
这些病平时咋没听说过呢？
志愿者将从2月28日到3月5日宣传罕见病知识

民生
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2月26日，位于西城黄河路美亿家家居生活广场的永
凯装饰集团东营分公司美亿家形象店开业。

成立后的永凯公司东营分公司，将凭借80余名具有20

年工龄的专业施工工人和50余家知名辅料供应商，强强联
合，用高品质和高标准的施工质量，来服务每位油城客户。

“国际罕见病日”旨在促
进社会公众和政府对罕见病
及罕见病群体面临的问题的
认知。罕见病，是指流行率很
低、很少见的疾病，一般为慢
性、严重性疾病，常危及生
命。世界卫生组织将罕见病
定义为患病人数占总人口的
0 . 65%～1%之间的疾病或病
变；国际确认的罕见病有五
六千种，约占人类疾病的
10%。按此比例，我国各类罕
见病患者总数应有近千万
人。但多数罕见病患者对自
己的疾病了解甚少，不知如
何正确治疗。

东营义工经常去看望患有罕见病重症肌无
力的周先生，给这个贫困的家庭送米、送面。28

日，东营义工再次给这个家庭送去了温暖。
家住百大三公司小区的周先生从2009年得

了重症肌无力，为了治病北京、济南等地都去过，
后来打听到北京一老中医可以治这个病，就借了
3万元钱去了北京。周先生的妈妈告诉记者，现在
儿子每天都要喝三次中药，“一个月的中药费就
花1500元至2000元，家里没有钱，我就给他把药
渣再熬一次，一直熬到药劲都没了才扔掉，本来
一副药喝一天，他一副药就能喝三天。”

永永凯凯装装饰饰东东营营美美亿亿家家形形象象店店开开业业

大海地产鑫海会俱乐部成立

本报2月28日讯(记者 李沙
娜) 2012年2月29日是第五个国
际罕见病日，28日上午，东营爱
心园特教中心的老师以及东营
义工开始在银座商场、各广场、
医院等场所对罕见病知识进行
宣传，同时呼吁社会给罕见病群
体更多关爱。

据了解，为配合由国际病友
联盟会、关工委早产儿互助工
程、中华儿慈会星光基金组成的
中国病友联盟小组主会场在北
京的罕见病组织开展活动，参加
山东分会场东营站宣传的志愿
者决定从2月28日到3月5日进行
为期一周的罕见病知识宣传。

28日早上，东营义工以及东
营爱心园特教中心的工作人员
就开始在东营银座商场摆放罕
见病宣传展板，分发宣传单，有
的志愿者还亲自从网上学习了
罕见病的知识，针对不同年龄不
同性别的市民，做更符合更详细
的讲解。网名为“乐天”的义工告
诉记者：“宣传册上有罕见病的
知识，还有相应的咨询热线、救
助热线电话。”

家住垦利的董先生看到国
际罕见病的宣传深有感触，“我
儿子的智力不太好，虽然不知道
属不属于罕见病，但是我觉得他
非常需要社会的关爱和帮助。”

活动特写：

义工看望罕见病患者

相关链接：

2月26日，大海房产公司鑫海会俱乐部在广饶成立。大
海集团总经理刘德杰、项目高级顾问蔡传德和客户代表共
同按下水晶球，宣布俱乐部成立。

志愿者们给市民讲解罕
见病知识。 本报记者 李
沙娜 摄
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