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从2005年开始，主办方每年定
期开展国际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，已经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，不仅有渐冻人解冻仪式，各方
专家举办的各类讲座，慈善演出和患
者与社会爱心人士互动，有残疾人辅
具设备的展示，还有拍卖捐助活动。
此外，为了关爱大众健康，活动还将
继续免费为渐冻人高危人群进行基
因检测，尽早发现隐患。

“一起送爱解冻慈善之夜”上，在
为爱解冻仪式中，上海市慈善基金会
祈申，中国肢体残疾人协会主席、上
海残疾人福利基金会徐凤建，妇联权
益保障部部长王志英等领导和嘉宾、
志愿者、病友代表联手点亮启动球，

彩色的LED灯亮起“一起送，爱解冻”
的字样，参与的嘉宾和患者高喊“一
起送，爱解冻”，显示众人一起努力，
融化渐冻症患者坚冰的决心。

值得一提的是，活动当天伟伟爱
心车队、吴晓雄爱心车队、越野e族
爱心车队和海博出租雷锋车队把所
有的病友和家属接到现场。活动现
场，四位病友还提供了摄影作品、俄
语翻译作品、十字绣、珍珠串等作品，
这些都反映了渐冻人患者对“一起
送”的感谢，以及对美好生活的向
往。同时，书画家杨运罗以及爱心企
业和爱心人士共捐赠了19幅拍品。

此外，主办方还请到了著名的上
海轻音乐团，为倡导关爱渐冻人进行
演出。上海轻音乐团的演员们带来
高水准的音乐大餐，让深受严重疾病

威胁的渐冻人患者在优美的旋律中，
放松心情，陶冶情操，感受人间的美
好。当晚的慈善义演中还有《爱的主
题曲》、《月光爱人》、《妈妈咪呀》等节
目，其中患者佳佳高歌一曲，为大家
奉献发自内心的心声。庞大的轻音
乐团为她伴奏，这是一个歌唱爱好者
最高的荣誉，并鼓舞其他患者勇敢地
面对疾病。

在活动现场，欧莱雅、国哈集团、
红纺ip食品，京东医药慢病用药等
共捐赠了价值25万元的礼品。患者
黄佳俊的家长激动地说，感谢上海慈
善基金会朱常青渐冻人及罕见病关
爱基金，多年来对他们家庭的鼓励帮
助和支持。虽然孩子已经因病离开
了，但是他们仍然会参与爱解冻的工
作，希望更多的患者因此受益。

绿哈达行动
上海站启动

本报讯 见习记者 陆安怡 7月
1日，一场致力于西藏公益植草行动
的爱心接力在上海大润发超市闸北
店拉开序幕。活动现场设置了丰富
多彩的互动环节，吸引了不少消费者
踊跃参与。

今年是绿哈达行动的第六年，自
2012年起，为呼吁社会各界关注西
藏生态环境，助力西藏生态改善，联
合利华力士品牌携手中华环境保护
基金会，共同发起了“力士·绿哈达行
动——一人一元一平米青藏高原万
亩植绿计划”。行动旨在通过搭建绿
色公益平台，吸引消费者从一些小行
动做起，参与到改善青藏高原生态环
境的队列中来。同时，引导其养成良
好的绿色消费习惯，为促进环境可持
续发展带来大不同的影响。

截至2016年，绿哈达行动已成
功在西藏地区种植草场7850亩，平
均每年可吸收4.7万吨二氧化碳，惠
及藏区2655位牧民。为进一步帮助
改善当地生态及生活，2017年，绿哈
达行动再度发力，计划在西藏继续种
植草地不低于2150亩，全力冲击万
亩植绿目标。

“我们很高兴地看到，经过5年
的努力和付出，该行动对西藏生态系
统和当地居民生活的改善都产生了
积极的影响。”联合利华个人清洁品
类市场总监赵文峰说，“初心不改，贵
在坚持，是行动能走到今天的推动
力。2017年我们将继续通过植草这
一‘小行动’，汇聚千万力量，建设‘大
不同’的美丽西藏、美好中国。”

