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暖律破冻壑，仁爱聚崇川。19日下
午，一场充满爱与希望的盛会在崇川区
幸福街道温情上演。由崇川区文明办主
办的“用爱呐罕·幸有回响”主题音乐会
在南通市北康复医院举行。这场别开生
面的音乐会集公益倡导、专业科普于一
体，成为崇川区关爱罕见病群体的生动
实践。

活动现场，十余组精心编排的节目
轮番上演，从不同角度诉说着人间的美
好与希望。崇川区政协委员施飚与暖

“冻”爱心联盟负责人姚建兵共同创作的
歌曲《心从没有放弃过》饱含深情，以“冰
雪女神”葛敏为代表的患者对生命的坚
守与热爱，在歌声中被诠释得淋漓尽
致。古琴《乌夜啼》古韵悠长、歌曲《这世
界有那么多人》温情脉脉……压轴曲目

《爱的奉献》歌声响起，葛敏参与公益事
业积极面对人生的短视频，同步展现在
现场大屏上，歌声与画面交融，将“爱的
力量”传递到每一个角落。

音乐会传递的不仅是艺术之美，更
是社会关爱的不断汇聚与壮大。暖

“冻”爱心联盟成员代表集体发出“涅槃
呐罕”的宣言：“我们一起用爱解冻，永
不放弃！”铿锵有力的誓言彰显了为渐
冻症患者群体保驾护航的坚定决心。
随着“用爱解冻”公益捐款倡议的发布，
现场公布南通暖舍慈善联合会捐款二
维码，爱心人士们积极响应，为渐冻人
送去温暖与希望。

活动当天的录播视频还通过葛敏发
起创建的“冰语阁”渐冻人公众号向全国
发布推广，让这份爱与关怀突破地域界

限，为全国渐冻症患者及家属注入抗
“冻”信心。

幸福街道暖“冻”爱心联盟自2019
年6月成立以来，不断深化服务，近7年
来已吸纳康复医生、心理咨询师、律师等
56名专业人士加入联盟；2020年在市
北康复医院成立了“渐冻人康复工作
室”，已为近40名患者康复提供了科学
指导；2021年自主拍摄的全国首部渐冻
人家庭康复片——《渐冻症居家康复》正
式对外发布；2022年设立直播间“暖冻
课堂”，为渐冻症患者提供专业化的康复
与护理知识；2023年成立了医疗康复等
服务小分队，为患者提供上门服务；
2024年自主拍摄的全国首部渐冻患者
家访片——《暖冻——居家照护指南》；
暖“冻”爱心联盟数年如一日，持续不断
地为渐冻症患者服务，指导渐冻症患者
进行科学、有效的康复训练，提高居家康
复技能，增强了患者继续生活的信心。
特别是连续开播了4年的“暖冻课堂”，
聚焦专业赋能，邀请行业专家带来最新
治疗理念，从康复治疗、日常照护、功能
维持、心理支持等多方面提供了专业、实
用的指导，帮助患者家庭更有信心和技
巧应对疾病带来的挑战。

本报记者冯启榕
本报通讯员邢树清 任平

我市以多元公益行动迎来世界渐冻人日

以爱解冻点燃生命之火
6 月 21 日是第 25 个世界渐冻人日。

在这个特殊的日子到来之际，连日来，我市
举办各类丰富多彩的渐冻症关爱活动，为
这一特殊群体送上温暖和祝福。

21日，一组以“禁锢的躯体，
不羁的时尚灵魂”为主题的时尚
照片在网络上发布。片子的主人
公则是南通渐冻明星葛敏、南通
艺术剧院舞蹈演员徐鹏。在照片
中，他们以轮椅为中心，模拟舞蹈
动作，成就了一段感人至深的“时
尚共舞”。

