
▶

▶

▶

南通新闻·城事 04

2023年6月23日 星期五 编辑：徐干 组版：张淑玲 校对：李婧

最
新
演
出
信
息

更俗剧院新官方网站 http://www.ntgsjy.cn/
售票热线：85512832 服务监督：85528668

扫二维码关注更俗剧院微信公众平台，获取更多电影演出信息。

更俗剧院
朱一龙、倪妮主演《消失的她》
倪大红、惠英红主演《我爱你！》

周润发、袁咏仪主演《别叫我“赌神”》

7月7日19:30——《哈利·波特》主题视听音乐会
7月9日15:30、19:30——儿童剧《动物海盗船》
7月16日19:30——儿童剧《小羊肖恩保卫爱心树》

6月 17日，由“思南读书
会”举行的葛敏新书《爱是一种
循环》读书分享活动在上海举
行，42岁的葛敏以靓丽的容颜
出现在了大众面前。除了不能
说话和独自站立外，“抗冻”第
7年的葛敏依旧美丽优雅。

2016年9月，年轻的舞蹈
老师葛敏在北京三院被确诊为
不治之症——渐冻症。“会逐步
丧失身体各部分的运动功能
（包括语言功能），直至呼吸障
碍，平均生存期只有 3 至 5
年。”这份确诊书给了葛敏重重
的一击。彼时的葛敏才35岁，
原本熠熠生辉的舞者之路，就
此按下了暂停键。

承受着从天而降的打击，
葛敏的痛苦可想而知，事业、家
庭、孩子，这一切的热爱和牵挂
她已无力付出，生活留给她的
似乎只有悲伤。也曾以泪洗面，
也曾想过轻生，然而，在友人的
劝慰下，她挺过了那段最黑暗
的时光。怀揣着对生命的向往
和热爱，葛敏回到家乡南通疗
伤，逐渐走出绝望的困境。“‘抗

冻’最重要的是找到一个可持
续做的自己喜欢的事情，由一
个点发展做成面。”葛敏通过

“眼控仪”在微信上一字一句与
记者交流。

“当时，我只想做一件事
——把渐冻症患者团结起来，
大家能够在一起交流、取暖。”
2017年，葛敏和病友陈君一起
创办了“一米阳光”微信病友群
和“冰语阁”公众号，旨在为病
友们打造一个温暖的家园，感
受彼此的呼吸、心跳和温暖。
在这里，病友和家属们关注着
渐冻症的最新科研信息，交流
着各种患病后遇到的问题和各
自的居家护理经验。有心的葛
敏还将大家的病隙碎笔收集整
理起来，在“冰语阁”陆续发表。
如今，“冰语阁”不仅有微信公众
号，还有喜马拉雅电台号、哔哩
哔哩视频号、抖音号、微信视
频号，“冰语阁”就好似一股暖
阳，越来越多的“渐冻人”被它
温暖到，看到了生命的希望。

2019年，葛敏主编的第一
本书《因为爱，所以坚持》由光

明日报社出版，书中收录了她
和其他几十名渐冻病友在抗击
病魔过程中的治疗经历、心情
故事、人生领悟和生命反思；
2022年，葛敏主编的《因为爱，
所以坚持2》出版，同样收录了

“冻友”们的原创文章，并且均
为来自“冰语阁”的渐冻症病友
及家属的真实生活与心声；今
年，葛敏所著的日记体人生自
传《爱是一种循环》也即将由文
化发展出版社出版。提起这
些，葛敏表示，这些书并不为销
量而写，而是希望有越来越多
的人关注渐冻症人群，唤起对
生命和健康的向往与珍惜。

过去，葛敏是用自己的肢
体在舞台上跳舞；如今，她用自
己的灵魂在更大的舞台上跳
舞，用文字帮助自己和病友“疗
愈”。“阅读和写作给了我力量，
尽管用眼控仪来完成一本书的
创作需要付出正常人难以想象
的艰辛。”向阳而生，葛敏用坚
强和勇气感染着广大“冻友”，
也让自己的生命充满了力量，
成为那个永远追光的人。

出书、直播、旅行、做公益，渐冻人葛敏将备受束缚的人生
开辟成一片旷野，让冻住的生命更有价值和意义——

“抗冻”七年，她向阳而生
6月21日是第23个世界渐冻人日。据统计，渐冻症患者的平均生存

期仅有3至5年。在我市，“80后”渐冻美女葛敏凭借坚持不懈的康复训练
和强大的内心力量，已成功“抗冻”7年，不仅努力控制病情进展，还通过网络
向世人展现了渐冻人不一般的“潮生活”。确诊渐冻症7年来，这位曾经婀
娜灵动的舞者尽管身体如顽石般僵硬，可她的心却如同飞鸟般翩然起舞。

16 日下午，由葛敏发
起、市北康复医院拍摄制作
的全国首部渐冻人家庭康复
系列片之《言语障碍康复》正
式对外发布。已经记不清来
过市北康复医院多少次了，葛
敏非常感谢医护人员的关照。

早在2020年6月，崇川
区幸福街道转水社区就联合
市北康复医院成立我市首个

“渐冻人康复工作室”，并为
葛敏提供了多次免费的康
复评估和治疗。

不仅仅是市北康复医
院，在市一院神经内科，同样
有一群医护志愿者关爱着葛
敏和她的冻友们。2019年
10月，由葛敏策划、冰语阁
投资、协同北京三院联合拍
摄的国内首部渐冻人家庭护
理片在市一院首发。市一院
神经内科主任朱向阳从此与
葛敏“结缘”，不但派出科室
的医生专门在南通渐冻人微
信群回答各类咨询，还多次
受邀来到葛敏直播间与网友
互动，开展线上科普讲座。

