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●1955年，当时仅为3岁的英国人罗伯特金

霍被诊断患上了“进行性肌肉骨化症”，并预言

他活不长。可顽强的他竟然打破医生预言，奇

迹般地生存了下来。他胸腔的肋骨也已经合并

在一起，成为一副“石头胸腔”，导致无法正常呼

吸。他浑身每一寸的肌肉也已经转变成骨头，

即将成为一座活石头人雕像。

罗伯特曾称，1980 年，在他双腿被石化、固

定前，他已经开始设想，将自己的身体以一种优

美的姿势永久性地固定起来。经过长时间考

虑，他决定将自己变成一具永不倒下的活化石。

●2012年，19岁的英国女孩路易丝·韦德伯恩

终于圆了自己的模特梦，接到知名时装杂志

《ELLE》的邀请，拍摄模特照片。而她也是一名“珊

瑚人”。工作时，韦德伯恩需要有人陪伴保护，要

尽量避免肢体碰撞，以避免更多关节变僵硬。妈

妈和姐姐成了她的贴身“保镖”。“大家没有对我

另眼相待，家人和朋友给了我最大的支持。”她说。

延伸阅读 世界上其他有名的珊瑚人

全身都在“石化”的“珊瑚人”找到病因了
被确诊为基因突变患上进行性肌肉骨化症

“工作勤勤恳恳，从不计较个人得失，团

结群众”是石斌的同事们对他的评价。在黄

山市政务服务中心国土资源局窗口，石斌工

作了11年。

让石斌的同事们印象深刻的是，他工作的严谨细致、认真热心。

2014年10月份，石斌办理一套房产的土地登记手续时发现，这套房

子存在一房多卖的问题。石斌立马警觉起来，随即停办手续并在最

短的时间内联系了受害群众，挽回了群众的损失，避免了一场纷争的发

生。工作多年，类似情况还有很多，石斌在平凡的岗位上兢兢业业，以严

谨细致的工作态度和不厌其烦的服务耐心，为百姓谋实利。

多年来，石斌数次荣获年度窗口先进个人、年度考核先进个人等

荣誉称号，他说：“时刻将百姓和服务企业的利益放在心中，努力为服

务对象排忧解难，是我作为一名窗口工作人员应尽的本分。”

石斌：
他是人民利益的把关人

池州市住房城乡建委窗口

打造阳光政务服务窗口
领导坐班，现场解决疑难、出台制度，规范服务体系、优化程序，提

高审批效率、公开内容，审批结果透明、创新服务，全面提升窗口服务质

量与水平……池州市住房城乡建委窗口的9名工作人员以真情、智慧

和耐心为群众打造了一个“便捷、规范、高效、阳光”的政务服务窗口。

“最美服务之星”、“最佳服务窗口”风采展示：

时刻将百姓的利益放心上

记者 邵华

由安徽省人民政府政务服务中心组织开展的全省政务服务系统
“最美服务之星”、“最佳服务窗口”初选工作已经结束。71位一线工
作人员和57个基层政务服务窗口脱颖而出，荣获提名奖。昨日，市
场星报记者专访了其中部分获奖单位与个人，听他们讲述工作中的
辛劳与收获。

