
本报3月3日讯 在人类疾病的世
界 里 ，存 在 着 这 样 一 群“ 稀 有 的 星
星”——罕见病。它们就像一群调皮的
小怪兽，披着“隐形斗篷”，悄悄地潜伏在

“生命密码”中。2月28日是国际罕见病
日，今年的主题是“不止罕见”。罕见病
患者所面临的挑战远不止疾病本身，他
们的生活、梦想和未来，同样值得关注。

小峰自幼安静乖巧，1 岁半才能独
立行走，2岁多走路仍时有摔跤，上楼梯
也颇为费力。家长带孩子来青岛妇女
儿童医院就诊，康复科专家进行了详细
的查体，查血结果显示肌酸激酶异常增
高，做肌电图提示肌源性异常，高度怀
疑进行性肌营养不良，后经基因检查确
诊为“Duchenne型肌营养不良症（简称
DMD）”。

据专家介绍，DMD 是一种 X 连锁
隐性遗传致死性的神经肌肉疾病，由
于抗肌萎缩蛋白基因突变导致抗肌萎
缩蛋白功能全部或部分缺失所致。表
现为肌酸激酶明显增高，全身骨骼肌
进行性对称性无力、近端重于远端，步
态和姿势异常伴小腿腓肠肌假性肥

大，随着病情逐渐加重，逐渐丧失行走
功能。

DMD 除了肌肉无力，同时也伴随
有心脏、肺、骨骼、营养、认知、生长和体
重异常等多系统问题，因此需要康复科、
神经科、心脏科、骨科、心理科、营养科、
消化科、呼吸科等多个科室共同介入。

专家团队根据小峰目前的年龄和
症状进行了运动功能、心脏功能、呼吸功
能、骨骼等综合评估和检查，根据评估的
总体情况给小峰安排了药物治疗、预防
性牵伸、矫形辅具、运动康复综合治疗方
案，及心脏、呼吸、骨骼随访复查计划。

就这样坚持了数年，如今小峰已经
8岁，已经好转为晚上可以和妈妈一起
散步半小时，没有明显的尖足行走步态，
没有明显的脊柱侧弯，运动功能评分仍
然呈增长趋势，运动功能没有退化，也
没有出现明显的关节挛缩、脊柱侧弯，
多年的坚持算是没有白费。不过，小峰
以后的路更是任重道远，多学科医护人
员将继续陪同小峰与病魔抗争。

专家提醒，对于有DMD家族史的家
庭，生育时需做好遗传咨询、产前诊断；

宝宝成长过程中出现不明原因学步晚，
走路身体左右摇摆、下肢无力、无故摔跤
等情况，应及早到医院检查；确诊DMD
的宝宝应坚持多学科长程规范管理。
（观海新闻/青报全媒体 记者 吴涵）

本报3月3日讯 为提高幼儿交通
安全意识和自我防护能力，3日，交警市
北大队人民路中队民警携手城运控股
公交隧道八分公司“青岛巴士”志愿团
队走进青岛嘉定路幼儿园，开展了一场
生动有趣的交通安全知识普及活动。

当英姿飒爽的铁骑队员骑着酷炫
的警用摩托车驶入幼儿园，瞬间点燃了

孩子们的热情，欢呼声此起彼伏。摩托
车刚一停稳，孩子们就好奇地围了上
去，还不时伸出小手轻轻触摸，满眼新
奇与崇拜。民警耐心为大家展示警用
摩托车的各项功能和作用，“小朋友们，
警用摩托车更灵活便捷，一旦有紧急情
况，交警叔叔就能骑着它第一时间赶到
现场，守护大家的安全。”民警和志愿者
们采用寓教于乐的方式，通过讲解色彩
鲜艳的卡通交通安全宣传展板、教唱交
通安全儿歌、邀请孩子参与互动小游戏
等方式，带领他们学习了过马路走斑马
线、确保安全再通过、骑乘车辆不忘“一
盔一带”等安全出行常识。

