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! ! ! !本报讯（记者 孙云）几天前，
从嘉定、宝山等全市各地闻讯前来
的残疾人们聚集在徐汇区开放大学
的教室里，体验由上海市开放大学
残疾人教育学院联合社会力量带来
的最新人工智能和 !"技术成果展
示。能更换工具的机械手臂、#$%度
模拟实景体验的!"眼镜（见图），让
残疾人大开眼界的同时，也激发了
他们求学和创业的激情，而这正是
开放大学残疾人教育学院在开展应
用型非学历教育方面的又一探索。
在此次体验活动中，著名的芯

片设计企业 &"'公司和安芯教育

合作，为残疾人展示了机械手臂、
!"眼镜等高科技体验，有意向的
残疾人可以参与到程序设计、!"
设计等高附加值的前沿行业中，除
了加入高科技企业工作，还可以自
主创业，例如为装修客户提供全屋
设计实景 !"图，实现更高层次的
就业创业。同时，有趣的亲身体验
也让一些残疾人萌生在社区或网
店中开设 ()打印业务、!"体验工
作室等的创业想法。残疾人教育学
院将会收集这些想法，给予教育培
训方面的支持服务，为残疾人就业
创业托一把。

残疾人体验VR技术
开放大学有望合作开设新型课程
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! ! ! !女儿乖巧懂事，儿子聪明伶俐，
姐弟俩虽没有血缘关系却情同手
足，在家庭相册中，每张照片姐姐都
搂着弟弟。一切看起来和和美美，羡
煞旁人的四口之家，却因为一场重
病发生巨变。肝豆状核变性，闻所未
闻的罕见疾病让女儿在 ,个月内病
瘫在床，生活完全无法自理。“就算
砸锅卖铁绝不轻言放弃。”

从 */// 年至今，*. 年间程布
娟和唐辉祖四处求医，踏上了漫漫
治病道路。在他们的照料下，当初被
医生断言活不过 0个月的女孩，如
今已长大成人。

天有不测风云 不幸降临
*/.3年 .月 4日，松江佘山镇

的唐辉祖、程布娟夫妇领养了一名

女婴，回家路上，夫妇俩给她取名唐
兰，并把这一天当做她的生日。农村
居住环境人多口杂，唐兰很小就知
道自己是被领养的。小孩子不明白
“领养”的意义，只知道自己和其他
孩子不一样，自己要更懂事，更努力
地学习，给父母争光。上幼儿园时她
就表现突出，曾被评为镇上的“东方
新苗苗”，念小学后也几乎每次考试
都门门拿满分。她是老师的宠儿，是
父母的骄傲，也是整个家族的掌上
明珠。4年后，弟弟唐晨的出生，更
给这个家庭带来了无尽欢乐。

天有不测风云。*,岁那年，唐
兰突然成绩明显下滑，上课不再积
极举手发言，字迹也变得歪歪扭扭。
医院诊断结果如同晴天霹雳———肝
豆状核变性，一种铜代谢功能紊乱

的罕见疾病，少年患者平均只能再
活 5至 3年。
记忆力衰退、双手莫名抽搐、两

腿发软、吞咽困难……短短 ,个月，
唐兰的症状一天比一天凶猛。医院
下了病危通知书。左邻右舍都劝夫
妇俩不要孩子了，程布娟却辞了职，
把女儿接回家悉心照料。
当时，他们的家庭月收入只有

三四百元，而唐兰每个月医药费就
要 ,66多元。夫妻俩一边四处举债，
一边缩衣节食，人家过年做红烧肉，
他们就吃炒肉丝。此时，唐兰已无法
使用双手，程布娟用调羹一口一口
喂。唐兰的咽喉肌肉僵硬，连喝水都
非常困难，食物到了嘴里经常咽不
下去，呛出来，呛得满脸食物，把衣
服也打湿了。程布娟一边帮她擦干