携程“种树”第九年
栽种树苗63万余株

本报讯 记者 陈诗松 作为国内
旅游行业首家推行“碳补偿”的企业，
携程的“种树”生涯已经到了第九个
年头。在2008年，携程正式启动了

“碳补偿”公益项目。携程相关负责
人指出，携程有近3亿会员，在旅行
中会产生大量二氧化碳，项目初衷就
是向会员倡导低碳环保的旅行理念。

据介绍，该项目通过计算日常活
动直接或间接制造的二氧化碳排放
量，并计算抵消这些二氧化碳所需的
经济成本，然后由个人付款给专门企
业或机构，再通过植树或其他环保项
目来抵消大气中相应的二氧化碳量。

早些年，携程“碳补偿”计划针对
预订机票且不要纸质行程单的会员，
这些用户会获得树苗积分，携程每年
则将这些虚拟树苗兑现为实体树
苗。此后，项目升级，凡携程会员都
可以用800会员积分兑换一棵虚拟
树苗，成功兑换后还可以获得一张由
中国绿化基金会和携程联合签发的
电子植树证。

2011年，在中国绿化基金会的
牵头下，累计148800 株、占地1289
亩的携程林首批树苗在阿拉善被种
下。截至2017年6月，携程林的规模
已经达到 7013 亩，累计栽种树苗
631300株，存活579760株，保存率高
达91.8%。

“一起送爱解冻慈善之夜”举行
“假如我能行走三天——圆梦迪士尼夏令营”同步开营

■益心益意
在刚刚过去的世界渐

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
列纪念活动在市文艺会堂
拉开序幕。“假如我能行走
三天——圆梦迪士尼夏令
营”同步开营。

青年报记者 陈诗松

1997年渐冻人协会国际联盟选
定在每年的6月21日，举行各类认识
肌萎缩侧索硬化ALS等运动神经元
疾病的相关活动，希望通过这样的活
动，引起世人对这种可怕疾病的普遍
重视。并于2000年丹麦举行的国际
病友大会上正式确定6月21日为“世
界渐冻人日”。

为了呼吁社会关注，让更多的人
来帮助“渐冻人”弱势群体，2002年，
上海市慈善基金会朱常青关爱渐冻

人及罕见病患基金，由朱常青女士在
复旦大学华山医院、中华医学会神经
科专家吕传真教授和交通大学儿童
医院医学遗传专家任兆瑞教授的协
助下创办。旨在团结患者、家属和社
会各界的力量，通过各项有利于患者
身心健康的善举，助其树立勇敢直面
命运的信心，提高生存质量，并推动
中国在神经肌肉疾病的预防、诊断、
治疗、研究、康复、护理、保障等方面
的发展，最终攻克病魔。

他们不仅召开肌病恳谈会和建
立网站，向患者和社会普及与渐冻症
相关的知识，还组织大学生志愿者为
患者群体送教育康复和护理指导上
门服务。他们带领患者走出家门，融
入自然和社会，介绍和设计康复器
具，减轻护理者的劳动强度，提高患
者的独立性和生活质量，同时，还发
放护理补贴，居家无障碍改建，近年
更是推出了营养品发放及免费的基
因检测等项目。

与此同时，“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。而“渐冻人日”之后
的三天里，部分渐冻症患者在志愿者
的帮助下，在嘉定参观汽车城、保利
大剧院等。而迪士尼乐园则为今年
的夏令营活动捐赠了50张门票，希望
让更多的渐冻人患者圆迪士尼之梦。

另外，今年主办方将继续开展神
经肌肉疾病患者的免费基因检测。
针对许多神经肌肉疾病患者的家庭，
由于种种原因不重视遗传基因的检
测，结果造成家庭中出现新的患者，

让原来苦难的家庭雪上加霜。因此，
主办方在港澳台基金会、华大基因上
海儿童医院医学遗传所的支持下，开
展了神经疾病患者免费的遗传基因
检测项目，并希望这一项目能够避免
患者家庭新的灾难的出现，提高人口
的素质，同时让患者家庭了解到基因
检测的重要性。

目前该项目已对市民开放，主办
方联合儿童医院医学遗传所等继续提
供免费名额，进行免费基因检测，市民
可以通过向上海市慈善基金会朱常青
关爱渐冻人及罕见病基金报名参与。

一起送爱解冻慈善之夜 用音乐关爱渐冻症患者

“假如我能行走三天夏令营”渐冻症患者圆梦迪士尼

朱常青关爱渐冻人及罕见病患基金 15年坚持帮助“渐冻人”

渐冻症患者与米老鼠合影。

“一起送爱解冻慈善之夜”系列纪念活动在市文艺会堂拉开序幕。 本版受访者共图