“其实，这是我和葛敏老师的
第二次共舞了。”徐鹏告诉记者，
早在2019年9月，在暖舍慈善联
合会举办的一次公益拍卖活动
上，他就曾和坐在轮椅上的葛敏
一同在濠河之畔翩翩起舞。他回
忆，当时是葛敏确诊渐冻症的第
4年，她的双手还能动，即便坐在
轮椅上，还能配合做出相关舞蹈
手位动作。时隔6年，葛敏的病
情更加严重，除了眼球能动外，全
身其他部位都不能自主运动，这
给拍摄带来了难度。

担任拍摄动作指导的陆雨
婷是南通艺术剧院的编导，同
样和葛敏颇有渊源。“我在话剧
《解冻》、舞剧《冰语》等多部艺
术作品中，都曾扮演过葛敏或
担任编舞，也深感荣幸。我特
别欣赏她面对困境的勇气和坚
定，她就是我的偶像和女神。”
陆雨婷说。

时尚不分边界，即便是全身
不能动弹的渐冻人，也和正常人
一样有追求美好生活的权力。
为了打破常规的时尚认知，展现
渐冻人乐观面对生活的风采，在
上海帽仕汇服饰有限公司、江苏
三润服装集团股份有限公司、南
通帽饰文创园、南通暖舍慈善联
合会等多家爱心企业、机构的支
持下，葛敏时尚大片公益拍摄计
划应运而生。“我们为葛敏老师
精心挑选了不同的帽饰进行搭
配，并通过镜面反射、黑棚白棚
等不同的形式拍摄，旨在展现患
有渐冻症的舞蹈演员在有限的
身体条件下，依旧保持对美和时
尚的追求，向社会公众传递励志
精神。”南通暖社慈善联合会第
四届理事会会长、帽仕汇创始
人、南通富美帽饰博物馆馆长
孙建华表示，他是葛敏的忠实

“粉丝”，“她的坚强和乐观一直
深深感染着我，只要她有任何
需要，我都会第一时间站出来
支持她！”

时尚共舞
打破禁锢

▶

15日下午，一场别开生面的冰桶挑
战活动在陆洪小镇举行。活动现场，葛
敏作为我市渐冻人的代表，带头挑战，以

“温水”代替“冰水”的方式，勇敢接受湿
身挑战，以实际行动，呼吁渐冻症患者勇
于挑战自我，活出精彩人生。

此次活动由善行团江苏省互联网分
会发起举办，活动主题为“善行诠释温
暖，冰水浇灌希望”。当天，副会长葛建
平和众多爱心志愿者接力上台，用冰水
浇透全身，旨在让更多人了解并关注渐
冻症这一罕见病。“感觉很爽，能够以这
种方式为渐冻人加油、呐喊，我觉得很开
心，也很荣幸。”当天，葛建平连续两次接
受冰桶挑战后，发出这样的感叹。

当坐着轮椅的葛敏被推上台后，活
动的气氛达到了最高潮。“我很担心她的

身体不能承受这样的‘冰桶’挑战，万一
感冒，引发肺部感染，后果不堪设想。”然
而，和葛敏情同母女的家庭护理员朱美
玲以及大伙的劝阻并未动摇葛敏接受挑
战的决心。一盆温水从葛敏头上浇下，
现场顿时爆发出热烈的掌声。榜样的
力量是无穷的。葛敏在这次“冰桶挑
战”中呈现的阳光和勇敢，深深感染了
参与活动的所有人。“冰桶挑战，为爱解
冻，让罕见被看见！我希望用自己的实
际行动，告诉大家如何把不可能成为可
能，把生命变成创造奇迹的征程！”挑战
结束后，葛敏通过电脑表达了她参加
活动的初衷。

值得一提的是，此次活动得到了
善行团众多爱心志愿者的支持，大家
提前在现场搭建临时帐篷，贴心准备

浴巾、电吹风，并熬制了热腾腾的姜
汤，让葛敏在第一时间能够及时擦干
身体，换上干爽的衣服，喝上驱寒暖胃
的姜汤，最大程度减轻此次活动对她身
体健康的伤害。

冰桶挑战传递希望▶

音乐传情温暖病友▶
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