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国际罕见病日宣传月上海站启动

多些宽容体谅是对病人最大鼓励
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志愿者表演乞水奉茶
演绎东方文化精魄

本报讯 记者 陈诗松“ 他走在
美中，沉静地前行，宛如泌出的一泓

秋水，找到一条美学脉络的进路，委

婉地蔓延，只为了学会饱满而不溢出

的爱⋯⋯”近日，上海惠迪吉公益人

心理关爱中心近40名志愿者为“ 爱的

时尚力量”中外妇女庆三八国际劳动

妇女节暨上海国际服装文化节开幕

盛典，开场献上了一场古典而时尚的

“ 上古茶道·乞水奉茶仪典”。和着生

命的诗咒，惠迪吉的志愿者们把观众

带入超越时空、美轮美奂的东方文化

独特的神韵中，深邃地释放了“ 爱的

时尚力量”和传统文化之美。

据演出方惠迪吉公益人心理

关爱中心介绍，乞水奉茶来自中华

古文明———昆仑文明的神圣精魄，

神秘而圣洁。它是中国人自己的茶

道，因为它蕴涵着中华民族真正的

精神底蕴：古圣君子之风。“ 所谓

上善若水，水于中华文明是龙的象

征，是真理的象征、是公爱的象征，

乞水就是连结到文化的源头、真理

的源头、爱的源头，而不让文明枯

竭、性灵干涸。而茶是君子的象征。

奉茶就是活出古圣君子的风范，活

出‘ 爱生爱、美生美’的生命的本

然与本愿。”

进道、古圣君子相即之礼、奉天

承旨⋯⋯透过一幕幕表演，志愿者呈

现的吉祥、宁静、神圣的生命状态，触

动着观众的生命体验，超越语言，让

每位观众直观感受到东方传统文化

的神秘、大美。

此次表演的总编导上海惠迪吉

公益人心理关爱中心理事长孙新兰

博士表示，“ 为了这场展现东方传统

文化的表演，来自各行各业的惠迪吉

志愿者们虽然工作很繁忙，但依然坚

持排练多次。志愿者有一个共同的心

愿，就是呈现东方传统文化之美，推

动传统文化的发展，让更多人活出生

命的爱与美，重构社会文化心理。他

们把志愿者精神融入每次排练，可以

说是一场为传统文化绽放大美而全

力以赴的表演。”

乞水奉茶仪典的总设计者文化

智者廖志祥先生介绍说，中华文明的

真正源头是上古的昆仑文明，古昆仑

文明透过《 易经》《 道德经》等传统

典籍得以存续。他所设计的乞水奉茶

仪典就是要重现真正的古昆仑文明

的神圣精神。

在活动现场，表演不仅得到了市

妇联领导和与会的中外嘉宾的高度

赞美。上海市妇联的黎副主席演出后

与志愿者交流说，“ 演出很美！当你们

3岁的志愿者念着‘ 开满玫瑰花的眼

睛，是你的眼睛，是我的眼睛，是我们

相映的深心’走上舞台的时候，真的

很触动。当你们志愿者深深相即时，

我也很想站起来回应。这是一份生命

与生命之间的相互敬重。”

巴基斯坦代理总领事法哈特·艾

莎说，“ 这是令人振奋的志愿者演出，

让我觉得内涵非常丰富，表演既和谐

又优美，我非常喜欢，祝贺你们的机

构组织了如此鼓舞人心的表演。我也

愿意介绍你们到我们国家，有些巴基

斯坦朋友还特别要求我们把中国茶

作为礼物送给他们，茶是中国文化的

重要特色。”

