
7月15日，在家人和志愿者陪伴下，罕见病患儿在世界之窗快乐地玩耍。

20位罕见病患儿体验“陪伴之旅”

故事里“旋转木马就是幸福快乐”

A04 民生 2023年7月17日 星期一 编辑/熊佩凤 美编/刘迎 校对/黄蓉

扫码看视频

三湘都市报7月16日
讯 暑期来临，“特种兵式旅
游”又火了，只不过，这次备
受关注的是一群老年人。这
个周末，长沙室外气温超过
35℃，在年轻人喜欢的网红
打卡地长沙岳麓山上，一群

白发苍苍又疾步快走的老年登山游客尤为瞩目，
将不少年轻人甩在了身后。

“特种兵式旅游” 是今年在网上兴起的一个
说法，最开始是指年轻人用尽可能少的时间和费
用，去浏览尽可能多的旅游景点，随后，这个说法
也延伸到其他方面。 暑期的这一波“老年特种
兵”，主打部分老年人不惧骄阳、坚持外出、热爱
运动、热爱生活的积极形象。

13日下午4时，38℃的骄阳下，岳麓山景区东
大门入口处的游客络绎不绝。记者跟随人流进入
景区，在徒步爬山的人群中，记者与一位73岁的
爷爷聊了起来。

“每天都来爬山，习惯了。”爷爷边说边走，大
步流星， 记者几乎跟不上他的脚步，“我73岁了，
就是本地人，喜欢爬山，这就是最好的健身嘛。”

晴天来，小雨天也不耽误。大爷说，有时遇到
小雨，打着伞也要每天准时来爬山。

天气炎热，虽然山上比市区气温略低，盛夏
的暑气依然阵阵袭人。在路边的凉亭中，有一对
身穿登山服的父子正坐在长椅上休息。

谭先生和父亲都是长沙本地人，经常来岳麓
山爬山。“小时候爸爸经常带我来，现在他年纪大
了， 就由我带他出来锻炼。”33岁的谭先生说，带
父亲来爬山，父子俩都可以锻炼身体。

记者注意到，谭大爷身上的衣服已被汗水全
部打湿，但老人家依然精神气十足。“还能再爬20
年！”离开时，谭大爷向我们自豪地说。

一路上山，记者遇到数十位健步如飞的中老
年登山者，其中还有不少人是外地口音。他们有
的身穿背心，手持蒲扇，有的背着专业健身包，有
的与老伴儿结伴，还有的抱着孙儿，都兴致勃勃
地走在山路上。

“年轻人熬夜等日出， 老年人清晨去登山。”
一位年轻的游客笑对记者说，岳麓山，让不同年
纪的人错峰奔赴。

记者从岳麓山景区了解到，作为湖南热门的景
点之一，暑期虽然炎热，周末人流量仍能超过10万
人次，日常也有5万左右，其中有很多是中老年人。

长沙市中心医院运动医疗关节骨病科主任
丑克提醒：老年人健身切记要量力而行，在爬山
时也要注意佩戴护膝，使用手杖，尽量挑选台阶
和硬化路面，并且在上山时保存体力。而患有内
科疾病，例如心脏病、高血压等疾病的人群不宜
参与爬山等剧烈运动。 大家在盛夏外出运动时，
也要做好充足准备，及时防晒、补水，谨防中暑。

■全媒体见习记者 高煜棋
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三湘都市报7月16日讯 8岁的肖乐乐（化
名）是一个罕见病患儿，因为腿脚不方便，她从
未出远门游玩过。在电视里和故事漫画书上，乐
乐看到过很多公园玩乐设施，非常向往。尤其是
旋转木马，妈妈讲的故事里，这是幸福快乐的象
征。

