臂下方。
妈妈怕弄疼我，就用手从手臂的对面勾出棉布，再接着缠裹，一层一层缠下去⋯⋯
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后记

2012年2月16日早上，在北京租住的一间不到7平方米的小屋里，随着我手指把书稿的最后一段敲进电
脑里，泪水从熬得红肿的眼睛里滚出来，二十多年的夙愿终于跃然纸上。
就像一个刚刚生产的母亲，听到婴儿的第一声啼哭一样，带着欣喜、激动、疲惫、疼痛和幸福，嘴角
扬起一丝微笑。
    “张老师，我写完了!!!拥抱您，感谢您!”我的手指哆哆嗦嗦地在键盘上跳动着，把这一行字通
过QQ窗口发给了张老师。
3分钟之后，张老师回复：    “瑞红    通过(稿子内容和质量经他批阅后通过)    祝贺你第一稿顺利完成   
说句实话，你创造了奇迹：用一个月时间完成并且通过了全书的一多半内容!!!”    我已经筋疲力尽，
后背靠在床头的墙上，拨通了老家的电话：“爸爸，写完了，我写完了⋯⋯”我用手抹着脸上的泪⋯
⋯    一个夙愿、一位老师、一颗虔诚写作的心，一群爱我的人，一本书，至此完成。
    (一)    如果没有张老师——张大诺老师，从2009年9月开始辅导我写作，我将写不出这本书。
但写书的夙愿，却远在二十多年前。
    我的故事，是在我还不曾有记忆的时候就开始的，当妈妈坐在凳子上，一句一句跟别人回忆时，我
也惊异地张大嘴巴，我不知道那些事都和我有关。
妈妈说：“我不识字，识字的话，写一本书都写不完。
”我正握着铅笔学写字，仰起头说：“妈妈，等我长大了，我替你写这本书。
”    当写作背负了太多的心愿时，就迟迟鼓不起勇气动笔。
直到2008年经历第31次骨折，当我又一次躺下，重新体会阔别了近10年的疼痛时，就有了更多的时间
来梳理人生，作为一个脆骨病患者，我不仅有责任铭记我走过的岁月和得到的爱，更有责任为大家呈
现一个成骨不全症患者真实的生活和成长，让迷茫的人得到一些答案，让病痛的人得到一丝慰藉。
一股强烈的念头重新涌现：该动笔了!    可是当你在心里梦想了千百遍的作品，当逝去的岁月纷纷涌上
心头，当你揭开梦想的面纱，真正来写时，笔下的文字却背离了你的梦想!把手摊在灯光里，我开始怀
疑我的能力，读了20年书，自己的故事就写不出来吗?    写出2万字后，那些故事实在难以诉诸笔端，
心愿又一次搁置。
直到张大诺老师在我生命里出现。
    2009年9月，网友九月霜姐姐(后来也成为心灵史诗创作团队里的一员)告诉我一个人名——张大诺，
他正在辅导残障人写作!    我立即百度“张大诺”，点击他的博客，一篇置顶的文章《残疾群体心灵史
诗》呈现在我眼前：张大诺老师用了6年时间，指导只上过一天学的肌无力青年张云成完成出版了《
假如我能行走三天》，在社会上引起强大反响，于是张老师产生了更大的梦想，希望能给每个残疾领
域都留一本书，作为8300多万残疾朋友们的精神食粮。
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媒体关注与评论

在瓷娃娃(脆骨症病人)面前，没有人有资格脆弱，如果你想抱怨命运的不公，你就读一读这本书吧。
    ——路一鸣(中央电视台主持人)    从这本书里，可以了解到不为我们所知的另一些人的人生，它会让
我们更加反思、更加珍惜、更加奋进，更加明白什么是真情。
    ——袁岳(零点研究咨询集团董事长，零点青年公益创业发展中心理事长)    阅读魏瑞红的自传体小说
，如同踏上通往伊甸园的荆棘路，时有剧烈的疼痛猛击灵魂，如受地狱般火焰炙烤，芒刺在背，喘息
艰难时，却忽然沐浴雨露，凉意生长，破涕为笑。
这是一种灵魂破茧的阅读体验。
翻滚、不安、嘶吼的命运漩涡之上，是安详的记述和平静的微笑。
如猛虎细嗅蔷薇，如毒龙安详依偎，残酷而疼痛的时光湍流终于驯l服在脚下，成为文字下静静流淌的
溪水。
一个平凡女孩“与生活讲和”的故事，一个玻璃女孩31次骨折的经历。
我知道，旅途尽头，是爱的伊旬园。
    ——任韧(凤凰卫视主持人)    魏瑞红，一个脆骨病患者，却有一颗坚强的心。
她度过了常人难以想象的艰辛，并以优异成绩通过了高等教育自学考试，成了一名心理咨询师。
她加入了公益组织，为了成千上万病友的梦，在北京奋斗着。
我感佩于瑞红的坚毅，希望和所有热爱生活、不甘命运摆布的朋友们，一起分享瑞红的成长故事。
    ——邓飞(《凤凰周刊》编委，记者部主任)
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编辑推荐

《玻璃女孩水晶心》讲述了一个脆骨病人艰难成长、顽强奋斗、奉献爱心的故事。
一个身体如玻璃一般一碰就碎的女孩，却有一颗水晶一般晶莹剔透的心灵。
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