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■益心益意

100万元免费罕见
基因检测计划启动

本报讯 记者 陈诗松 近日，由
罕见病发展中心主办的2016年国际
罕见病日宣传片《感谢有你》发布会
举行。来自社会不同领域的医学专
家、企业嘉宾、罕见病组织，病友代
表、爱心人士共同出席了本次活动。
现场还启动了100万元免费罕见基
因检测计划。

《感谢有你》主题视频发布
罕见而不应忽视

国际罕见病日由欧洲罕见病组
织于2008年发起，确定2月29日为
国际罕见病日，以这个四年一次的日
子意寓罕见病之“罕见”，国际罕见病
日旨在促进社会公众和政府对罕见
病及罕见病群体面临问题的关注，呼
吁各方积极行动，为战胜罕见疾病这
一全人类共同面临的公共健康问题
而奋斗。罕见病发展中心是国际罕
见病日中国区的推广伙伴，是一家专
注于罕见病领域工作的非营利性机
构。

他，叫张智玄，是一名白化症患
者，每1.5万人会有1人患上白化症，
他成为了 1.5 万分之一。她，叫韩
硕，是一名戈谢病患者，每20万人会
有1人患上戈谢病，她成为了二十万
分之一……在活动现场，2016国际
罕见病日主题视频《感谢有你》隆重
发布。据主办方介绍，这支宣传片与
传统疾病宣传视频拍摄有所不同，可
以说是颠覆了以往同类宣传片的拍
摄视角。宣传片从软骨发育不全症、
白化病、戈谢病、肺淋巴管肌瘤病这
四个罕见病群体的故事，说明罕见病
与每个人都有关系。

整部主题片全长约一分五十秒，
用深情饱满的语言，言简意赅的注
释，带给观者以震撼和触动，告诉大
家罕见病群体不应被忽视，我们应该
更加积极、主动去帮助罕见病群体。

“全球有近7000种罕见病，80%是由
于基因缺陷所致，每个人都有患罕见
病的风险。这些罕见病患者可以说
是在无形中为每一个健康的人承担
了患病几率。除了一句有温度的‘谢
谢’，我们或许可以做得更多。”主办
方表示。

100万元“因·为爱”检测计划
提高罕见基因疾病诊断率

国内目前对罕见病患者的诊治
和治疗还有所欠缺，不少的罕见病患
者都要经过辗转多次才能找到正确
诊治途径。为次，主办特联合药明康
德明码生物、华大基因、迪安诊断、希
望组、安塞斯（生物）5家国内权威的
基因检测机构启动发起100万元的

“因·为爱”罕见基因检测计划。
据主办方介绍，这个项目主要通

过有效整合国内权威的基因检测机
构资源，为临床上未确诊的罕见疑难
病例或贫困罕见病家庭提供免费的基
因检测服务，是一个协助医生帮助那
些罕见疑难病例（或贫困罕见病家庭）
作出诊断的公益项目。通过这个项
目，可以有效提高罕见基因疾病诊断
率，发现更多罕见病例和新致病基因，
建立罕见病例患者基因数据。此项目
检测对象主要针对临床上未确诊的罕
见疑难病例或贫困罕见病家庭。

青年报记者 陈诗松

本报讯 今年6月16日，上海迪
士尼度假区就要正式开幕了，届时，
将每年接待千万级别人次的海内外
游客。为了进一步倡导“快乐志愿，
随手公益”理念，引领广大青年积极
投身志愿服务，市文明办、团市委、上
海国际旅游度假区指挥部、度假区管
委会和上海申迪集团联合发起度假
区志愿者项目，并于3月5日“中国青
年志愿者服务日”在度假区现场举行
项目启动仪式。

首批志愿者招募700人
据了解，为在度假区运营中弘扬

志愿者服务精神，向游客传递服务社
会、帮助他人的正能量，上海市精神
文明办公室、共青团上海市委会、上
海国际旅游度假区指挥部、上海国际
旅游度假区管委会和上海申迪（集
团）有限公司联合发起了度假区志愿

