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27名脊髓性肌萎缩症（简称SMA）
患儿到医院就诊，共注射诺西那生钠
124人次；最大的16岁，最小的仅两个
月大……回顾刚刚过去的 2022年，宁
夏回族自治区人民医院儿童神经科主
任卞广波由衷地为这些SMA患儿高兴。

“基本上所有来就医的 SMA患
儿都得到了救治，而且每名患儿的
病情都得到了很大改善，表现在肌
力、肌肉萎缩、呼吸道畸形、吞咽能
力改善等各个方面。这些孩子迎来
了新生！他们的家庭再不用望药兴
叹了。”卞广波说。

脊髓性肌萎缩症是一种遗传性
神经肌肉疾病类的罕见病。这一疾
病 在 中 国 新 生 儿 中 发 病 率 约 为
1/6000到 1/10000。诺西那生钠注射
液是我国首个获批治疗脊髓性肌萎
缩症的进口药物，2019年上市，价格
较为高昂，且需长期注射。

2021年 12月，在经过多轮谈判

后，70万元每针的诺西那生钠以 3.3
万元每针的价格进入新版医保目录。

作为一名儿童神经学方面的专
家，卞广波一直关注着诺西那生
钠。知道医疗界已经研发出能治疗
SMA 的药品，但却因高昂的费用没
法应用在患者身上。因此，在医院
能够购入降价后的诺西那生钠后，
他以最快速度组织团队在 1月中旬
为首批 6名患儿注射了该药物。

“医保报销后，每针诺西那生钠
花费大约 1万元钱，为这些患病孩子
带来了生存、生活质量改善的希
望。”卞广波说。

2021 年 11 月出生的小宇（化
名）是最小的受益者。因为孩子太
小、治疗费用昂贵，确诊患上 SMA
后，医院建议小宇父母先带孩子回
家。小宇妈妈很绝望，但始终不愿
意就这样放弃这个幼小的生命。

从卞广波主任那里得知诺西那

生钠纳入医保、费用大幅降低后，小
宇的父母带孩子回到医院，于 2022年
1 月 19 日成功注射诺西那生钠，成
为宁夏首例受益患儿。

这一年，小宇定期接受治疗，状况
得到很大的改善。提及每个转机，小宇
妈妈都会感叹小宇是如此幸运，仿佛一
切都是为了让他能更好地活下去。

诺西那生钠的注射并不简单，
需经腰椎穿刺鞘内给药。卞广波
说，过去一年来，他们遇到了很多复
杂情况，比如有名患儿体重已近百
公斤，皮下脂肪的厚度已经超过穿
刺针的长度，而且患儿脊柱侧弯扭
转，畸形严重。“我们不能退缩，只能
想办法去克服，改良穿刺针，把药送
到他身体里。很幸运，这么多人，这
么多次，没有一次失败。”卞广波说。

记者了解到，这个体重最大的
患儿目前恢复非常好，能自己坐着
学习，还能利用辅具站起来。

“看到这么多 SMA患儿能够改
善自己的生活质量，作为医生，我很
有成就感。”卞广波说，每次看到病
情得到改善的孩子用表情或者动作
表达谢意，就是他最满足的时候。

来自中国罕见病联盟的数据显
示，我国现有各类罕见病患者 2000
多万人，每年新增患者超过 20 万
人。面对日益庞大的罕见病患者群
体，用药保障的步伐必须不断加
快。据了解，我国对罕见病用药开
通单独申报渠道，支持其优先进入
医保药品目录。到 2022年 11月，我
国已有 45种罕见病用药被纳入国家
医保药品目录，覆盖 26种罕见病。

“诺西那生钠只是高值药物入医
保的一个代表，我相信以后会有更多
这样的药物进入医保系统，为我们提
供治疗罕见疾病的有力武器，给患者
带去康复的希望和新生。”卞广波说。

