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安稳稳就好。没想到，这一朴素的

愿望都无法实现。

“她夜里哭闹挺厉害，我带她

其实挺辛苦的。”“桃子”回忆，

女儿诞生后没多久，2020 年疫情

暴发，这让她有了更多时间和孩子

相处。到一岁时，稳宝是一个可以

叫妈妈、扶着墙站立走路的普通孩

子。

谁知在一周岁体检的时候，稳

宝被查出眼睛有一点斜视。“因为

她身体其他方面都很好，医生就说

可能小孩眼睛没发育好，建议我们

带她去浦东的上海儿童医学中心复

查一下。”在专家的复查下，稳宝

的视力没有查出更多问题，“桃子”

就带稳宝安心地回家了。

在稳宝 15 个月的时候，她还不

会独立行走，斜视的问题依旧存在。

这一次，儿保医生再次建议带孩子

去大医院复查一下。“桃子”就带

稳宝去了复旦大学附属儿科医院。

除了眼科，她还给女儿挂了康复科

的号。“康复科的医生给我们查了

一圈，就说其他都没有问题，建议

我们做一个核磁共振和基因检测。

因为我跟我老公两家离得蛮远的，

我是江苏的，他是湖南的，不会是

近亲，两家也没有斜视的病史，所

以我们就觉得排查一下也好。”当

时的“桃子”，对于女儿的病情还

是十分乐观的，但而后的结果却给

了她一次又一次打击。

先是核磁共振，显示稳宝的小

脑出现萎缩的迹象。“当时片子上

她的脑沟比较明显，但是医生也说

有的小孩子就是这样，也有可能以

后发育就会变好了。”无论如何，

医生建议小朋友先进行一些康复训

练。

在等待基因检测结果的日子里，

“桃子”一家几乎每天都带稳宝去

做康复训练。“当时上海的公立儿

童康复机构资源比较少。复旦儿科

就让我们去联系他们下属的几个康

复机构，但是排不上号。我们觉得

等不了，就找了别人推荐的一个私

立机构去，收费 400 块一小时，完

全自费不能报销。因为我们天天去，

后来打了九折。”在“桃子”看来，

只要稳宝能够独立行走，康复训练

费用再贵都值得。

后来，公立机构终于排上号了。

为了让女儿的康复训练更有效果，

那段时间，“桃子”上午开车带女

儿去私立机构康复，中午就在车上

吃饭，下午带她去公立机构康复。

“我因为是大学老师，时间相对自由。

实在没时间就让家人帮忙，保证女

儿的康复训练。”

对于不满两岁的稳宝而言，一

天两次的康复训练很辛苦。“其实

倒计时。她曾不顾一切地带女儿到

处求医问药，作为上海高校教师的

她也多方查询国内外相关资料，给

国外科研院所和医药公司发邮件，

但这一切努力目前都是徒然。因为

患病人数太少，目前尚没有可以医

治 INAD 的药物，大多数典型患儿

活不过 10 岁。

如今，无奈接受现状的“桃子”

对《新民周刊》坦言，她希望更多

INAD 患儿家庭可以站出来，为相

关研究提供线索，从而推进药物研

发。而她目前能做的，就是尽量陪

在女儿身边，陪她走好余下的人生

路。

从发现异常到确诊，
用了八个月时间

在稳宝一岁体检前，“桃子”

的人生平淡又安稳。这位来自江苏

的 80 后，在上海念到博士毕业后进

入临港一所高校工作；来自湖南的

丈夫也在上海念到硕士毕业，在一

家企业从事研发工作。两人 2016 年

相识，2017 年结婚，在浦东周浦买

了婚房，2019 年 12 月迎来了女儿稳

宝的诞生。

“我是过了 35 岁才生她的，算

是高龄产妇了。但是怀孕和生产都

很顺利，也没想太多。”“桃子”

告诉《新民周刊》，之所以给女儿

取小名“稳宝”，是希望小朋友安

　　因为极为罕见，INAD 全世界公开报道的只有 300 多例，

中国的患者数据不详。

下图：奥地利的弗朗

茨·赛特贝格医生

（右）在 1952 年第

一次描述了 INAD这

一罕见病。
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