
“太感人了”“为这位妈妈点赞”“当
母亲的看不了这些”……近日，一位宝
妈带着一岁半的罕见病宝宝边求医边
摆摊的故事，受到了网友关注。有很多
陌生人给予支持与鼓励。据悉，该宝妈
求医之路并不顺利，经病友介绍来到青
岛脑病康复医院找寻希望。为了承担
治疗费用，这位宝妈抽空在医院附近地
铁口摆摊擦鞋，父亲则一天打多份零
工。7月12日，记者联系到这位宝妈，
听她讲述艰辛经历。

一天九次康复
每天睡4小时摆摊添补家用

“白天陪儿子做完康复后，晚上就
抽空去摆摊。现在夏天穿皮鞋和运动
鞋的人不多，我擦一次是 5 元，一天算
下来挣不了多少，但好在是干一次有一
次的收入。”29岁的原宝妈妈（化名）来
自广东湛江，她儿子（原宝）患有罕见
病，目前在青岛脑病康复医院做康复治
疗。7月12日上午，记者在该院流亭院
区见到了原宝妈妈，她刚带宝宝做完上
午的康复治疗，宝宝腿上和手上还带着
矫正器。

“起初奶奶和我一起照顾宝宝，爸
爸在老家打工挣钱。但后来奶奶因身
体不适回到老家，就只能我自己照顾宝
宝了。”原宝妈妈说，为了减轻家庭负
担，她决定到医院附近的地铁口（流亭
站b口）摆摊擦鞋。不仅可以灵活安排
时间，也能把儿子带在身边。

在工作和照顾孩子的过程中，原宝
妈妈因奔波与劳累导致身体虚弱，医生
建议增加休息时间。原宝爸爸得知此
情况后，立刻赶到青岛照顾母子俩。由
于还没找到工作，夫妻俩便商量试试短
视频平台直播带货。后来他们的故事
很快在网友中引起了共鸣，越来越多的
人被他们的坚强与乐观所打动，纷纷来
到她的小摊捐款捐物。

“今年 5 月，我们来到了青岛。当
时宝宝身体十分僵硬，上半身和下半身
能弯到 90 度，肌张力很高。”回忆起宝
宝的生病过程，原宝妈妈红了眼眶。经

过系列检查后，医生为原宝制定了康复
计划。上午9时至10时、下午3时30分
至7时30分是原宝的康复锻炼时间，期
间需完成9次的上下肢功能恢复锻炼，
一个周需做6天。

原宝妈妈租的房子离医院两三分
钟的路程，趁康复间隙就赶紧回家给宝
宝做米糊、兑奶、哄他睡觉。晚上还要
给儿子洗澡、按摩。由于原宝半夜会时
常发作癫痫，原宝妈妈还需时刻警惕，
及时地安抚与陪伴，总共算下来一天只
能睡 4 小时。“现在宝宝身体僵硬程度
有了明显好转，一切都在慢慢变好。”提
到儿子的变化，原宝妈妈露出了笑容。

百万分之一概率
出生后40多天确诊基因突变

“产检正常，唐筛正常，四维检查正
常，却逃不过基因突变。”在抖音账号@
小小原里，原宝妈妈展示了和家人带着

儿子四处求医的过程。2022年12月29
日，原宝的出生让一家人沉浸在幸福之
中，可没过多久这平静的生活就被“意
外”打破。

在原宝出生的第三天，他出现了频
繁的抽搐现象，家人立即带其前往当地
医院检查。住院观察三天后，原宝一切
正常，便出院回家。40多天时，原宝在
家经常哭闹，连续多天半夜惊醒，家人
再次带其前往医院就诊。此时医生告
知原宝脑电图异常，建议到更专业的医
院进一步检查。一家人赶紧前往广州
市的一家医院，通过抽血、腰穿刺、视频
脑电图等各种检查，医生揭开了原宝病
痛的根源——发育性癫痫性脑病 4 型

（AD）。这是一种由基因突变引起的严
重神经系统疾病，概率是百万分之一。
患者往往面临发育迟缓、癫痫反复发作
等挑战，若未能及时干预将导致终身瘫
痪。此消息犹如“晴天霹雳”，给原宝一
家“当头一棒”。“我用了 5 个月才慢慢

接受这一现实。但无论多难，我一定要
坚持治好宝宝。”原宝妈妈说。

跨越2000多公里
经病友介绍决定来青一试

为了寻求更有效的治疗途径，原宝
一家转至另一家医疗机构，寄希望于新
型药物能够带来奇迹。然而，幸运之神
并未降临。新药伴随着严重的副作用
——持续的高烧与日益加剧的情绪波
动，让原本就饱受病痛折磨的小原宝更
添几分痛苦。经过一个月的治疗，原宝
的状况仍未见明显好转，最终家人决定
带着儿子前往北京找寻希望。经过多
次治疗，宝宝的病情未能好转，医生表
示：“只能先做康复看看孩子情况了。”

