
/ 最无助 /
孩子出生后身患罕见病

2022 年 12 月 29 日，原宝出生在广
东省湛江，这个小家因为原宝的出生充
满了喜悦。“我们广东总会有台风，我丈
夫是给美团团购送货的，当时他一天打
两份工，上午一份下午一份，为了我们这
个小家工作格外努力。”原宝妈妈陈月婷
表示，“原宝出生的时候就送进了 ICU，
不过当时我没多想，包括医生也没有想
到孩子可能得了罕见病。”没想到原宝出
院回家后频繁出现眨眼、轻微抽搐等症
状，一下子这对新手爸妈慌了神，“我们
带着孩子到当地医院求诊，医生也不敢
收，让我们直接转到级别更高的医院，我
们这才意识到问题的严重。”

经过专业的检查，原宝出生40多天
时被确诊为“大田原综合征”，这是一种
stxbp1基因突变导致的罕见病。“当时我
特别不能理解，生产之前所有的检查我
全都按照要求做了，也没有发现任何问
题，为什么是我家孩子得了这种罕见
病？”陈月婷一说起孩子患病的原因就
不禁落泪。

在那之后，原宝一家人的生活发生
了天翻地覆的变化，陈月婷带着孩子不
断往返在广州、北京的各大医院，哪怕是
一丝希望也要抓住。“我至今还记得第一
次去北京医院的情景，下了飞机后举目
无亲，我就蹲坐在马路边上抱着原宝默
默地流泪，那种无助是我到目前最难忘
怀的一幕。”陈月婷告诉记者，不过她始
终不愿相信这么小的孩子就患上了“不
治之症”，于是就加入了一个病友群，通
过多方打听信息来寻医问药，不放弃任
何一个治疗的机会。从原宝出生至今，
她辗转多地知名医院，不断地接受治
疗。“原宝的小名就是根据‘大田原综合
征’起的，我也希望通过这种方式，让更
多人能够关注到这个群体，关注到这些
家庭。”陈月婷说。

今年 5 月，陈月婷了解到青岛脑病
康复医院的有关信息，“是其他患儿妈妈
推荐给我的，让我找青岛脑病康复医院
的陶院长给儿子评估一下，看看哪种康
复训练方式更好。”在网友的推荐下，陈
月婷登上了前往青岛的飞机。

/ 最欣喜 /
孩子康复一天比一天棒

从 5 月至今，原宝在青岛脑病康复
医院开始了“个性化”康复训练计划。“康
复是个持续且长期的过程，中途是不能
间断的。每天一睁眼，从家里到康复中
心，两个小时的课程，结束之后再回家做
饭午睡。”陈月婷表示，“我每天都抢时
间送原宝去治疗，除节假日康复中心医
生休息外，每天我都带他去康复中心。
一天九节课、一周六天康复训练，时常上
完课到家已经晚上八点。这样说起来很
累很苦，但我从没有放弃。”陈月婷告诉
记者，因为丈夫要工作，为原宝赚治疗
费，所以陪护儿子的重任都落在了她一
个人的肩上。“不管是风里雨里，我都会
坚持。这么多年的辛苦付出，我从未抱
怨，心里只有一个念头，这就是‘盼望奇
迹出现！’”

陈月婷和丈夫的坚持换来了原宝一
次次的蜕变。渐渐地，原宝的脖子不再
僵硬，眼神也不再空洞，甚至最让孩子困
扰的吃饭问题也逐渐好转。“因为原宝有
吞咽问题，来康复之前，孩子只能喝牛
奶，现在已经可以喝米糊了，这对我来说
就足够了，看着孩子一点一点改变，一点
一点进步，我真的很开心。”陈月婷说。

“我在这真的很安心，不像在其他康
复机构，每天都有新的担忧。在这里，每
位患者的康复训练计划都是‘量身定制’
的。”陈月婷表示。从她初次听说青岛脑
病康复医院时的怀疑，到现在的完全信
任，离不开从院长到康复治疗师们的用
心。“他们除了上课特别认真细致外，在
生活中也特别关心原宝。有很多康复治
疗师是青岛本地人，他们经常给原宝送
来本地的美食，有很多都是家里人亲手
做的。非常感谢他们，让我们的求医路
变得温暖而有力量。”陈月婷感激地说。

