
! ! ! !本报讯（记者 李一能）在世界渐冻人
日来临之际，沪上首家渐冻人康复治疗体验
中心———阳光渐冻人之家申园康复医院体
验中心近日揭牌成立。据悉，这家由泰康之
家申园康复医院与上海阳光渐冻人罕见病
关爱中心携手共建的体验中心，特别针对渐
冻症在评估、诊断、护理过程中的难题，推出
了综合评估、设备体验、康复治疗与全面照
护“四位一体”的全过程服务，为沪上及周边
地区的渐冻症患友提供专业、有力的“抗冻”
支持。
作为一家二级康复医院，申园康复医院

配备有先进的 !"#渐近性气阻肌力训练系
统、平衡功能评估与训练系统、四肢联动训

练系统等，能够通过改善肌肉力量、维持平
衡与协调能力、增加上下肢协调性的康复治
疗，提高渐冻症患者生活质量，有效改善患
者自理能力。在渐冻症康复治疗体验中心
内，患者还能够学习体验眼控仪、头控仪的
使用，用头部、眼部的动作实现上网、打字等
人机交互功能。在收费方面体验中心也推出
了为渐冻症患友“减负”的优惠政策。

申园康复医院下一步将搭建 $%&康复
医疗平台，进一步整合专业康复医疗资源，
医院康复科、神经内科团队将与沪上多家三
甲医院实现合作，为渐冻症患友提供从专业
评估到相关学科专家会诊的多元化康复治
疗“抗冻”方案。

! ! ! !本报讯（记者 李一能）今天是“'·()
世界渐冻人日”，由上海市精神文明办、上海
市慈善基金会朱常青关爱渐冻人及罕见病
患基金等联合举办“一起送爱解冻慈善之
夜”系列纪念活动，今晚在市文艺会堂拉开
序幕。“假如我能行走三天———嘉定人文游
圆梦迪士尼夏令营”同步开营。

从 (**+ 年开始，主办方每年定期开展
的 '·()世界渐冻人关爱日系列活动和假
如我能行走三天患者夏令营活动，已成为
本市关爱渐冻人的一个名牌项目。记者获
悉，在今年的活动中，不仅有为渐冻人解冻
仪式，各方面的专家还举办了各类讲座、慈
善演出和患者与社会爱心人士互动等。

今晚的活动由京东大药房慢病用药与
上海市慈善基金会朱常青关爱渐冻人及罕
见病患基金共同发起，通过京东公益物资募
捐平台，以每罐营养粉剂 )',()元（寓意为
纪念 !月 "#日世界渐冻人日）的爱心价，呼
吁更多人奉献爱心，为上海地区 (**名营养
严重不足，急需补充营养粉剂的中晚期渐冻
人患者提供帮助。此外，主办方还请上海轻
音乐团为关爱渐冻人慈善义演。

“假如我能行走三天———嘉定人文
游圆梦迪士尼夏令营”同步开营。迪士
尼乐园也为今年的夏令营活动捐赠了
+* 张门票，希望让更多的渐冻人患者圆
迪士尼之梦。
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今天是世界渐冻人日 今年将设公益募捐平台为患者献爱心

定西贫困先心病孩来沪!补心"

! ! ! !昨天一早，在上海儿童医学中心小儿心
内科病房内，来自甘肃省定西市的 -名先天
性心脏病患儿已经做好了手术前的准备。
他们中间最小的仅 )岁多，最大的 .岁，于
)/日抵沪后入住上海儿童医院中心病房，
在一天内要全部接受先心病手术治疗。

这是继今年 +月，甘肃省定西市首批
))名先天性心脏病患儿通过福州市爱心企
业和上海市慈善基金会“美滋润心”关爱儿
童专项基金的资助，在福州医科大学附属协
和医院顺利完成手术治疗后，第二批接受慈
善手术的患儿。

此次在上海接受手术的 -名患儿在上
海儿童医学中心，由顶尖的专家亲自为他们
实施手术。主刀专家刘锦纷教授主要从事小
儿心血管外科临床工作，在小儿复杂性心病
的诊治方面积累了丰富的经验，特别是在同
种带瓣大动脉纠治小儿复杂性方面尤为专
长。据刘教授介绍，昨天上午手术的 (个孩

子先心病都比较严重，对于最佳的手术时机
来说，年龄偏大了一些。在医生的努力下，手
术结果非常成功，院方还将对孩子进行长期
随访，观察后续情况。

上海市慈善基金会“美滋润心”专项基
金成立于 (*)0年 )月，由上海市慈善基金
会顾问余慧文通过将自己的十余幅摄影作
品进行义卖，筹得了该专项基金的启动资金
1**余万元，主要用于帮助贫困先天性心脏
病患儿进行手术。

福州市是定西市的对口帮扶单位，去
年，两地正式启动东西部扶贫协作机制。为
精准帮扶定西市因病返贫家庭，福州市委、
市政府牵线，福建盼盼食品集团和祥龙集团
各捐资 )**万元，通过上海市慈善基金会
“美滋润心”关爱儿童专项基金，设立了资助
定西市先天性心脏病患儿赴福州接受手术
治疗的资助项目。

本报记者 李一能 通讯员 陶晨
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