
8
    年3月 日/星期一 本版编辑/吴迎欢 本版视觉/竹建英 新民网：               小时读者热线：      编辑邮箱：                 读者来信：                

上海新闻

尽管已经71岁了，但全国劳模陶依嘉仍

“退而不休”，为第一医药商店依嘉劳模创新

工作室忙碌着。但是，上周五她“上岗”有点

晚，因为先要去一个重要的地方。和她一起

赴约的，还有“蓝天上的微笑天使”空嫂吴尔

愉。87岁的全国劳模杨怀远腿脚不大灵便，

赶到会场时晚了几分钟，老爷子特意脱下帽

子，向大家躬身致歉。

杨怀远、陶依嘉、吴尔愉、翁伟樑、朱国萍、

瞿蕙钧……在学雷锋日到来之际，一起赴一场

和孩子们的约会——在黄浦区卢湾一中心小

学，这堂名为“约会劳模 感动你我”的情感教

育课，也不知不觉走过了20年，从未间断。

“20年前，我是首批进校园的劳模中年龄

最小的，现在，我算大的喽！”陶依嘉不无感

慨。“公益不分年龄，我们要把大爱精神和动

手能力，传递给如今的小朋友。”作为劳模团

队中年轻一辈的代表，75后劳模、童涵春堂志

愿者服务队志愿者陈黎静说。

“一起担任交通安全志愿者，一起为新校

舍奠基培土，一起参加锻炼迎接奥运，一起用

绿化植物布置世博墙，一起走进社区关心社

区发展……劳模们一次次走进校园，成为一

代代小学生成长道路上重要的引路人。”卢湾

一中心小学党支部副书记袁秉介绍。

走进二（4）班教室，吴尔愉用一贯的柔声

细语，向孩子们讲述自己的服务经历、成长经

历。有孩子好奇，飞机上有小朋友哭闹怎么

办？飞机起降时耳朵痛怎么克服？吴尔愉一

一给出答案，“乘客的每一句抱怨，都可能是

我们的成长点和突破点，就像小朋友每一次

学习碰到困难，往往会成为转折点。”

“低年级小朋友可能以前并没有劳模的

概念，他们会简单地认为劳动就是体力劳

动。但是，通过面对面的接触，他们会渐渐知

道，各行各业都有能人，会向往成为那样的

人。”一年级班主任任新梅说。

“上学期开学讲座，翁爷爷告诉我们，有

一次发射前，火箭忽然遇到了故障，工作人员

不眠不休三天三夜，终于解决了问题。我太

佩服了！要成为劳模，就是要……很坚强！”

四（4）班男生周寿宽口中的“翁爷爷”，是长征

四号乙/丙火箭总指挥翁伟樑。看到“偶像”