罕见病患者缺乏关注
罕见病并不是指一种病，它是指

那些发病率极低的疾病，因此罕见疾

病又称“ 孤儿病”。根据世界卫生组

织的定义，罕见病为患病人数占总人

口的0.65!—1!的疾病。世界各国
根据自己国家的具体情况，对罕见病

的认定标准存在一定的差异。例如，

美国将罕见病定义为每年患病人数

少于20万人的疾病，日本规定，罕见

病为患病人数少于5万的疾病，中国

台湾则以万分之一以下的发病率作

为罕见病的标准。实际上，去年走进

公众视野并一度很火的“ 渐冻人”就

是罕见病的一种，此外还包括了诸如

血友病、白化病、重症肌无力、肢端肥

大症、苯酮尿症等近7000种疾病。

7000种罕见病，7000种相似却不

同的痛苦。“ 2008年的时候突然发病，

开始是头昏疲劳，进而出现吞咽困

难，最严重的时候吃不下东西，无法

呼吸，必须靠戴着呼吸机过日子。”何

平是一位重症肌无力患者，在2008年

时患病，如今已有7个年头，长期靠服

用中药和西药控制身体。这是一种大

脑与肌肉“ 不协调”的疾病，大脑的

指令不能顺利传到肌肉，导致患者出

现乏力，逐渐开始丧失活动功能。

含含（ 化名）5岁半，是一名血友

病的患者，在1岁的时候查出患有血

友病，因为凝血因子的缺少，任何的

一点皮外伤都会导致他血流不止，

有时候没有外伤，也会出现内出血。

晓晓（ 化名）3岁了，从外观看，却像

一个8个月大的婴儿，他患的是一种

叫做尼曼匹克的罕见病，这种罕见

病因为脂肪的难以代谢，会导致患

者肝肾脾等脏器不断增大，最终导

致死亡，目前却还没有任何控制或

治疗的药物。

然而，大部分罕见病，受医药价

格研究生产投入及市场的回报不对

等的影响，都没有可控制或治疗的药

物。

呼吁了解 给予更多尊重
在近日举办的“ 改变从了解开

始”201 5国际罕见病日中国宣传月

上海站，何平、含含、晓晓的故事都以

纪实摄影展的形式呈现在上海参观

者的眼前。来自承办方上海索益公益

文化发展中心的志愿者们都纷纷向

参观者进行解说和引导。罕见病发展

中心主任黄如方也来到现场向来来

往往的人群宣传倡导。

“ 关注罕见病，也是对自己的人

生和后代负责，公众多一分宽容和体

谅，就是对这些病人最大的鼓励。”罕

见病发展中心主任黄如方说。

“ 以血友病为例，有可控制的药

物，如果用药情况好，对智力以及生

长发育，乃至寿命都是没有影响的。”

黄如方说，公众、学校或者任何医疗

机构都不必视罕见病患者为“ 另

类”。“ 希望医疗领域能加快对罕见

病的关注，特别是有时候因为突发急

症，送到医院时，医生都不知道这是

什么病，给治疗带来特别大的困扰。”

尼曼匹克患儿家长王女士说。

罕见病患者的故事也引发了众

多参观中的关注。“ 这是第一次近距

离看到罕见病患者的生活，非常受到

触动。改变真的是要从了解开始，希

望更多的人来了解这一群体，并给予

他们多一分尊重和体谅。让他们虽然

‘ 背着重重的壳’，也能感受温暖。”

参观者刘小姐说。

青年报记者 陈诗松

本报讯 近日，由明日公益计划组
织的201 5年公益领导人集中培训在

上海慈善教育中心揭开帷幕。在历时

两天的培训中，慈教中心副主任徐本

亮、德鲁克青年社区创始人李亚萍、恩

派副主任丁立将和来自全国各地的

“ 明日公益伙伴”一同，进行一系列关

于机构使命、现代管理机制、财务管理

和对外交流的深入探讨和个案分析。

青年报记者了解到，明日公益伙

伴均为全国各地正规公益慈善机构

的领导人，来自上海、辽宁、山东、广

西、西藏等地。他们由去年末、今年初

通过公开申请、公开评估、公开投票

后，由一个具有代表性的13人甄选委

员会从中国近百个申请明日公益计

划的公益慈善机构领导人中选举产

生。在未来一年中，他们将接受各种

量身定制的培训、交流和资助，目的

是提高自身机构的工作效率和透明

度，以便带动周边机构的进步，从而

进一步把自身的慈善事业做得更加

深入、更具社会影响力和公信力。

据了解，明日公益计划已经运行

了3届，汇聚了23位“ 明日公益伙

伴”。这些极具潜力的年轻人所涉足

的领域极广，从对无保儿童的医疗援

助，到对农民工子女，尤其是女性的

针对性帮助，从残障人士扶助，到对

社区孤儿参与计划。明日伙伴们普遍

具有三年以上公益领域从业经历，并

对公益事业抱有坚定理想。

“ 上海市作为国际化大都市，将在

现代慈善理念、现代管理技能向民间

公益机构输出方面起到重要作用。”据

明日公益计划发起人廖立远介绍，明

日公益计划在集中培训结束后，还举

行了慈善酒会，用这种创新的模式进

一步促进社会公众对公益慈善事业的

理解和支持，促进资金和资源向公益

部门的流动，客观上起到赋能的效果。

“ 明日公益计划是以培养卓有成

效的现代公益领导人为使命，通过发

现、选择和支持潜在青年公益领袖，

为中国公益献力。我们与正式公益组

织合作，从已经从事，并有志于继续

从事积极社会事务的公益工作者中

发掘下一代潜在青年领袖。我们为他

们提供综合性的支持方案，帮助他们

自我提升、相互帮助、交流观点，把公

益事业做得更好。”廖立远说。

据介绍，明日公益计划今年还新

增了海豚湾这一机构为合作伙伴，通

过“ 明日海豚湾”这样的品牌，“ 希望

通过强强联合，进一步提高工作、扩

大影响，以便在整体上推进中国社会

公益事业的发展，促进公益活动和志

愿精神的普及。”

近日，2015国际罕见病
日宣传月上海站正式启动
系列活动，全国北京、成都、
广州、深圳等15个城市都在
本月相继启动了对罕见病
的宣传，让罕见病走进公众
视野。“ 改变从了解开始”，
这是此次宣传月的主题，或
许也是这一特殊群体迈出
的第一步。整个活动持续5
天，活动期间还举行了罕见
病家庭纪实影展。

青年报记者 陈诗松

明日公益计划培育青年公益领袖

国际罕见病日宣传月上海站正式启动系列活动。 本版摄影 青年报记者 常鑫

公益领导人集中培训在上海慈善
教育中心揭开帷幕。


