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内容简介

这是第一部由肌无力患者写就的、真实再现肌无力患者生活以及坚强的励志之作。
他因病从小到大只上过一天学。23年只能天天在炕上坐着，眼中唯一的风景是自家院子
。肌肉萎缩到不能自己穿衣和洗脸，拿不起一本书、一杯水⋯⋯这是一部由肌无患者写
就的、真实再现肌无力患者生活以及坚强的励志之作。
他就是张云成。
近20万自述文字，13幅照片，记录一位肌肉无力患者20多年艰难而充满韧性的生命努力
。
他说：我终于证明了一点，在这个世界存在过、奋争过⋯⋯

作者简介

张云成，生于1980年6月。家住黑龙江省五大连池风景区青泉村。从小患上被世界卫生组
织列为人类五大疑难病症之一的进行性肌肉营养不良病。从懂事的那一天起，就面临着
只能活28岁的命运。他坚持学习小学、初中、高中课程和大学语文课程，学习五笔字型
，坚持观察生活，坚持写作。2003年完成本书的写作。本书出版后，入选由共青团中央
、新闻出皈总署等部门组织评选的“全国青少年喜爱的优秀图书”、“向青少年推荐的
百种优秀图书”，获第十届广西精神文明建设五个一工程奖。《中国青年》、中央电视
台、中央人民广播电台、《人民日报》、《中国日报》(英文版)、《读者文摘》(香港版
)等近百家媒体予以关注。张云成和杨利伟、陈天桥、姚明等被评选为“中国青年年度励
志人物”。他的故事收录在人教版《普通高中课程标准实验教科书英语7(选修)》第一单
元练习册部分“读与写的任务”板块（2005年6月第1版）。黑龙江省作协会员。现和三
哥张云鹏经营“鹏成E购”网络商店。（Http：//shop33473030.taobao.com）
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在线试读部分章节

第一章一封让编辑惊讶的读者来信1996年六月，《黑龙江广播电视报》编辑张大诺收到
一封署名张云成的读者来信，这封信让他十分震撼，他给张云成回了信。他没想到的：
一本由肌无力患者写就的、将给无数人以鼓励的书从此“开头”了，他更没想到：张云
成竟然一天学都没上过！连汉语拼音都是自学的！他同时不知道：写这封信时张云成实
际上处在人生的一个黑暗期⋯⋯编辑你好：我是一个农村青年，是个17岁的男孩，我虽
然是个男孩，但我的心情却常常⋯⋯当我看到秋天里那如雪片一样坠落的树叶时，心里
就阵阵酸楚。这时我觉得我就是一个快要冬眠的小昆虫，在冬天就要来临之际，对这个
世界充满着无限的留恋。
我的病已得了14年了，在这14年里，我一半的时间是在痛苦中度过的。
3岁时，别人家的孩子都能满地跑了，可我还得走一会儿歇一会儿。这被细心的爸爸妈妈
发现了，于是四处为我治病。当时的医学技术还不够先进，所以到最后也没有一个完整
的结论。但综合所有检查，我得的可能是——进行性肌肉萎缩。
我的三哥已经得了肌肉委缩，我们得上了同样的病⋯⋯14年过去了，我的病不但没好一
点，而且还加重许多，现在我连站起来也很费劲了。
回首往事，真是令我感慨万千。记得4年前我还能扶着墙走很远，可我现在连半步也走不
了了，这真让我不敢相信呀⋯⋯当夏天来临时，炎热的天气使我的心情极为烦躁，这时



我真想用我的双腿猛地跑出去，跑出这个闷热的屋子，跑进冰冷的大海里，让刺骨的海
水浸透我的身体，浸透我“正在燃烧”的心。
每当我看到别人家的孩子背着书包高高兴兴上学时，我真是羡慕极了，我真想也跟他们
一齐去上学，去读书，去做游戏。但是，我的腿⋯⋯我只能永远坐在屋子里，用渴望的
眼神望着外边。
我时常想：我和三哥还不如个犯人！我们是被判无期徒刑的犯人，我们这一生也不会被
释放呀。我们将永远被锁在这个狭窄的“监狱”里。那年冬天，有一次妈妈在炕上做针
线活，她让我去西屋把剪子拿来，那时我走路还是很轻松的，于是我拔腿就走，刚走几
步就被一个小土包卡了个跟头，我的脸出了血，哭了起来。妈妈把我抱起来，抚慰我说
：“孩子别哭了，明天妈妈就给你抹上水泥地”。一听到这话我哭得更大声了。因为我
知道家里很穷，一袋水泥钱也很难拿出来，果然，打水泥地面一下就推迟了好几年。
如今平整的水泥地面已经打好了，可我也不能走了⋯⋯我现在真想上去走走啊⋯⋯每当
我想到这时，我就特别想大声地哭，哭它10天10夜永不起来。
我现在的劲跟以前比起来真是小多了，以前我能举动的枕头，现在举不动了；以前能拿
动的一块砖，现在拿不动了；以前能抻动的弹弓子，现在抻不动了。前几天我二哥好不
容易给我买来了一把打石子的枪，满心欢喜地给我送来了。这枪特别好看，我也特别喜
欢，但我把这枪一拿到手，心里就全凉了，因为我搂不动！这时我真是难受极了：既有
对二哥的惭愧；也有怕别人看出我搂不动的担心。此时我真有无地自容之感。
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