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不把!渐冻人"基因传给下一代
上海渐冻人协会发起免费基因检测行动

! ! ! !运动神经元病患者也称“渐冻人”，病人
在发病后肌肉逐步失去作用，就像身体被冻
住，死亡率极高。而这种可怕的疾病具有遗
传性，缺陷基因将会一代代延续下去，甚至
发生一家出现多位“渐冻人”的悲惨情况。昨
天，“神经肌肉疾病协会（筹）”创始人朱常青
告诉记者，为了避免出现这样的情况，协会
正在开展免费基因检测和遗传咨询行动，接
受本市“渐冻人”以及其家属的报名，可帮助
“渐冻人”患者找到准确致病原因，并排查其
家庭成员是否携带发病基因。

查出潜在"定时炸弹#

朱常青告诉记者，她在去年获得了“港
澳台两岸四地慈善基金会”一笔慈善奖金，
她将这笔钱全部捐出，用于渐冻人以及其家
属的基因检测与遗传咨询。

“检测的目的是为了帮助神经肌肉疾病
患者更明确地了解自身的症状，防止下一代
遗传同样的疾病。”朱常青表示，许多病友都
发现自己的父母、子女、亲戚中有人出现了同
样的症状，甚至一个家庭祖孙三代都被检测
出致病基因，目前爷爷已经发病，而妈妈和儿
子都是发病基因的携带者，很可能会发病。

据了解，基因检测可以帮助“渐冻人”确
定自己的病因属于哪一个细分种类，不仅有
利于治疗，更可以为其亲属的基因检测缩小
范围。朱常青说，有些病人的孩子都到了适
婚年龄，如果未经检测就结婚生子，很可能
将致病基因遗传下去，造成不可弥补的悲
剧。而及时的检查，将查出潜在的“定时炸
弹”，作为调整生育计划，或进行其他干预措
施的参考依据。

目前一般基因检测的费用在 !"""到 #

万元，朱常青联系了上海儿童医院遗传所与
深圳华大基因有限公司，这两家单位为本次
活动提供了极大的协助，使得免费基因检测
能够顺利进行。

三种条件可以申请
上海儿童医院遗传所任兆瑞教授告诉

记者，“渐冻人”的生活非常痛苦，而且基本
无药可医，只能缓慢地等待死亡。基因检测
可以有效避免致病基因遗传给下一代，许
多病人的子女经过遗传检测后发现自己是
“渐冻人”基因的携带者，或是选择放弃生
育，或是采取措施，减少下一代遗传致病基
因的概率。

任教授表示，随着基因检测技术的进
步，费用有所下降，但还是比较昂贵。在外地
有一些省市这一检测已经可以进医保，而在

上海暂时还不行。任教授希望上海也能推行
渐冻人此类检测纳入医保范围，同时呼吁如
果市民近亲中有人是“渐冻人”，要及时去医
院进行基因检查，防范于未然。

本次基因检测和遗传咨询的入选要求
为：一、经神经内科专业医生检查症状，已初
步确诊为某种神经肌肉疾病，但是没有进行
基因确诊，该疾病可以用基因检测确诊。参
加者须提供专业医生的诊断结果和病历及
所有检查数据。二、家中有某种神经肌肉疾
病遗传史，为了生育后代需要进行遗传咨询
和基因检测，该疾病可以用基因检测确诊。
参加者须提供专业医生的诊断结果和病历
及所有检查数据、遗传病家族谱系。三、因金
额有限，将优先考虑经济条件比较困难的家
庭。联系电话：$#%!&%'(

本报记者 李一能

! ! ! !本报讯 （记者 李一能）&月 ()日上
午，上海爱尔眼科医院向上海市慈善基金会
捐赠首笔善款 %'"万元人民币，用于设立上
海市慈善基金会“爱心成就光明”慈善专项
基金。据悉，该笔款项是爱尔眼科医院的首
笔捐赠，爱尔眼科医院承诺在三年内将向市
慈善基金会捐赠共计 ("""万元人民币，注
入该专项基金。
记者了解到，该专项基金将用于全市各

年龄段、各类贫困眼科疾病患者的补贴，除
了最常见的白内障之外，将翼状胬肉、泪道、
眼底等中老人高发的眼疾也纳入了资助范

围。同时，还为贫困家庭的青少年提供准分
子激光、斜视、配镜眼科等治疗。上海爱尔眼
科医院将作为唯一定点单位负责所有检查、
医疗实施，为弱势群体送去光明与福祉。

上海爱尔眼科医院与上海市慈善基金
会始终保持长期的合作关系。)""!年正式
成为上海市慈善基金会“点亮心愿”白内障
复明项目的定点手术单位之一。这些年分别
在青浦、闵行、浦东、金山、松江、普陀等区域
完成慈善白内障手术近 )万例，同时，还将
眼病筛查与爱眼知识宣教带到贫困百姓的
身边，受益人数逾 %"万人次。

!爱心成就光明"专项基金成立
! ! ! !本报讯 （记者 李一能） & 月 ! 日上
午，协鑫集团向上海市慈善基金会捐赠 (""

万元人民币，用于设立上海市慈善基金会协
鑫“博爱图书，十年百馆”专项基金，并联合
民革上海市委、当当共同启动“博爱图书，十
年百馆”公益项目。据悉，该项目首批将为来
自青海、云南、贵州、四川、新疆等贫困地区
的 ('所小学图书馆捐赠书籍。

记者了解到，在民革上海市委的指导
下，上海民革青工委为贫困山区小学捐建
“博爱图书馆”活动已经开展了三年。其间为
云南、贵州等地的 ()所小学捐赠了大约 '

万册图书，为数千名偏远山区的乡村儿童带
去了知识、视野与情怀。今后，“博爱图书，十
年百馆”公益项目还将根据山区小学生的年
龄、兴趣、学习需求等进行图书选配，在未来
("年内为超过 (""所山区贫困小学捐献至
少可供 (""座校园图书馆使用的书籍，并及
时向社会公布捐赠情况。
由上海市慈善基金会、协鑫阳光慈善基

金会、当当网三方共同开发维护的线上捐赠
平台在启动仪式上正式上线。用户可以通过
登录当当平台进行参与该活动，将爱心转化
成给孩子的图书。

!博爱图书#十年百馆"项目启动