净一边安慰她，擦完再喂，一顿饭得
喂一个多小时。

得知异乡良医 全家出动
父母悉心照料，配合药物治疗，

*年后，唐兰奇迹般地恢复了部分
身体功能。可是，,660年，程布娟积
劳成疾，因脑血管瘤病倒了。出院休
养了一阵，程布娟重新找了份工作。
上班后，她每天 -时起床，做好全家
人的早餐和女儿的午饭，中午回家
喂女儿吃饭，照顾她上厕所。

,663年，偶然间得知合肥一家
医院收治过相同病例，夫妻俩一人
搀一边，带着女儿踏上了去合肥的
求医路。合肥医院的治疗虽然有效，
但代价不菲。路途遥远之外，住院时
间短则三个星期，长则几个月，都需

要人照顾，巨额医药费又无法报销。
父母年纪逐渐大了，腿脚不便，唐兰
心有愧疚，去了几次后提出不去了。
几年来，唐兰的病通过药物治疗稳
定下来，能独自在屋子里活动了，但
出门还需要人搀扶。尽管病魔依旧
折磨着她，但在坚强父母的感染下，
她学会了自强自立，甚至通过网络
经营小本生意。他们一家还在“家和
礼赞”松江区第 */届家庭教育宣传
周暨 ,6*3年度“茸城美丽家庭”上
获得表彰。
今年 3月，程布娟再次发病送

医，这次诊断结果为脑梗。她也哀叹
过命运的不公，但抹完泪还是为自
己打气：“只要有口气，我就一直搀
着她走下去！”
通讯员 张小小 本报记者 孙云

“只要有口气，就搀着她走下去”
!!!记松江佘山镇程布娟家庭悉心照料病瘫养女 !"年
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! ! ! !本报讯（记者 孙云） 3月 ,-

日本报《阳光天地》版发布“我与
特奥”征文启事后，全国各地读
者踊跃投稿，展现出自 ,663 年
上海世界夏季特奥会举办以来，

上海特奥运动取得长足发展，全
社会对特奥运动员的了解和接
纳度也越来越高。上海市残联从
全部 ,66余篇投稿作品中，评选
出一二三等奖共 /篇。其中，《难

忘的回忆》获得一等奖。
优秀作品获奖证书及奖励将

陆续寄出，获奖作品今天起将陆续
在本报刊登，展示智力残疾人融入
社会、共享发展的欢欣与收获。

"难忘的回忆#等 #篇稿件获奖

“我与特奥”征文圆满结束

! ! ! !俗话说光阴如箭!日月如梭!

弹指一挥间!!""# 年已过去了十

年!回想当年特奥会的那些场景!

至今还是记忆犹新!历历在目"

!""# 年第 $! 届世界夏季特

殊奥林匹克运动会羽毛球比赛!

于 $%月 &日至 $$日! 在宝山区

宝宸体育馆举行!有 &#个国家和

地区 $'!名运动员参加" 设置了

男单#女单!男双#女双!混双五个

项目! 按能力和年龄划分成 #个

组别!进行了 &!(场比赛"

记得那年三月中旬! 接到宝

山区体育局的通知要我前去着手

准备比赛前期的各项工作" 经过

几个月的紧张筹备!撰写了 &)份

各类文件和报告! 邀请相关专家

举办了 '期培训班! 涉及羽毛球

竞赛规则# 裁判法及特奥比赛的

判罚尺度! 临场执裁英语及简单

会话!外事教育#仪容#仪表及礼

仪等多项内容" 参加了市#区各级

领导召开的大小会议 *"多次"

在各级领导的关心帮助下!

于开赛前完成了赛事所需配置的

全部硬件! 大到九片羽毛球塑胶

场地# 相应的裁判椅# 电子记分

台!小到比赛用球#计分水笔#挑

边器" 更主要的是搭建了比赛的

全套裁判工作班子! 除国际特奥

会机构指派的美国羽毛球协会主

席比尔$皮克松先生担任竞赛技

术代表!全权负责指导整个比赛的

技术监督和保障! 另又委派了美

国#英国和港台地区等境外裁判"