/ 最暖心 /
“青岛好心人鼓励我坚持下去”

“我感受到来自互联网上陌生人的
善意后，感觉特别有成就感，让我觉得这
么多人关心我们，我的心态也是从那时
候开始逐渐变好的。”陈月婷表示，“没想
到自己的短视频账号受到不少人关注，
我受到了别人的帮助，以后也要传递更
多正能量。”

“在发布的视频留言中，有很多青岛
当地人询问摆摊的具体地址，有些时候
我根本来不及回复，了解情况的网友也
会帮忙回复。”陈月婷坦言，这一切都让
她很感动，没想到会有这么多人关注原
宝。就在 7月 11日晚上，陈月婷带着原

宝在地铁站门口摆起了摊，没想到已经有
一位小伙子等在了那里。“他当时就让我把
二维码拿出来，他给我扫码捐款，尽管很感
动，但我还是拒绝了，我希望用自己的劳动
换取酬金，这钱拿得踏实。”在陈月婷坚持
下，男子将鞋脱下递给了她。“对于好心人
一心想要帮忙的心情，我万分感激，原来就
听说过山东人热心肠，直到来到了青岛，这
才了解到真的是这样。”

从到达青岛开始，陈月婷记得每一件
由青岛人的爱心汇聚成的小事。“我们在病
友介绍下很快在医院周围租好了房子，尽
管只有一个单间，但也是我们在青岛的小
家。”陈月婷说。最让她感动的是，原宝现
在用的婴儿车也是一个青岛朋友送的。“因
为原宝身体问题，我一直都是用背带把他
绑在我的身前，从来没有买过一辆婴儿
车。”随着原宝逐渐长大，体重也在逐渐增
加，这个婴儿车为她解决了大问题。

“如果命运定义要借着患难来锤炼生
命，那我选择笑着迎接这个使命！我们加
油。”这是陈月婷在短视频以自己的经历现
身说法，鼓励处在困境中的人们，“让我们
一起努力地活着，共同渡过眼前的难关。”
谈及未来，陈月婷希望原宝能自己坐起来，
能正常吃饭，“如果孩子能叫爸爸、妈妈，或
者能自己走路，那就再好不过了。医院里
有很多大孩子康复得很好，这给了我非常
大的信心。”

因为长时间的照顾原宝，陈月婷每天
奔走在“出租屋—医院—地铁站”之间，让
她本就纤瘦的身体不堪重负。最近原宝爸
爸来到青岛照顾母子俩，20平方米的出租
屋成了他们在青岛的临时小家。“等到再稳
定稳定，原宝爸爸就准备在青岛找个工作，
这样我们一家人就都能在青岛生活。”陈月
婷表示，“一家人齐心协力没有过不去的坎
儿，我们一家人会带着青岛人的热心、爱
心，继续前行。”

观海新闻/青岛早报记者 徐小钦
受访者供图
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核 心 价 值 观 感 动 每 一 天

“超人”妈妈在青岛收获温暖
跨越2280公里带1岁宝宝青岛求医 为爱奔走为爱停留

“要刷鞋吗？5元一次。”“速度
很快，不耽误时间。”在城阳区流亭
地铁站B出口，每晚八点以后总能
看到一位面带笑容但眼神中充满
坚毅的女子，她的身边有一个小小
的婴儿车，车里面的宝宝脸庞白
皙，睫毛长长，时不时冲路人笑一
笑。这对乐观的母子来自广东省
湛江市，来青岛求医收获了不期而
遇的温暖。今年5月，为了给一岁
多的原宝治病，妈妈陈月婷跨越
2280公里来到青岛，每天带孩子到
医院做康复训练，风雨无阻。而随
手拍摄的求医视频引起越来越多
网友的关注，同时引来众多青岛热
心人的帮助，这让原宝妈妈深受感
动，“很感谢青岛人的帮助，我们会
将这份大爱传递下去，为更多的人
带来正能量。”

陈月婷第一次在地铁站出入口
摆摊。视频截图

陈月婷带着原宝来青求医。