爷爷走入会场，男孩鼓足勇气走到他面前，问

出盘旋脑海已久的问题。“翁爷爷，我想知道

火箭外壳的定型规则是什么？”面对提问，翁

爷爷俯身耐心解答，从火箭运输方式聊到燃

料种类，一聊就聊了好久。“作为老师，特别有

教育的成就感。”见到这一幕，校学生发展中

心副主任、四（4）班班主任施佳乐很有感触。

她说，宽宽酷爱航空航天知识，但平时一说话

就急，不善言辞沟通。翁爷爷的鼓励，让他有

了自信。如今，他能主动找劳模爷爷侃侃而

谈，可见榜样的力量、梦想的力量有多大。翁

伟樑说，他记得这个机敏的男孩，也依稀看到

自己儿时的影子——当年，他就是在接待外

宾时，对机场上起飞的战斗机产生了兴趣，渐

渐有了飞天梦。他也期待着，梦想的种子在

孩子们心中扎根，发芽。 本报记者 陆梓华

公益小家的创办
8年前，石头的女儿被诊断患有婴儿痉

挛症。“那时女儿每天全身抽搐，到半夜更为

亢奋。我只能用推车推着，让她在发作时稍

微舒服一点。”推到两三点甚至天亮，孩子才

会疲惫睡着，就这样日复一日、年复一年。

这种婴幼儿期的癫痫罕见病在医学上只

有百分之十的治愈机会，夫妻俩四处求医来

到上海，经历漫长的治疗，奇迹出现了——孩

子的抽搐被控制住了，癫痫再也没有发作。

求医路上，石头夫妻认识了许多罹患癌

症的孩子和家庭，各自的心理压力、经济压力

和对未来的迷茫都很相似。为给孩子治病，

石头一家住过医院、宾馆、朋友家，得到过很

多人的帮助。感恩之下，他决定创建公益小

家，为外地抗病家庭提供支持。6年多来，石

头爸爸带领团队，先后开出四个感恩小家，得

到了200多位爱心人士的长期支持，帮助了

一个又一个大病患儿家庭。

绝处逢生的希望
感恩小家首先解决的是住宿问题，患儿

家庭入住只需支付每天几十元的管理费，居

住期间水、电、煤，甚至米和油都免费提供。

“给孩子治病带来的经济压力压垮了几乎每

个困难家庭。治疗期间，孩子住院，家长为了

省钱，在哪里对付的都有。”石头爸爸说，小家

接纳过睡在医院椅子上的爷爷奶奶、丈夫偏

瘫在家独自带娃就医的绝望妈妈。

有恩有爱才是家。“人处在困境时会感到

绝望，有时候只需要拉一把，就愿意继续走下

去了。”石头爸爸告诉记者，除了提供干净卫

生的居住环境，感恩小家还设有阅读区、公益

厨房，定期通过志愿者服务为患儿提供公益

小课堂，定期举办家长会等活动，为家长提供

交流和倾诉的机会，还帮助患儿家庭发起筹

款、申请医保等。

生命尽头的温暖
死亡是这些家庭无法回避的生命之重。

石头爸爸说，感恩小家服务的300多个家庭

中，约有一半送走了自己的孩子。“所以也想

为这些家庭提供临终关怀和生命教育的支

持，”他说，“而真正的生命教育，应该是尊重

生命直面死亡。”