今年4月，葛敏已完成了
第10场网络直播。“我是受原
京东副总裁、知名渐冻人蔡
磊的影响，才有了尝试直播
的想法，希望通过这一流行
的自媒体宣传方式，向社会
各界展示渐冻症患者勇敢乐
观抗击病魔的一面，传递更

多的正能量。”葛敏透露，去
年10月，她受邀走进蔡磊直
播间，与他同台直播，受到了
全国网友的关注，这也让她更
加坚定了走公益直播之路，唤
起更多大众关注渐冻症群体。

葛敏强调，每一场公益
直播，都离不开爱心志愿者
的帮助。“要感谢的公益组织
还有很多，包括暖舍慈善联
合会、暖冻联盟、善行团等，
他们一直默默关注和支持着
我，开展了一系列爱心帮扶
活动。”葛敏告诉记者，特别
是暖舍慈善联合会成立了

“南通渐冻症患者关爱基
金”，对冰语阁进行长期帮
扶，先后有70多户贫困渐冻
人家庭受到捐助，让她所在
的渐冻人群体真切感受到社
会的关爱与温暖。对于冰语
阁平台的运营，也都是志愿
者“暮夏”（网名）和一些渐冻
人家属等共同参与的结果。

“珍惜当下每一天，才对
得起大家对我的关爱。”眼
下，葛敏正在朱美玲的陪伴
下在宁波旅行，享受夏日的
美好时光。“我想做一个不一
样的渐冻人，用实际行动证
明给大家看，只要你想，也可
以和健康的人一样活着。”葛
敏说，她会微笑着努力活到
真正“解冻”的那一天。

本报记者冯启榕 王怡

6月18日是父亲节，葛敏
和她的另外一位“父亲”、南通
籍作家卢新华一同在上海过
节。照片上，葛敏亲昵地将头枕
在卢新华的肩膀上，像极了一
对父女。

葛敏与卢新华结缘于
2019年，当时，卢新华受光明
日报出版社的邀约为葛敏策划
的第一本书《因为爱，所以坚
持》作序。为了不负所托，卢新
华专门从上海驱车来通，到葛
敏家中进行深入采访。初见葛
敏，卢新华便被她身上的顽强
所打动，并用“南通张海迪”对
她赞誉有加。他在序中这样写
道：“想到在常人眼中已是自顾
不暇的她，现在还一心扑在‘冰
语阁’上，忘我地点亮自己，照耀
别人，为他人取暖……我顿时既
感佩，又有一种难言的心痛。”此
后，卢新华便成了葛敏的“忘年
交”。“他对我就像对待女儿一样，
可以说，卢老师是我生命中的贵
人！”这是葛敏的真实感慨。

如果说卢新华像父亲般在
精神上给了葛敏很多引领，那

么，在生活中像母亲般给予葛
敏无微不至照顾的，则是她的
保姆朱美玲。“这么多年来，我
们早就情同母女。只要一个眼
神，我就能明白她是什么意
思。”60岁的朱美玲告诉记者，
伴随着病情的发展，葛敏几乎
被“封印”在了轮椅上，日常生
活需要她的贴身照顾。

由于有熬夜写作的习惯，葛
敏通常在客厅的按摩椅上休息。
上午10点，朱美玲要将葛敏抱
到床上再睡两小时。在葛敏的卧
室门口，朱美玲细心地贴上了
这样一张字条：“葛敏睡觉，请
留门缝！”这是因为渐冻症患者
的家庭护理工作需要细致入微，
假如睡觉时被角遮住了口鼻，
就很有可能令无法动弹又无法
呼救的渐冻人窒息而死。

中午12点左右，是葛敏的
起床时间。朱美玲麻利地帮她洗
漱完毕后，便到了更为艰难的早
午饭时间。舌头和咀嚼功能衰
退后，葛敏的食量越来越小，通
常只能吃些汤包馅和流质。担
心葛敏的营养跟不上，朱美玲

就将坚果用破壁机打成粉末，蘸
着牛奶一口一口喂给葛敏吃，并
不时帮她擦拭口水，不时观察
防止她呛咳。一顿简单的早午
饭，朱美玲常常要喂3个小时。

对葛敏来说，一天中最重
要的事情是康复训练。下午四
五点，朱美玲会在阳台铺上瑜
伽垫，带着葛敏做被动式瑜伽
训练——朱美玲用腿抵住葛敏
的大腿，帮助她完成一个横叉，
再拉着她的手臂慢慢向下俯
身。“这些动作是葛敏自己改良
简化的，我每天都要帮助她牵
拉手臂、训练肢体力量。日复一
日，几乎从不间断。”除此之外，
朱美玲还自学了不少渐冻人康
复技巧，比如，带着葛敏吹泡泡
锻炼肺活量、辅助舌肌训练，一
套康复训练下来，往往耗费4
到5个小时。

“家里再忙，我也放心不下
她。我和葛敏是相互影响、相互
依靠的，她的坚强和乐观深深
感染了我。”朱美玲坦言，陪着
葛敏参加过大大小小的活动，
也让自己看到了更大的世界。

7年出版了三本书，她用文字疗愈自己和病友

相逢生命中的“贵人”，她多了一个爸和一个妈

四方志愿者汇爱成河，
各界好心人与她携手“解冻”

葛
敏
在
直
播
间
与
网
友
互
动
。