（新华社银川1月3日电）

2022年，这些孩子迎来了新生！
艾福梅

实施乡村振兴关键在人，而青
年力量更是关键所在。

近年来，永宁县闽宁镇团委践
行习近平总书记关于青年工作的重
要思想，服务青年群体，开展乡村
青年就业创业服务，助力乡村振
兴，培育出“西部计划志愿者”返乡
创业——闽宁禾美电商扶贫车间，
创造了农村电商经济增长点，走出
了电商富民的“原隆模式”，为乡村
振兴注入青春澎湃力量。

位于闽宁镇原隆村的闽宁禾美
电商扶贫车间，是一个集生产、加
工、销售、品牌培育、就业服务、电商
创业孵化、技能培训于一体的电商
扶贫示范基地。在这里，闽宁镇的
蜂蜜、西红柿、葡萄酒、山羊奶、羊肚
菌等农特产品通过直播带货发往全
国各地，福建的银耳、菌菇、永定菜
干、海产品、热带水果等土特产则打
开了西北销路。

闽宁禾美电商扶贫车间负责人
徐美佳向记者介绍，“闽宁禾美”是
他们精心打造的一个消费扶贫品
牌，旨在通过“企业+扶贫车间+贫困

户”模式，使贫困劳动力就地就近转
移就业，使贫困家庭稳定增收，并在
一定程度上解决“留守妇女”和“留
守儿童”问题。

2019年，徐美佳作为“西部计划
志愿者”返乡创业，在闽宁镇团委和
各级各部门政策的支持和帮扶下，
充分发挥企业渠道资源、运营技术
等优势，创办了闽宁禾美电商扶贫
车间。在闽宁镇团委的指导和车间
的共同努力下，直接带动近 92名建
档立卡贫困户稳定就业，间接带动
300人就业，同时免费为闽宁镇青年
提供电商创业培训、电商技能培训
12场次，培训人数超 400人。

“刚来扶贫车间时，很多人连电
脑开关机都不会。大家从最基础的
电脑操作学起，现在接单、备货、打
包、贴单、直播带货都不成问题，为
了方便工作，车间还给‘巧媳妇’团

队每个人配备了笔记本电脑和手
机。”2020年初，在闽宁镇团委的帮
助指导下，电商扶贫车间选拔 6 名
女工作为首批直播团成员，在电
商平台开通了“闽宁巧媳妇直播
间”，从开关电脑开始学、鼠标从
左右键开始认、直播带货从普通话
开始教……培育出了“闽宁巧媳妇”
直播带货团队。

大家从车间的分拣工、打包工、
库管，慢慢成为了可以独当一面的
电商达人。通过不断学习和个人能
力提升，她们从一群害羞的农村妇
女变成侃侃而谈的产品推销员、村
情讲解员、民风宣传员、乡游代言
员。直播中，她们不仅销售枸杞、蜂
蜜、中药材等当地特色农产品，还与
天南海北的网友分享自己与身边人
的成长故事。

闽宁镇团委相关负责人告诉记

者，车间不断延伸产业链，拓宽就业
渠道、增加就业岗位，让更多的“移
民”能够实现就业顾家两不误，现
有本村的近百名“移民”在车间稳
定就业，90%是留守妇女、90%是小
学文化、90%是低收入家庭，每月
收入可达 2400 元至 3500 元不等，
车间每年发放工资 200余万元。闽
宁禾美电商帮扶车间依托“线上线
下”循环推进，全年销售农产品近
1000 万元，创造了后疫情时代农村
电商经济增长点，走出了电商富民
的“原隆模式”。

闽宁禾美带给村民的不仅是
一份工作，更是一份技能、一份自
信、一份尊严。如今闽宁村民的精
神面貌变化了，生活质量提升了，
观念也转变了。在闽宁镇团委指
导和培育下，闽宁禾美朝着多元化
方向发展，不仅有电商扶贫、物流
扶贫的车间，还开办了“闽宁巧媳
妇脱贫创业超市”、组建了“水花
姐”巾帼讲解团，为天南地北的游
客讲述“山海情”，把好日子分享给
所有人。