活动最后，民警鼓励孩子们当好
“交通安全小使者”，把学到的知识带回
家，传递给身边人，让更多人了解交通
安全的重要性，真正实现“小手拉大手
安全一起走”的效果。 （观海新闻/青
岛晚报/掌上青岛 记者 徐美中）

本报3月3日讯 3日下午，因天气
原因延期的青岛西海岸与武汉三镇的
比赛恢复进行，凭借外援阿齐兹的雨战
进球，与段刘愚补赛破门，最终青岛西
海岸以 2比 0击败武汉三镇，如愿在主
场收获新赛季首胜。

联赛首轮“青岛德比”，青岛西海岸
收获本赛季首个积分。本轮面对武汉
三镇，主教练邵佳一派出五名外援应
战，力求主场三分。本场比赛，巴西铁
卫里切利搭档队长孙捷组成后防线，张
呈栋与赵宏略左右分边，新晋国脚徐彬
与马特乌斯组成双后腰，内尔松·卢斯、
戴维森边路开弓，段刘愚串联中场与锋
线，阿齐兹单箭头冲锋。3 月 2 日的比
赛因大雨推迟了 15 分钟，双方从开局
就混战，开场不到 4 分钟，青岛西海岸
队通过角球制造机会，马特乌斯禁区内
打门被扑出，阿齐兹门前卡位倒地捅
射，为球队首开纪录。据统计，阿齐兹
开场 3 分 46 秒的进球是他个人在中超
的最快进球，也是青岛西海岸在中超的
第二快进球，仅次于冯刚在去年4月对

阵沧州雄狮时开场 2 分 33 秒的进球。
此后受天气影响，比赛中断延期。

3 日下午，随着主裁刘威吹响哨
声，比赛从第17分57秒恢复进行，武汉
三镇一上来就全力反扑，连续多次在前

场发起进攻，尽管在青岛西海岸门前制
造了险情，但均被门将李昊巧妙化解。
随后青岛西海岸在前场完成抢断，段刘
愚禁区外一脚远射稍稍打高，此后武汉
三镇再次在前场围攻，经验丰富的张呈

栋送出关键解围。半场结束，青岛西海
岸继续以 1比 0领先。下半场，青岛西
海岸加强前场进攻，内尔松·卢斯边路
渗透，禁区内调整打门可惜稍稍偏出，
随后青岛西海岸抓住武汉三镇后防漏
洞，从边路再次发起进攻，段刘愚门前
补射得手，帮助球队扩大领先优势。最
终，青岛西海岸以2比0击败武汉三镇。

打入本赛季首球的青岛西海岸外
援阿齐兹在接受采访时表示：“非常开
心自己的进球能帮助球队取得三分，整
体来说，球队的氛围很轻松，大家相处
十分融洽，我相信这是一个好的开始，
争取在以后的比赛中抓住每一次机会，
相信进球还会到来。”

本场比赛结束后，中超第二轮全部
比赛也告一段落，接下来中超因国家队
比赛将迎来三个多星期的休赛期。青
岛西海岸前两轮一胜一平，积分排在第
四名，下一场比赛将于3月28日在主场
迎战上海海港。

（观海新闻/青岛晚报/掌上青岛
记者 栾丕炜）
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斩获赛季首胜 迎来主场开门红
青岛西海岸完胜武汉三镇 中超第二轮比赛告一段落

1岁半才会走 竟查出罕见病
青岛妇儿医院多学科联手守护DMD患儿

警用摩托进校园 点亮萌娃交通梦
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市区
今天 雨夹雪转多云

东北风3-5级 2℃～4℃
明天 多云转晴

北风3-5级 1℃～6℃
明天

崂 山 多云转晴 0℃～7℃
即 墨 多云转晴 -2℃～9℃
胶 州 多云转晴 -1℃～9℃
黄 岛 多云转晴 0℃～7℃
莱 西 多云转晴 -2℃～7℃
平 度 多云转晴 -1℃～10℃

青岛西海岸队戴维森青岛西海岸队戴维森（（右右））在比赛中进攻在比赛中进攻。。新华社发新华社发

警用摩托车驶入幼儿园警用摩托车驶入幼儿园。。徐美中徐美中 摄摄


