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郑州新闻

7岁男孩患上罕见怪病
现在听不见、看不清、手脚没劲
只会3句话：妈妈呀、我饿了、我要尿
去北京求治没床位，孩子躺在车内整整一天
父亲四处求人，甚至连保安都求过
谁能帮忙给孩子联系住院或介绍治疗方案

奥登夫妇的 6 岁儿子罗伦
佐患上罕见的 ALD 病(肾上腺
脑白质营养不良症)，夫妇俩不
肯放弃希望，最终发明了一种
特殊配方的油给罗伦佐食用，
终于把儿子从死亡边缘给救了
回来……这是一个真实的故
事，也是电影《罗伦佐的油》的
剧情。

如今，郑州的7岁男孩秦承
旭也患上了这种罕见的 ALD
病，短短半年时间，活泼可爱的
他双耳失聪、眼睛近乎失明、手
脚无力。

受河南医院条件限制，父
母借车连夜开往北京。因北京
大学第一医院没有床位无法及
时住院，整整一天，小承旭躺在
车内在医院外等待床位。

孩子的父母跪求能人帮忙
联系住院，或者介绍治疗方
案。您若能帮忙，请拨秦先生
的手机13838180713。

记者 孙娟/文 马健/图

孩子不停地哭喊“妈
妈呀，妈妈呀”

前天下午两点，记者在帝湖花园西
王府一栋住宅楼内，见到了刚刚出院回
到家的小承旭。

7岁半的小承旭一直抱着妈妈李晓
雯的脖子，躺在母亲的怀中时而安静时
而焦躁，嘴里不时地发出怪异的叫声，不
一会儿就哭喊道：“妈妈呀，妈妈呀！”伴
随着哭声的，是孩子小脸上极其痛苦的
表情。

李晓雯的眼泪不停地往下掉，她怜
惜着安抚着怀里的儿子。

李晓雯说，孩子现在只会 3 句话，
“妈妈呀”、“我饿了”和“我要尿”。

最近一个月内，孩子每天都使劲地
哭喊，无数次地将睡梦中的父母惊醒。

“他疼，不舒服，现在脑子病变，好像
只认得我，每天都要紧紧搂着我，我感觉
孩子内心很恐惧，只有我能给他一点安
慰，我也不想离开他一步。”李晓雯说。

“看到他每天这样，自己又帮不上
忙，心很痛。”

怪病从半年前开始，
先是听力然后是视力

小承旭的母亲李晓雯回忆，这个怪
病是从去年9月开始出现的：“有一天我
去接孩子放学，孩子的同学告诉我，老师
最近叫承旭站起来回答问题，他都没有
反应，同学们都在笑话他。”

随后，李晓雯带着小承旭去医院检
查，诊断为因耳钉引发的中耳炎，一直吃
药治疗，但是听力却急剧下降。

去年12月份，小承旭又突发眼睛肿
胀，视力开始下降。医生诊断为先天性
远视加散光。

但随后孩子的病情越来越糟糕：孩
子写作业，总是重复在田字格写上字，考
试成绩从最高90多分下降到11分。

今年大年初二，小承旭突发高烧被
送往儿童医院，经核磁共振检查怀疑是
ALD病，随后转往郑州大学一附院治疗，
住进了重症监护室。

由于“肾上腺脑白质营养不良”这种
病症十分罕见，受我省医院检测条件限
制，目前尚无法确认小承旭属于哪一种
脑白质病变，主治大夫建议去北京、上海
等大医院治疗。

记者看到，小承旭的眼睛很大，却暗淡无光，许久许久才转
一次眼球或者眨一下眼睛，双臂无力地垂在身侧，嘴巴微微张
开。

记者和小承旭打招呼，他没有任何反应，望着天花板。“他可
能已经听不见了，看不清了。”小承旭的父亲秦先生黯然道。

李晓雯吃力地抱着承旭将他放在床上，如今承旭已经四肢
无力，站立不住，上厕所也要人抱着，吃饭需要人喂。

“孩子这个样子肯定非常痛苦，只是说不出来。”秦先生说，
“有一次孩子难受得断断续续哭了两天两夜。”说完这话，秦先生
扭过身擦拭掉泪水。

12日下午，小承旭的父母借来一辆QQ车，连夜开往北京大
学第一医院寻求治疗。

昨日下午，在电话中，小承旭的父母说，孩子已经基本确认
患上ALD病，但是由于床位满员，无法及时安排住院治疗。

李晓雯抱着儿子在车里待了一天，秦先生则在医院内四处
求人，甚至连医院保安都求过。

李晓雯给记者发来的短信中这样写道：在这里，也有和小承
旭得一样病的孩子，虽然很少，但医生有相应的治疗方案。只是
我们想了一切该想的办法，就是住不上院，无法完善检查和及时
治疗，孩子真的耽误不起。

孩子的父母跪求有认识这家医院的人帮忙，他们对
记者说：“虽然希望渺茫，但只要有一点希望，我们都要试
一试。”

名词解释

小承旭很爱学习，每天要求自己不做完作业不能吃饭。
在病情加重前，小承旭对李晓雯说：“妈妈，还有几天就要开学

了，我要出院上学；我的眼睛什么时候能看清楚就去上学……”
“所有的医生都告诉我，这种病比癌症还难治还可怕。”父亲

秦先生满脸疲惫和焦虑。
今年春节过后，秦先生暂停开出租车的生计，准备带小承旭

前往北京求医。在幼儿园当老师的母亲也停下了工作，守护在
孩子的身边。

“哪怕把房子卖了，我也要找到最好的医生救孩子。”现在小
承旭的家，客厅里只有一张餐桌和电冰箱；厨房里，锅碗瓢盆放
在地上。

“我的眼睛什么时候能看清楚就去上学……”
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肾上腺脑白质

营养不良

肾上腺脑白质营养
不良是 X 连锁隐性遗传
病，是一种最常见的过氧
化物酶体病，主要累及肾
上腺和脑白质，半数以上
的病人于儿童或青少年
期起病，主要表现为进行
性的精神运动障碍，视力
及听力下降和（或）肾上
腺皮质功能低下等。本
病发病率约为0.5/10万～
1/10万，95%是男性。

该病目前还没有可
以完全根治的方法。

电影《罗伦佐的油》
虽根据真实故事改编，但
其实这种偏方并不能治
疗已出现的神经系统退
化的病变。