让青春的能量在乡村振兴中闪光
本报记者 赵婵莉

本报讯（记者 束 蓉） 1月 5日，
记者从自治区民政厅获悉，2022年，
宁夏分三次下达困难群众救助补助
资金 29.2亿元，为 41万困难群体增发
一次性生活补贴 2.6 亿元；实施临时
救助 9.2万人次，发放资金 1.57亿元，
为扎实推进共同富裕提供了兜底性
基础性保证。

据自治区民政厅二级巡视员岳秀霞
介绍，2022年，宁夏印发做好困难群众
基本生活保障 6类 20条措施，一系列
惠民生、暖民心举措，让困难群众基本
民生保障底线更加牢靠。目前，宁夏
城乡最低生活保障标准分别提高至每
人每月 650元、每人每年 5520元，同步
提高城乡特困供养、临时救助、孤儿津
贴等标准，受益群众超 50万人。

自治区民政厅将联合自治区党

委农办、财政厅、乡村振兴等部门研
究出台适当放宽低保等社会救助审
核确认条件的相关政策，规范完善低
保准入条件，完善低保家庭经济状况
评估认定，细化低保边缘家庭认定条
件，加大低保扩围提质力度。宁夏民
政部门对因疫致困群众予以临时救
助，情况紧急的先行救助，户籍不在
本地的由急难发生地直接救助，增强
应对突发困难的可及性和时效性。

宁夏民政部门将创新完善“物
质+服务”救助方式，发挥社会救助部
门协调机制作用，并扩大部门间信息
共享和数据比对，运用现代信息技术
推进救助信息聚合、救助资源统筹、
救助效率提升，满足困难群众个性化
需求，实现精准救助、高效救助、温暖
救助、智慧救助。

宁夏2022年为困难群众
发放各类救助资金逾30亿元

本报讯（记者 李 莹）新春佳节
即将到来，为提升城市环境，近日，兴
庆区综合执法局开展烟花爆竹专项
治理行动，全面排查清理辖区内非法
销售烟花爆竹流动摊位。

在此次专项检查行动中，兴庆
区综合执法局采取“三查”“三宣”治
理措施，即查居民区小商店、查沿街
五金日杂店、查流动经营商户是否
存在无证经营等行为；利用宣传车
沿街宣传、进五金日杂店和小商店
入户宣传、进小区向市民宣传银川
市节日期间烟花爆竹燃放管理相关
规定、烟花爆竹销售安全法律法规

和实名制购买规定，普及安全燃放
和应急处置知识，积极引导群众前
往具有销售资格的烟花爆竹经营点
购买正规厂家生产的合格产品，提
升市民安全燃放意识和爱护环境意
识。按照紧盯重点区域、重要部位、
重点时段的原则，采取不间断巡查
和定岗定责相结合的方式，对沿街
商铺宣讲烟花爆竹销售安全法律法
规，落实安全责任，防患于未“燃”。
截至目前，清理非法销售烟花爆竹
流动摊位 40 余个，查处大地红、礼
花、二踢脚、冲天炮等各类违规销售
行为 20余起。

本报讯（记者 王 茜） 1月 5日，
记者获悉，银川市金凤区税务局以精
细化服务改革为主线，推行“远程帮
办、问办结合”的“非接触式”办税服
务新体验，积极打造纳税人“家门口”
办税服务，同时在“远程帮办”数字化
服务基础上融入业务专家团队坐席
服务，提高精细化服务水平，打通了
服务纳税人“最后一公里”。

据了解，为进一步提高纳税服务
质效，金凤区税务局通过走访调查收
集意见建议百余条，紧紧围绕纳税人
缴费人最关心最直接的问题，打造纳
税服务新平台。通过整合“纳税服务
热线”“网上办税厅”“办税缴费窗口”

