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12345，有事找政府。市
长热线秉承以人民为中心的
发展理念，坚持以“一号受
理、互联互通、方便群众、服
务决策”为目标，构建全市统
一联动的政务服务咨询投诉
举报处置体系，畅通政民互
动渠道，倾听群众呼声、找
准群众关切、解决群众困
难，着力打造群众满意的服
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加强工地监管

市民赵先生 南阳市汽车

站的工地每天晚上施工，大货

车拉土经过车站路南阳医专

附院附近时随意抛撒，满地渣

土严重影响市民正常出行，希

望有关部门调查并解决。

市城管局 经 核 查 ，该 工

程是南阳市重点民生工程（车

站 路 下 穿 工 程），施 工 工 期

紧。卧龙区渣土办已对施工

单位和运输企业进行约谈，并

对施工单位进行处罚。以后

卧龙区渣土办将加大对该工

地的监管力度，发现问题及时

整改。

协调规范停车

一市民 市城区邓禹路兵

工新城杨帆国际幼儿园门口

经常乱停乱放车辆，经常造成

该区域交通堵塞，希望有关部

门监督处理。

市公安局 针对市民反映

的问题，公安部门一方面安排

机 动 警 力 加 大 巡 逻 力 度 ，管

控、规范车辆停放，同时联系

学校，通过学校与家长及时沟

通，劝导家长接送孩子时规范

停车。

路灯恢复照明

市民韩先生 市城区北京

路与雪枫路交叉口到张衡中等

职业学校之间校区较多，但道

路两旁的路灯经常不亮，影响

周围居民及学生的出行安全。

市城管局 接到市长热线

转发的市民来电后，市市政管

理处非常重视，立即安排路灯

维修人员进行维修，现已恢复

该区域照明，问题已解决。回

访市民，市民表示满意。

疏通消防通道

市民吴先生 大统百货附

近豪盛财富苑小区的消防通

道被私家车占用，望有关部门

调查处理。

市消防支队 经 检 查 ，财

富苑小区的消防通道被护城

河治理项目施工单位用围挡封

闭，仅在侧边留下 2.5米左右的

过道，部分小区业主还将电动

车停放在过道上，严重影响人员

通行。目前已责令护城河治理

项目施工单位打开财富苑小区

口的施工围挡，并责令小区物业

管理单位重新选定电动车停放

区，保证消防通道畅通。②12
（曹学祥 王 蕾）

大车太多不安全

一市民来电反映，市城区

雪枫路西段经常有大货车咆

哮而过，此路段附近有潘庄小

学、南阳农业职业学院、南阳

医学高等专科学校、南阳市八

中等学校，学生在此路过非常

危险。学生是国家栋梁之材，

没有出事还好，一旦出事不仅

是国家的损失，也会导致一个

家庭的破损，望有关领导重

视。这位市民提出两条建议：

一是在雪枫路西边修建一条

连接 312国道与 103省道的道

路，大货车统统绕行；二是让

大货车走绕城高速，绕道卧龙

站或遮山站。 （陈杰超）

占道经营盼管治

市城区工业北路与光武

路交叉口白庄社区区间道有

很多小商贩占道经营，严重影

响市民正常出行，盼管治。

（王 蕾）

路边树木挡视线

社旗县桥头镇鸭灌局以

东、镇政府以西 300 米范围的

绿化带内，植被有一年半未修

剪，树木长有两米多高，影响行

车视线，安全隐患大，呼吁相关

部门尽快处理。

（刘纪晖）

加工噪声扰民

南召县四棵树乡大柳树

村有一家棉麻制品厂，加工时

产生很大的噪声，严重影响周

边群众正常休息，希望相关部

门能管管。 （刘纪晖）

占道停车碍出行

市城区七一路市委通往南

阳宾馆的区间道的人行道上经

常停放很多私家车，市民通行

很不方便，需要绕到机动车道

上走，建议相关部门加大巡查

监管力度。 （刘纪晖）

河道采砂谁来管

南召县乔端镇姬家庄村

河道采砂问题比较严重，晚

上经常有大车在此排队偷偷

采砂，希望相关部门尽快调

查处理。②12
（王 蕾）
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本报记者 刘纪晖

