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9岁女孩得怪病，身高1 . 4米仅18公斤，不能上学，没有伙伴

盼像丑小鸭一样，能变成天鹅
本报记者 姬生辉

5岁以后

只长个不长肉
2日上午，当小朋友们都还回

味在“六一”儿童节的喜悦中时，9

岁的女孩徐晓杰只能独自在位于
汶上县义桥镇孙汪村的家中，和唯
一的玩伴——— 小花猫咪咪玩耍。尽
管1 . 4米的身高在同龄人中已属

“高海拔”，但从四肢和脸颊上可明
显看出，晓杰异常瘦削。“这么高的
个子，体重却仅有18公斤。”晓杰的
爸爸徐井福心疼地说，晓杰出生时
与其他孩子并没有明显区别，但随
着年龄的增长，尤其是5岁后却只
见个子长高，体重增长缓慢。

晓杰不但身体瘦弱，还出现了严
重的脊柱弯曲和近视。“原以为是营
养不良，但到医院检查后才知道是患
上了马凡氏综合症。”徐井福说，最初

考虑到年龄小，他们并没有立即让孩
子手术，但随着年龄的增长，晓杰的
脊柱弯曲越来越严重，“去年孩子驼
背得厉害，连头都抬不起来。”

意识到病情严重后，徐井福夫
妇立即带晓杰赶到青岛的一家医
院，进行了脊柱纠正手术。晓杰的
妈妈肖丙荣告诉记者，手术的原理
并不复杂，就是将孩子的后背打
开，用两根钢板将脊柱固定，强制
脊柱骨不再弯曲生长。“孩子非常
懂事，手术前还安慰我们别担
心……”肖丙荣留着眼泪说。

“手术前我睡着了，没感觉到疼。”
当徐井福将女儿的衣服掀起，露出后
背近40厘米长的疤痕时，懂事的晓杰
却说，她感觉自己就像睡了一觉。

配不起眼镜

放弃上学

为给女儿治病，徐井福夫妇支
付了近10万元的手术费用。“前几
年我和丈夫在青岛打工，存下了三
万多块钱。”肖丙荣说，但这些钱可
谓杯水车薪，之后他们想尽办法又
向亲戚朋友借了7万元钱。“孩子天
天哭着喊背疼，我们实在不忍心。”

“爸爸妈妈为我付出了很多，
他们最辛苦了。”坐在记者面前，懂
事的晓杰抹着眼泪说，为了给她治
病，妈妈因精神压力过大患上了轻
度抑郁症，爸爸为了照顾她们母女
也只能待在家中，“爸爸妈妈不出
去打工了，家里没钱。”去年手术回
家后，尽管晓杰多次提出想上学，
但因为家庭经济状况拮据，她只能
一直待在家中。

“近视800多度，家里实在是没
有钱配一副眼镜。”徐井福说，晓杰
随着年龄的增长，马凡氏综合症的
表现越来越严重，不仅脊柱弯曲，
还眼睛严重近视、心脏病也日益严

重。“孩子天天吵着上学，我们又何
尝不想让她去？”肖丙荣无奈地说，
现在家中已是债台高筑，全家人一
个月的生活费仅400多元，“配一副
眼镜至少得两三百元，家里实在是
拿不出来。”

“爸爸妈妈说，配眼镜需要很
多钱。”了解父母的苦衷后，晓杰也
不再吵着上学，“表哥拿来几本书，
我可以在家里自学。”在晓杰和妈
妈居住的屋内，摆放着一张陈旧的
桌子，上面整齐地摆放着几本书和
练习本。“这支笔是表哥送我的。”
晓杰拿着一支签字笔的笔心说，这
是她最后一支笔了。

期待上学

能有小朋友玩
“六一”儿童节那天，晓杰告诉

妈妈，她想去和小朋友们做游戏。

犹豫再三，肖丙荣还是带着女儿来
到了村里的一家幼儿园。“其他孩
子在舞台上唱啊跳啊，晓杰也看得
非常开心。”肖丙荣说，但孩子们发
现晓杰后，纷纷投来异样的眼光。

“瘦猴，瘦猴……”孩子们突然笑着
喊起来。这时，原本挂着笑容的晓
杰脸羞得通红，流着眼泪就往家
跑。

“我想和小朋友们一起玩，但
他们都不愿靠近我。”晓杰的话音
中，表现出明显的自卑。她告诉记
者，自己唯一的玩伴就是家中的小
花猫咪咪，“只有它会和我一起玩
耍。”

晓杰告诉记者，她最喜欢看
丑小鸭的故事，“丑小鸭小的时
候没人喜欢它，但它却通过自己
的努力变成了白天鹅。”晓杰梦
想，有一天自己也能变成美丽的
白天鹅，因为这样她身边会有很
多朋友。

船沉了才去投保险
微山3男子涉嫌骗保被刑拘

本报济宁2110110消息 (记者 晋
森 通 讯 员 王 力 ) 上 午 船 就 沉
了，下午却去给船买保险，打算让保
险公司为沉船“买单”。近日，微山县
公安局经侦大队破获了一起骗保案，
涉嫌诈骗的边某等3人依法被刑事拘
留。

江苏沛县人边某买了一艘运煤
船 进 行 运 输 ，4 月 6 日 ，边 某 承 运 的
煤 炭 装 船 后 ，一 路 南 行 ，当 船 只 行
驶到微山县付村镇汇子东港码头南
1 0 0 米 处 ，运 煤 船 在 河 道 内 发 生 沉
没。

本想买艘船进行运煤，不料船却
在河里沉了，损失巨大的边某急中生

智，想起干脆去保险给船上保险，让
保险公司来赔偿沉船的损失。4月6日
当天下午，边某就和朱某等三人，来
到了保险公司办理了入保手续。过了
两天，4月8日下午，边某3人来到了微
山县付村派出所，报案谎称运煤船于
当天中午12时许沉没了。

付村派出所接到报警后，感到案
件有诸多疑点，于是上报至微山县公
安局经侦大队，经侦大队民警经过调
查，掌握了边某等人在船沉之后再进
行投保以骗取保险的事实，民警迅速
将边某3人抓获归案。目前，犯罪嫌疑
人边某、朱某等3人已被刑事拘留，此
案正在进一步调查之中。

当小朋友们高高

兴兴地欢庆“六一”儿

童节时，9岁的汶上女

孩徐晓杰却倍加孤单。

身高1 . 4米，体重却只有

18公斤，她被其他孩子

冠以“瘦猴”的称呼。过

度消瘦、心脏病、高度

近视……从五岁时起，

这个年幼孩子便饱受

罕见的马凡氏综合症

折磨。“我希望重新回

到学校上课，能和小伙

伴玩。”徐晓杰说，这是

她最大的愿望。

晓杰在家中自学。
本报记者 姬生辉 摄
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