功能，组建专家团队，利用远程协助
软件，为纳税人提供同屏辅导、在线
帮办等“客服式”服务，实现业务操作

“随时问、即时答”。在远程帮办的基
础上，制定了“专家团队坐席+远程帮
办集成式服务制度”，将各业务股室
的专家团队成员与远程帮办平台相
结合，实现常规流程业务和个性化辅
导分类服务模式。除了帮助纳税人缴
费人答疑解惑，金凤区税务局远程帮
办中心还依托 12366税收知识库，向纳
税人加强减税降费政策的宣传推广和
落实。同时，受理纳税人业务办理需
求，接收电子税费资料，对符合要求的
资料即时受理并反馈办理结果。

本报讯（记者 束 蓉）激昂的锣
鼓，声声入耳，乡村文化新体验令人
耳目一新。1 月 4 日，2023 年全国乡
村“村晚”示范展示盐池分会场活动
在吴忠市盐池县花马池镇、麻黄山
乡、王乐井乡成功举办。

活动以“启航新征程·幸福中国
年”为主题，盐池县八个乡镇各村村民
为主角，突出乡村文艺新体验、新呈现。
活动采取线下录制，线上推送的方式，
通过盐池特色乡村不同场景让全国的
观众朋友们感受北方乡村独特的年
味。伴随着喜庆的歌声，主会场以开场
舞《好一个中国年》揭开演出序幕；皮影
舞蹈《乡趣》舞出乡村中的种种趣味；小
品《乡村振兴》表现出新农村新面貌；表
演唱《六大嫂夸手艺》以幽默诙谐的形

式展现农家乐趣。分会场的喜庆年味
儿同样浓厚，麻黄山乡唐平庄村村民兴
高采烈，在炸馓子、油饼，大锅炖羊肉
等，一片热闹非凡，年味十足的乡村
生活景象；王乐井乡康庄村十里瓜廊
现场，映入眼帘的是大棚内的西红
柿、茄子、甜瓜等蔬菜水果，村民们正
忙碌地管护、修剪、采摘，大家沉浸在
喜获丰收、欢乐热闹的幸福中。

近年来，盐池县在国家及区市部
门指导支持下，连续六年举办全国乡
村“村晚”示范展示活动，通过独特的
乡村文化魅力展示，向全国各地展现
了盐池县乡村欢乐过大年的生动情
景，秀出了乡村群众的多才多艺，传
递出了宁夏新时代群众文化自信、向
上向善的精神文明风貌。

本报讯（记者 赵婵莉）“这款微
型电动消防车操作方便，大大缩短了
救援时间，是我们单位维护消防安全
的好帮手。”宁夏四季鲜果品蔬菜综
合批发市场有限公司消防安全负责人
高兴地说。日前，11辆微型电动消防
车正式在永宁县上岗。

针对辖区仓储物流、大空间厂房
较多、空间面积大、防火巡查任务重、
单位微型消防站应急处置能力弱等难
点和痛点，永宁县消防救援大队积极
推动重点单位、大型企业、物流园等
单位根据企业自身消防安保实际情况
购置微型电动消防车，不断提升单位
微型站防火巡查、移动宣传和扑救初
期火灾的应急处置能力和效率，助力
企业有效解决防火巡查跨度大、时间
长等难题。截至目前，已有 10家重点
单位投入 50余万元配置 11辆微型电
动消防车和 1辆五吨柴油水罐车。永
宁县望远镇长湖村经纬创业园、宁夏
四季鲜果品蔬菜综合批发市场有限公
司、宁夏伊品生物科技有限公司等重
点单位利用微型电动消防车扑救初期
火灾和灭火演练累计 20余次，有效缓
解了消防救援压力，发挥了灭早、灭
小、灭初期的作用。