) 月 &" 日宝山区副区长李

原! 出席欢迎动员暨裁判聘任大

会! 我有幸代表裁判接受了领导

颁发的聘书" +" 月 + 日#! 日两

天! 裁判进行了临场实习和模拟

比赛! 按国际特奥会规定的赛事

流程预演操作!以找出不足!及时

调整!确保正式比赛的万无一失"

+"月 !日晚上! 全体裁判出席了

在上海体育场地举办的第 +! 届

世界夏季特殊奥林匹克运动会开

幕式" +"月 &日#,日开始对所有

运动员进行能力测试! 根据每个

人发球#接发球#步法#手法等 +'

个项目的测评打分! 然后按照具

体的分值和测试中的成绩来决

定! 分在哪个组和定在哪个组的

哪个位置号及比赛的场地#场序"

尽管在此之前已做好了竞赛

方案!但要在离开正式开赛 !"多

个小时前!完成全部比赛顺序的编

排!同时还必须留出近三分之一的

时间给印刷厂制作!真的是困难重

重" 为此!编排记录组裁判全体上

阵!连续工作了 +"个小时!终于在

第二天中午时分交到印刷厂排版

师傅手中!当晚八点钟前!这份还

带着油墨香味的秩序册分发到了

酒店大堂各运动队的信箱"

在这 #天的比赛中! 我每天

都能看到赛场上特奥运动员的飒

爽英姿#斗志昂扬拼搏在球场上的

矫健身躯" 那些自信且天真的面

庞!渴望着胜利!充分展现自我的

神态" 他们有喜怒哀乐!激情万丈

的时刻! 当获得奖牌时蹦跳吼叫!

当失利时懊恼流泪" 但那清澈无瑕

而祈盼的平等#接受#包容的眼神!

让人感动不已而久久不能忘怀"

的确!他们受累于唐氏综合征

而智力落后#面容特殊#成长缓慢!

甚至伴有口齿不清! 行动不便的状

况!但他们在赛场上的风采!让人不

能相信是同一个人"他们顽强不屈#

挑战自我的作风来体现了 %勇敢尝

试!争取胜利&的特奥精神!展示了

%你行#我也行&的不懈斗志!圆满地

完成了特奥会羽毛球的比赛! 收获

了他们精神追求和比赛奖牌"

在为特奥会运动员的服务过

程中!我对智障人士的认识!从刚

开始的怜悯和同情逐步转化为钦

佩和敬重!这是他们用自身的行动

感化了我们每个人!使我在以后空

暇的时光里常常反思'当自己处于

这些孩子同样的困境时!能勇敢尝

试坚持不懈吗(面对社会上那些不

理解的目光我会怎么样(

赛前连续高强度的工作节

奏! 确实感到身心疲劳! 神经紧

张!特别是缺少睡眠!没有按时服

药! 导致了我在赛前的第二天下

午突然头晕昏厥! 血压狂升至

!!"-$'%毫米汞柱!立即被急救车

送往了宝山区中心医院" 经过一

夜的治疗!血压基本得到了控制!

第二天上午 (时我%力排众议&又

准时回到了自己的岗位"

!%%# 年特奥会的工作经历!

为我人生画上了绚丽的一笔!衷

心感谢那些天真无邪奋发向上的

智障朋友们给了我启示和鼓励!

是你们给了我终身难忘的回忆)

作者 陈振为

（一等奖 本报略有删节）

!!!$%%&年特奥会羽毛球比赛

难忘的回忆

! ! ! !本报讯（记者 孙云）闵行区第
七届“阳光之家”趣味运动会日前在
江川体育场举行。运动会以“我运动，
我阳光，我快乐”为主题，全区 *0个
镇、街道和莘庄工业区代表队共 ,66

多名“阳光之家”学员参加，共颁发
*,个个人奖及 *,个团体奖。

比赛本着在竞技中体现融合和
趣味的宗旨，共设置了夹弹珠、毛球
进筐、跳圈接力和阳光融合跑等 7

个比赛项目。赛场上，学员们铆足了
劲，公平竞争，比拼速度，比拼眼力，
展现团队协作精神，展示学员在“阳
光之家”开展训练所取得的成果。

闵行举办趣味运动会