此时原宝身体出现僵硬症状，手臂
无法抬起，头部也无法稳定竖立，甚至
身体与脚部也开始出现变形。心急如
焚的原宝妈妈没有放弃，而是继续辗转
于多家康复机构和医院之间，只为争
取到最好的治疗机会。然而，长期的
异地奔波和高昂的治疗费用，让这个
本就不富裕的家庭陷入了困境。“宝宝
生病后我就不工作了，现在家庭主要
收入便靠原宝爸爸一个人。他一天要
打好几份零工，想着多做一些就多一
份收入。”原宝妈妈说，她从病友群得
知，青岛脑病康复医院在康复治疗方
面颇具成效，所以抱着试试的心态就
来了。姐姐借钱帮原宝妈妈和原宝奶
奶订了前往青岛的飞机票，就这样，原
宝和妈妈、奶奶踏上了跨越 2000 多公
里的求医之路。

从最初的震惊与无助，到后来的
勇敢面对与不懈坚持，原宝妈妈用行动
诠释了母爱的伟大与坚韧。她表示，原
宝还需要在青岛进行五六年或者更长
时间的康复治疗，虽然过程漫长且充满
挑战，但每一次看到宝宝的小小进步，
都是对她最大的鼓舞和动力。如果您
也愿意伸出援手帮助原宝，请联系记
者：15314220565。

观海新闻/青岛晚报/掌上青岛
记者 璩骊儒

本报7月12日讯 11日，“相约机
场·携手起航”央企国企民企走进青岛
国际机场携手共谋发展专场活动在胶
东国际机场君廷酒店举行。

为充分展示参会单位品牌形象，活
动设置了主题推介环节。青岛机场集
团介绍了文旅、商贸、教育培训、土地、

航空货运等优质资源，诚邀“合伙人”。
东航山东分公司、港中旅国际（山东）旅
行社有限公司、青岛锦东健康管理公
司、青岛新商界教育中心通过 PPT 展
示和讲解，对自身优势、特色产品、优惠
政策等进行了全面推介。活动中，青岛
机场集团与中国移动青岛分公司、山东

高速青岛公司、一汽大众青岛分公司、
山东电建三公司、青岛铁路经营集团、
中国石油山东青岛分公司、青岛旅游集
团、青岛红景文化发展公司等会员单位
现场签署了党建共建与战略合作协议
签约；启动“驻青国企品牌形象（公益）
宣传”活动，依托青岛国际机场自身广

告资源优势，为驻青国企搭建展示企业
形象和品牌文化公益宣传阵地。

活动还举行了驻青国企机场会客
厅揭牌仪式。青岛机场集团将在胶东
国际机场打造推出集便捷出行、教育培
训、商务交流、宣传推广、文体休闲、健
康管理等功能于一体的驻青国企机场
会客厅空间，同时为每家会员单位提供
商旅文、航空货运等优惠产品权益，搭
建连接央企、国企、民营企业与机场资
源的综合性平台。 （观海新闻/青岛
晚报/掌上青岛 记者 徐美中）

本报7月12日讯 7 月 12 日上午
9时许，一辆测试中的无人驾驶快递车
悄然出现在即墨区石林一路，与往来的
车辆擦身而过。这一幕吸引了路人的
目光，大家纷纷拿出手机，记录下未来
感十足的瞬间。

“车辆在到达快递点前，我们就能
收到短信提醒，提前出门准备卸车。”石
林三路圆通速递点的卸货员冷敦盛兴
奋地表示，卸完快递关上车门后，手机
上点击取货完成，车辆就自动出发去下
一个快递点，既高效又方便。

据了解，这款无人驾驶快递车是由

九识智能在即墨区部署的首批低速无
人驾驶车辆。目前，即墨区共有18辆这
样的智能快递车，它们正在紧张测试中，
主要用于中通快递、圆通快递的快件派
送，开启了即墨区物流行业的新篇章。

在圆通速递（即墨总部）内，九识智
能山东区域副总经理付玉欣检验了准备
出发的无人驾驶快递车的性能。“这批

‘无人车’设计时速可达40公里/时，满电
状态下续航可达180公里，车辆配备了雷
达、摄像头等传感器设备，能够自动识别
红绿灯、开启转向灯、礼让行人和避让障
碍物，确保行驶安全。”付玉欣边介绍边

操作演示，在前方
有人的情况下，无
人驾驶快递车能够
及时停住、停稳。

“测试阶段的
无人驾驶快递车已
经展现出强大的配
送能力，正式使用
后，预计每天可完
成 3至 4趟投递任务，配送快递量可达
1500至2000件。”付玉欣表示，随着技术
不断成熟和应用的深入，这些无人驾驶
快递车将逐渐覆盖即墨区的快递物流、

冷链运输等多个运输服务领域，为市民
提供更加便捷、高效的物流服务。

（观海新闻/青岛晚报/掌上青岛
记者 刘卓毅 通讯员 王云瑶）
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白天带娃做康复 晚上摆摊补家用
广东宝妈带着患有罕见病的儿子来青求医 坚强励志的经历打动了无数网友

原宝妈妈带着宝宝做原宝妈妈带着宝宝做
检查检查。（。（受访者供图受访者供图））做康复的原宝做康复的原宝。（。（受访者供图受访者供图））

央企、国企、民企组团走进青岛机场——

广发“英雄帖”诚邀“合伙人”

无人驾驶快递车亮相即墨街头
自动识别红绿灯、开启转向灯、礼让行人 一天可配送1500到2000单

无人驾驶快递车亮相即墨无人驾驶快递车亮相即墨。。