微型电动消防车身型小巧、功能
齐全、灵活度高，是集防火巡查、移动
宣传、灭火和处置突发事件等多职能
为一体，车内配置有消防水带、直流
水枪、消防服、灭火器等消防专业装
备，在实行巡检、消防任务时可以更
好地躲避障碍物，能够接到火警后快
速到达火灾现场，使火灾损失降至最
低程度，能全面提升重点单位微型消
防站的整体灭火救援能力和救援速
度，做到第一时间发现、第一时间出
警，把火灾处置在萌芽状态，不断提
高消防突发事件应急响应效率，能够
最大程度地减少人员和财产损失。

下一步，银川市消防救援支队永
宁县消防救援大队将结合辖区实际，
积极推动辖区重点单位、大型企业、
乡镇等重点区域配置微型电动消防
车，从而助力微型消防站建设提质升
级，切实打通基层消防安全管理“最
后一公里”，确保辖区消防安全形势
持续稳定。

本报讯（记者 王 茜） 1月5日，
记者获悉，自治区公安厅交通管理
局召开全区公安交管部门视频会
议，紧密结合今年春运面临的新形
势和疫情防控的新特点，分析当前
交通安全形势，进一步部署春运交
通安全管理工作，全力以赴为人民
群众平安返乡、欢度春节、安全回
程创造良好的道路交通环境。

据了解，今年春运从1月7日开
始至2月15日结束，共计40天，正处
于优化疫情防控政策、经济社会全面
恢复、节日人流高峰叠加的特殊时
段。近期，随着疫情防控措施的优化
调整，全区道路人流、车流、物流快速
增长。预计今年春运全区人口流动

规模将呈现快速恢复态势，道路交通
出行将呈现阶段性高位运行、节前节
后短时集中、潮汐式时空分布等特
点，重点地区、部分时段大客流、大物
流、大车流压力将明显加大。

我区提前印发《全区公安机关
2023 年春运道路交通安全管理工
作方案》，各级交管部门将紧密结
合新形势新特点，制定周密工作方
案，加强组织协调和指挥调度，扎
实开展道路交通安全风险隐患排
查，严禁不合格的车、不合格的驾
驶人上路运营，确保问题隐患动态
清零。加强路面管控，严查各类违
法。1 月 7 日起，全面启动交警执
法站，最大限度将警力、装备投向

一线，科学部署并动态调整勤务和
警力，紧盯城市道路、高速公路、普
通国省道和农村公路“四大主战
场”，持续组织开展春节、元宵节
集中统一行动、逢五集中专项行动
和周末夜查行动，狠抓路面秩序管
控，守牢把稳路面安全风险防线。
全面排查分析路网结构、通行流
量、恶劣天气、道路施工及疫情防
控形势变化等可能导致通行不畅
的因素，逐一制定交通疏导和分流
绕行方案，加强恶劣天气应急管
理，提高交通事故救援救治效率，
切实保障能源、粮食、医疗等重点
物资运输车辆优先便捷通行，保障
道路通行顺畅有序。

我区安排部署春运道路交通管理工作
1月7日起加强路面管控严查各类违法

11辆微型电动消防车
在永宁县正式“上岗”

1 月4 日，在中国铁路上海局集团有限公司合肥车辆段合肥客车整备场，工作人员对旅客列车车厢车
门进行整修。

2023 年春运即将到来，近日，中国铁路上海局集团有限公司合肥车辆段和合肥南动车运用所对列车
开展细致入微的“体检”，确保春运期间列车运行安全和旅客乘车环境舒适。 新华社发

兴庆区综合执法局开展节前烟花爆竹专项治理
清理非法销售烟花爆竹流动摊位40余个

金凤区税务部门远程帮办
助推“家门口”办税服务提质增效

2023年全国乡村“村晚”展示红色盐池新面貌

1 月 4 日，在资兴市唐洞街道茶坪瑶族村，小朋友在消防员的指导下学习灭
火技能。

当日，湖南省资兴市消防救援大队的消防员来到唐洞街道茶坪瑶族村开展
“萌娃学消防 平安度寒假”主题活动，小朋友们通过体验消防器材装备、学习灭火
技能和消防安全知识等方式，提升假期消防安全意识和安全自救能力。新华社发