渐冻症、玻璃人、庞贝病……一个

个不常出现在公众视野中的名词，其

背后是全球约 3.5亿名罕见病患者。

日前，由中国罕见病联盟主办的

“2020 年 中 国 罕 见 病 大 会 ”在 京 举

行。会上披露，我国已组建覆盖 324
家医院的全国罕见病诊疗协作网，同

时建立了罕见病药品的优先审评审批

程序，60天完成符合要求的临床急需

境外已上市罕见病药品审批。罕见病

到底离我们有多远？对这类病，我市

救助保障覆盖面如何？带着这些问

题，记者走访了相关部门。

罕见病并不罕见

罕见病，是指发病率低、病情一

般较为严重、诊断治疗较为复杂的

疾病。但即便被称为“罕见”，全球

已 被 发 现 的 罕 见 病 种 类 也 达 到 了

7000～8000种，3.5亿人深受其扰。罕

见病中约有 80%是遗传性疾病，50%
的罕见病通常于患者儿童时发病，这

些罕见病往往还会严重影响儿童的寿

命和生存质量。

前几天召开的中国罕见病大会上

发布的数据显示，我国现有各类罕见

病患者 2000万人。而在我省，发病率

较高的前 10种罕见病分别是：进行性

肌营养不良、血友病、脊肌萎缩症、视

网膜色素变性症、甲基丙二酸血症、先

天性白内障、白化病、结节硬化症、肝

豆状核变性、神经纤维瘤。

“2018年我国出版的第一版罕见

病目录中，囊括了 121种罕见病，实际

上罕见病则远远不止 121 种。”今年

3 月，市中心医院神经内科接诊了一

位患有视神经脊髓炎谱系疾病的花季

少女。经过多学科会诊，院方为她制

订了个性化治疗方案，极大改善了患

者生活质量。之后，该科又治疗了 3
例这种病例，“由此可见，基于我国庞

大的人口基数，罕见病其实离你我并

不遥远。”该科医生说。

救助保障体系正逐步完善

“我是一名脊髓型肌萎缩患儿的

妈妈，孩子今年两岁半了，每天都在死

亡线上挣扎。”2019年，我市一位年轻

妈妈在网上发出求助，呼吁将治疗罕

见病的特效药更多更快地纳入医保体

系，以解罕见病患者家庭燃眉之急。

由于罕见病的特殊性，其对症药

物基本都存在投入高、研发难、上市难

的风险，因而罕见病用药多价格高昂，

患者往往不可及。

“以往罕见病诊治难、买药难、进

医保难，近年来，从国家层面到各级地

方政府，都在罕见病医疗救助方面进

行了积极探索。”据市医疗保障局有关

负责人介绍，近年来我国不断探索建

立罕见病用药保障机制，2019年国家

医保目录调整中重点考虑罕见病等重

大疾病治疗用药。目前，在 121 种罕

见病治疗药物中，已在我国上市且有

适应证的有 50多种，其中 40多种药物

已纳入国家医保药品目录。

而为了进一步提高我省医疗保险

参保人员用药保障水平，今年 4月 21
日，省医疗保障局对外公布《关于规范

完善我省重特大疾病医疗保障门诊

特定药品使用管理工作的通知》，从

4月份起，将 2019年国家谈判药品麦

格司他等 27 种药品暂定为我省门诊

特定药品，纳入医保门诊报销。

共建诊疗协作网络
在罕见病治疗方面，也有利好消

息。为加强罕见病管理，提高诊疗水

平，我国已建立罕见病诊疗协作网，

共有 324 家医院加入，协作医院可实

现双向转诊、远程会诊等。目前，我

省共有 11 家医院加入诊疗协作网，

其中郑州大学第一附属医院为省级

牵头医院，其他 10 家成员医院分别

为：郑州大学第二附属医院、郑州大

学第三附属医院、郑州大学第五附属

医院、河南省儿童医院、河南省人民

医院、河南省胸科医院、河南大学淮

河医院、河南科技大学第一附属医

院、新乡医学院第一附属医院、新乡

医学院第三附属医院。

据悉，我省罕见病防治中心也已

在郑大一附院成立。我市几家诊疗能

力较强、诊疗病例较多的医疗机构也

正逐步加强罕见病诊疗体系建设，着

力打造辐射周边市县的罕见病诊疗网

络，依托多学科团队互联互通，加强协

作和提高诊疗水平，以促进更多的罕

见病患者获得有效治疗方法，更好保

障罕见病患者的健康权益。②12

本报讯 （记者陈杰超）秋季，

天气逐渐转凉，气候越来越干燥，

静电也会随之增加。曾经发生过的