2001年8月，活泼好动的舟舟和同村小朋

友在一起玩耍，一不小心碰了一下，没想到身上长

了个包，不红不肿，可用手按就会疼。母亲心里有

点紧张，第二天便带着女儿到县医院就诊。

在舒城县医院做检查时，舟舟身上的这个

大包把医院的医生们都“难倒了”，检查结果让

医生们连声说“没见过”。

随后，舟舟的父母又带着女儿来到上海某

大医院就诊，院方也明确表示，该院从没有见过

这种病例，目前不能确诊，也无法治疗。

2006年7月，舟舟病情恶化，一个一个包块

扩展到肩、背、腿等部位。胳膊不能抬起，走路

一瘸一拐，颈部也不能活动。

得此消息，在外地打工的舟舟父亲赶回老

家，准备再次带着女儿去看病。因蚊子多，晚

上睡觉点了蚊香，不料蚊香引起火灾，将准备

为女儿治病的一万元现金以及家具、衣服等化

为灰烬。

女孩患“怪病”，身上起大包

2007年2月，经人介绍后，父母带着舟舟来

到合肥市一院西区求诊。骨科医生姚登攀和另

一位专家查询了相关医学资料后，结合经验和

临床表现，初步诊断舟舟患的是进行性肌肉骨

化症。

这种病导致肌肉、韧带等会突然间骨化，形

成第二副“骨架”，把原来的骨架紧紧“锁”住，从

而失去行动能力。

这个过程与珊瑚的形成极为相似。因此患

有这种疾病的人在医学上也被称为“珊瑚人”。

患者由于行动困难只能卧床，而长期卧床

后容易反复出现肺炎、泌尿系统感染，这也是他

们死亡的常见原因。

这是一种非常罕见的疾病，发病率约为1/

66万，在当时，全世界也仅报道了2500例左右

（包括已死亡的患者）。有记载的最早病例可追

溯至16世纪，迄今也没有治愈病例，患者平均

寿命为41岁。

到底是什么原因让舟舟患上“怪病”？姚登

攀当时也并不清楚。

根据经验，判断舟舟患上“珊瑚人”症

不久前，因病情恶化，已经18岁的舟舟再

次来到合肥求医，姚登攀也已经是安徽省妇幼

保健院的副院长。

在安徽省妇幼保健院的遗传实验室，舟舟

进行了基因检测，确诊是因为基因突变导致她

患上“珊瑚人”症。

让人更加担心的是，虽然已经成年，也

有子宫和卵巢，但是舟舟一直没来月经。据

了解，目前舟舟正在安徽省妇幼保健院进一

步检查，看看这种表现是不是也和她的基因

突变有关。

“她读高中了，但是现在病情比较重，已经

不能走路了，上学放学要靠家人背着。前段时

间她又摔了一跤，现在只能卧床。”姚登攀说，他

正在想办法帮舟舟定制一台特制的轮椅，让她

能够到处走走看看。

“其实现在有很多‘怪病’，我们医院都可以

通过基因检测的方法确诊，患者不用再跑去北

上广的大医院求医了。”省妇幼保健院遗传实验

室相关负责人说。

基因检测，终确诊女孩病因

周红斌是安庆市望江县政务服务中心

房地产局窗口的首席代表。他坚信“榜样的

力量是无穷的”。作为窗口负责人，7年来，

他坚持别人能做到的，自己要做到更好，别

人做不到的，自己也要做到。

“从走进政务服务中心这个岗位的第一天，我就把便民、高效、廉

洁、规范这八个字深深地刻在脑海。”周红斌如是说。十一假期，他放弃

与儿子约定，帮助客户办理房屋过户手续；倾听企业声音，优化审批方

式，压缩审批时限，将抵押权登记承诺期由原来的5日缩短到2个工作

日……周红斌在平凡岗位上兢兢业业地为百姓踏踏实实谋福利。

“以服务为己任、方便群众、服务群众、奉献社会是我的职业观念

和服务宗旨。”周红斌说：“作为窗口的负责人，标准是我，我是标准，

只有自己做得好，才能带领大家把窗口工作做到最好。”

周红斌：
首席代表就要起模范带头作用

铜陵县政务服务中心交通运输局窗口

“三声四零五心”,打造微笑服务体系
来有迎声、问有答声、走有送声，服务受理零推诿、服务方式零距

离、服务质量零差错、服务结果零投诉，受理业务细心，回答问题耐

心，清正廉洁公心，优质服务热心，快捷高效称心，这是铜陵县政务服

务中心交通运输局窗口对工作人员的要求。每一句问候，每一个细

节，都给办事群众宾至如归的感觉。

还记得我省首个“珊瑚
人”吗？2007 年，10 岁的舒
城女孩舟舟（化名）来到合肥
求诊，专家初步判断她患上了
进行性肌肉骨化症，俗称“珊
瑚人”，得上这种病，病人的肌
肉和韧带等组织就会渐渐变
成骨头。

市场星报记者昨天从省妇
幼保健院得知，如今已经18岁
的舟舟由于病情加重再次求
诊，而这一次经过基因检测，
她被确诊是因基因突变才患
上了进行性肌肉骨化症。

华玲 记者 李皖婷