7月15日，湖南省蔻德罕见病中心开展“罕
罕漫游长沙融合陪伴之旅”，乐乐受邀来到长沙世界之窗，坐上了旋
转木马，感受到了这份快乐。

据了解，当天共有20位来自全省各地的罕见病患儿，在5个爱心
家庭的陪伴下，参与这次游玩活动。蔻德罕见病关爱中心联合九三学
社湖南省委员会、中信湘雅生殖与遗传专科医院，进一步帮助罕见病
患儿开拓视野，联合更多社会力量共同守护患儿的梦想。

第一次坐上旋转木马，体会“快乐”的感觉

从小就被诊断出罕见病， 生长发育受到影响，8岁的乐乐只能靠
轮椅出行。

当天，在爱心人士的陪伴下，乐乐来到世界之窗。“哇，这个兔子太好
看了，都是粉色的花瓣！”刚进门，乐乐就被一只4米多高的兔子震惊了。

孩子们第一个游乐节目是摩天轮。在景区工作人员的安排下，他
们不用排队，直接进入摩天轮的轿厢。“长沙真的很大，超级漂亮。”血
友病患儿多多（化名）一直盯着窗外，巨型大象、城堡、过山车……每
一个项目都让他很向往。

随后，孩子们来到旋转木马的娱乐设施前，这是第二个节目。“这
个旋转木马太漂亮了，还是双层的！”乐乐非常兴奋，她选了一匹自己
喜欢的颜色，在志愿者的帮助下坐了上去。

随着音乐响起，小马开始旋转起来，还不停升降。
“和故事书里的一样！真好玩。”乐乐笑着说。

50%罕见病患者是未成年人，仅5%的患者可有效治疗

当天的活动邀请了20个罕见病患儿家庭来游玩。 这些患病的孩
子中，所患疾病包括血友病、粘多糖、SMA、天使综合征等。

在游玩时， 大家都忘记了病痛， 开心地游玩了世界之窗内摩天
轮、旋转木马、碰碰车、星空影城、小巨蛋剧场等众多景点。“不常出
门”的孩子们开拓了视野，也收获了快乐。

“世界范围内大概有超过7000种罕见病，中国的患病人数约2000
万，其中约50%的患者是未成年人。”活动现场，蔻德罕见病中心主任、
创始人黄如方向大家介绍了如今罕见病的现状。他表示，罕见病是指
发病率很低、很少见的疾病，一般为慢性、严重的疾病，常常危及生命。

罕见病中约80%的病种是遗传性疾病， 只有不到5%的疾病可以
有效地治疗改善，但到目前为止，几乎没有任何一种罕见病可以被治
愈。

年轻人熬夜等日出，老年人清晨去登山
“还能再爬20年！” 岳麓山暑期迎大批“老年特种兵”：不惧骄阳、热爱运动

呼吁

“呼吁社会更多地关注罕
见病群体，引导更多有生育需
求的家长了解遗传性疾病相
关知识，至关重要。”黄如方介
绍，2015年起， 蔻德罕见病中
心便开设了“家庭旅行梦想计
划”项目，迄今已带领100多个
罕见病家庭出行游玩，上海迪
士尼、北京环球影城、长沙方
特东方神画、广州长隆野生动
物园等地都留下了他们快乐
的足迹。

2022年，该项目正式落地
湖南，将快乐带给湖南的患儿
们。

“罕见病所带来的痛苦、
悲伤、泪水和困惑，以及经济
困境，是许多普通家庭难以承
受的。” 湖南省蔻德罕见病关
爱中心总监戴俊武介绍，由于
罕见病的影响，患者在出行和
社交方面面临显著的障碍：大
部分患儿由于身体原因，只能
深居简出，即使外出也通常是
为了接受治疗，而不是享受孩
子应有的玩乐时光。举行陪伴
活动，是希望让更多罕见病孩
子的梦想“被看见、被听到”，
并呼吁全社会共同助力他们
去实现梦想。

戴俊武表示，在未来的日
子里，希望有更多爱心人士参
与， 为罕见病家庭带去温暖，
鼓励他们积极乐观面对疾病
挑战。
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岳麓山上，时时可见“老年特种兵”的身影。