在外看病能喝上一口妈妈做的鸡蛋汤是

小妍的心愿。她患肉骨癌多方辗转治疗，直

到在感恩小家安身，才又吃上妈妈做的热

饭。不幸的是，由于癌症已全身转移，小妍还

是离开了。尽管承受着丧女之痛，但小妍妈

妈回想在小家的日子，女儿是开心的，各方的

支持和帮助是那段时光中最大的慰藉。

“这堂生命教育课有时是孩子在教我

们。”石头爸爸说到了阳光、聪明、勇敢的抗癌

小勇士小雪，“我们曾约定，她临走的时候我

去送送。可那一刻突然来临，我们只能通过

视频告别。对面的她很平静，还是那么勇

敢。”小雪将自己的眼角膜捐给了红十字会，

后来，因为这份生命礼物重见光明的人，将她

的名字刻上了家族墓碑。

冬去春来，又有家庭怀着希望住进感恩

小家。石头爸爸一边陪着女儿康复训练，一

边继续用心管理小家。 本报记者 易蓉

据悉，目前我国每年约有三万名聋儿出

生，其中60%与遗传因素相关，即存在先天的

基因缺陷，目前临床上尚无任何治疗药物。

其中，OTOF基因（表达耳畸蛋白）突变是导

致先天性耳聋常见的病因之一，在我国婴幼

儿听神经病人群中，因OTOF基因突变致聋

的发病率高达41%。

无声世界
龙龙出生后6个月，家长发现她的听力

存在问题，两岁时，她被确诊为OTOF基因

突变导致的听神经病，因当地医疗水平、家

庭经济条件等各种原因，未接受干预治疗，

一直生活在无声世界。直到2023年7月，11

岁的她来到上海进行基因治疗后，终于可以

听到45分贝的音量，相当于可以正常听到

大家的日常交谈了。本已喜出望外的他们

一家又听说可以进一步佩戴助听器矫正听

力以及进行语训，便在医生推荐下，来到了

国家首批省三级残疾人康复中心、全国一类

省级聋儿康复中心之一的上海市特殊儿童

康复中心。

艰难尝试
龙龙不是上海人，因此无法在沪申请

辅具适配，但看到他们家经济条件有限，中

心的语训师找出了其他上海聋儿更换下的

二手助听器，经过一番精心调适，戴到了她

的双耳上，让她能听到更加多姿多彩的世

界。同时，中心又对接上海市残疾人福利

基金会为她申请每年约10万元的语训资

助，让龙龙能没有后顾之忧地每天来到中

心进行语训。

根据国内外长期积累的语训经验，聋儿

如果在7岁后还没学会开口说话，肌肉和神

经就会因为长期不使用而萎缩，后期即使重

建听力，也很难再学会说话。“11岁的她还能

开口吗？”带着这样的疑问，语训师开始了耐

心的尝试。与同期来进行语训的三岁OTOF

基因突变患儿相比，龙龙的学习的确要艰难

很多。

新的突破
最初，当语训师说出“ao”的发音时，她只

能撅着嘴模仿出嘶哑的“ou”发音。渐渐地，

经过综合性的康复治疗，她学会了理解执行

简单的口令，例如“指出你的鼻子”“摸摸你的

头”等，表明她的听觉记忆能力正在逐步提

升，开始能够记住并理解口头指令。

几个月过去，她就像牙牙学语的婴儿一

般，又学会了模仿大小声、高低音和长短音的

变化。例如，当老师轻声说“小点声”时，她可

以尝试减小自己的声音；当老师大声说“大点

声”时，她也会尝试增大音量。同时，她还学

会了“a”“u”和“m”等发音，经常用“我”“要”

“爱”“妈妈”“爸爸”等词汇来表达需求和情

感，尽管“m”和“b”有时会混淆，“p”的发音也

不太稳定，“我爱妈妈”听上去更像是“吾爱妈

妈”，但对他们全家和语训师来说，都已经是

一个天大的惊喜了。现在，她每天在妈妈的

陪伴下接受1小时语训，大家相信，龙龙的未

来会越来越好，她的突破也给其他的聋儿语

训带来了更大的信心。

本报记者 孙云
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■ 龙龙正在接受聋儿语训■ 感恩小家为患儿提供公益小课堂
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搬进感恩小家，小妍妈妈放下行李的第一件事就是
进厨房给女儿做一碗热腾腾的鸡蛋汤。久违的鲜香，熨
帖了这位漂泊许久、癌症晚期患儿家长的心。感恩小
家，位于新华医院附近，由石头爸爸与爱心人士创建，专
门为外地来沪的癌症患儿困难家庭提供公益住宿等，已
先后服务300余个大病家庭，成为他们在困境中的温暖
港湾。如今的石头爸爸希望未来能建立宾馆式的公益
小家，提供更加标准化、专业化、人性化的服务，让病友
家庭在这座大城市得到更多支持。

昨天是第25个全国爱耳日，记者从上海市特殊儿童
康复中心获悉，一名来沪进行基因治疗后恢复听力的11

岁先天失聪女孩龙龙（化名）经过几个月的语训，已经可
以说出一些简单的词汇和语句。虽然只是简单的“我
要”“我爱妈妈”“我爱爸爸”等，却突破了学界以往的共
识：“7岁以前是听力言语治疗能力的最佳康复期，7岁以
后的孩子往往很难学会说话。”这个康复奇迹，是医疗、
康复和慈善机构三方合力创造的，缺少任何一方的爱
心，经济状况不佳的龙龙家庭都无法实现这个奇迹。