者项目。
按照志愿服务的公益性要求，度

假区志愿者将于运营客流高峰期，为
度假区的公共管理和游客公共服务提
供辅助支持，在度假区内的停车场、公
共交通连接段、主题乐园出入口等公
共区域，开展秩序维护、问询解答、文
明示范、残障服务和语言支持等服务。

按计划，度假区志愿者将以上海
中医药大学、上海海事大学、上海海
洋大学、第二工业大学、上海金融学
院、上海杉达学院、上海海关学院、上
海政法学院、上海对外贸大序、华东
政法大学10所高校学生为主体。此
外，还将招募相关区域、度假区网格
化单位志愿者和社区志愿者等。

据悉，该项目首批志愿者招募人
数计划在700人左右。项目将于今
年3月完成招募，4月起分批进行志
愿者相关知识和技能的培训，并在4
月下旬上海国际旅游度假区开放的
同时，同步启动志愿服务，为试运营

工作顺利开展提供保障。

志愿者服装、标志一一揭晓
市委宣传部副部长、市精神文明

办主任潘敏，团市委书记徐未晚，度
假区指挥部常务副总指挥范希平出
席了启动仪式，并为首批高校、单位
的青年志愿者代表授旗。

启动仪式上，主办单位介绍了度
假区志愿者项目的总体方案，并为提
供志愿者保险、服装及标志设计等方
面支持的合作企业进行了授牌。

活动揭晓的度假区志愿者标志
以蓝色为基调，象征着环保，配以白
色和绿色，分别代表志愿者简单、纯
洁的初心以及志愿者服务所带来的
能量和希望。整体构图接近志愿者
的“志”字，呈现出在希望星球上热情
伸出援手的志愿者形象，寓意着度假
区的志愿服务将以团队协作的精神，
用真挚的笑容、出色的服务、友善的
行动服务世界各地的游客。

青年报记者 陈诗松

本报讯 近日，由中国妇女发展
基金会和深德公益共同发起，致力于
重度听障儿童医疗救助的“第一声
音”项目正式启动。中国妇基会秘书
长助理南静、项目部高级主管郝振
宇，深徳公益创始人张红岩，上海新
华医院听力主任黄治物，以及爱心企
业代表共同出席此次活动。

活动中，南静介绍了中国妇基会
“第一声音”项目的实施计划和我国
听障儿童及康复工作的现状，表示中
国妇基会将为来自贫困家庭的重度
听障儿童提供手术及康复费用，让他
们平等地拥有倾听、说话的权利。同
时国内知名听力专家黄致物就重度
听力障碍的病情和治疗向现场来宾
作了专业细致的讲解。现场澳大利
亚科利耳公司承诺全程承担“第一声

音”项目第一个孩子的医疗及康复费
用，陪伴孩子听见、发出生命中的第
一个声音。

本次活动还特别邀请经过手术
治疗康复后的孩子们分享诗歌朗
诵。孩子们在现场表达了听到来自
世界的第一个声音时的心情和对未
来美好生活的期许。通过医疗干预，
切实可见孩子们从听障儿童转变为
正常健康的孩子，回归有声世界，融
入正常生活，遇见更美好的未来。同
时，现场还开设了义卖区，通过社区
生态农业和大学生创业的爱心义卖
活动，与观众们更好地互动。

据了解，今年“爱耳日”的主题是
“关注儿童听力健康”，全国有近10
万名 7 岁以下的重度听障儿童，且
0——6岁年龄段的患儿通过人工耳
蜗手术和专业康复训练后，是可以恢
复听力和语言的功能。目前高昂的

手术费用是最大的阻碍，一旦错过
“0——6岁黄金时间”将一生因聋致
哑。“第一声音”项目希望帮助这些孩
子听见、发出人生中的第一个声音，
和公众一起见证听见的力量。

上海国际·旅游度假区志愿者项目启动

为试运营顺利开展提供保障

“第一声音”项目助听障儿回归有声世界

度假区志愿者项目启动仪式于3月5日“中国青年志愿者服务日”在度假区现场举行。 本版摄影 青年报记者 吴恺

经过手术治疗康复后的孩子们在现场表演节目。