因静电导致自助加油机起火的事件

让不少车主胆战心惊。那么在加油

站加油时应注意什么？怎样可以有

效防静电确保加油安全呢？

近日，记者从市城区部分石油

公司资深专业人士处了解到，首

先，在加油站加油时，驾驶员及乘

坐人应避免反复整理拍打身上的

化纤类衣物，因为化纤面料没有吸

湿性，摩擦容易产生静电，静电火

花一旦遇到空气中的油气，极易发

生爆燃，非常危险。其次，驾驶员

加油时一定要严格遵守加油站规

定，禁止在加油站抽烟和打电话。

使用手机等设备很容易造成静电，

需要使用手机微信结账的要到便

利店或营业厅内支付。第三，避免

在加油站附近使用化纤梳子梳头

发或者用手反复整理头发，避免摆

弄车内毛绒玩具饰品等，不能穿脱

衣服，最好不戴非棉手套。专业人

士还提醒司机朋友，为防止静电

可以经常洗手保持手上皮肤的水

分；尽量选择纯棉材质的服装可

以有效减少静电产生；洗衣服时

应尽量使用防静电的洗涤剂或衣

服柔顺剂；进出门可以把手掌放

在墙壁、地面上去除静电等，通过

“防”“放”结合的方式，降低静电产

生的几率。②12

本报讯 （记者陈杰超）南召

县居民李先生近日反映，南召县

云阳镇全镇生活垃圾清运交由

一家公司托管，然而在实际运行

过程中存在一些问题，广大居民

希望加以改进。

李先生说，2019年 7月起，云

阳镇把全镇生活垃圾清运工作交

由一家公司托管，并支付托管费

用。托管后的镇村环境质量有了

提升。经过一段时间的运营后，

居民们发现背街小巷存在管理盲

区，不能让广大居民完全满意。

据反映，托管公司只在人流量大

的人民路、五一路等几条有限的

主干道设置垃圾收集点，配置垃

圾箱。附近垃圾集中后，不少垃

圾箱外溢，形成新的公害，加上清

运不及时，附近居民深感不爽。

而老城区收集垃圾无定点，只在

老城区主街设置清运车，每天沿

街收集两旁的零散垃圾。临街居

民为了不误收集垃圾时间，早早

把垃圾摆放在门口，形成垃圾长

阵，很不雅观。同时，背街小巷管

理缺失，有的居民每天跑很远的

路程去有垃圾箱的地方倒垃圾，

有的不得已另出费，让清运车到

家门口收垃圾。另外，还存在一

定程度的重复收费现象。

对此，居民们希望镇政府

进行调查，想办法加强垃圾收

集 管 理 ，真 正 使 镇 容 镇 貌 好

起来。②12

本报讯 （记者刘纪晖）近年

来，网络代购发展极快，已逐渐成

为很多消费者首要的购物方式。

然而近段时间部分市民反映，一些

处方药、医用针剂、药膏等也作为

商品出现在不少微商的朋友圈中，

一些人甚至做起了代购海外处方

药的生意。

市民黄女士称，近几年她微信

朋友圈中有好几个人做起了海外

代购的生意，代购的商品五花八

门，有奶粉、化妆品、保健品、生活

用品，甚至还有药品。她留意到，

这些微商代购的药品部分是处方

药，有治疗糖尿病、痛风、哮喘、失

眠的，有各种药水、药膏，甚至还有

治疗抑郁症、焦虑症的精神类药

品。有的代购还声称“几百种处方

药在手，有需要者私聊”。

“处方药能够随意销售吗？海

外代购药，靠谱不？”针对市民的疑

虑，记者采访了市中心医院医生和

市市场监督管理局工作人员。据

介绍，处方药必须凭执业医师开具

的处方才能购买，同时必须在医师

指导下使用。海外代购药品来源

渠道和药品真伪都存在不确定性，

消费者选择这样的药品风险极

大。此外，根据我国法律法规，无

《药品经营许可证》的，不得经营药

品；药品进口，须经国务院药品监

督管理部门组织审查，经审查确认

符合质量标准、安全有效的，方可

批准进口，并发给进口药品注册

证书；在网上未取得进口药品注

册证书的进口药品，应按假药论

处。因此，在朋友圈卖处方药的

行为，涉嫌多种违法行为，市民应

谨慎对待。②12

多部门联手密织诊疗救助保障网—

让阳光普照罕见病家庭

朋友圈里的处方药，慎买！

秋季加油当心静电

云阳镇垃圾管理待加强

道牙无开口
进出都绕行
造纸厂家属院居民

呼吁增设无障碍出口

本报讯 （记者刘纪晖）“就因为这

里的人行道上没有无障碍坡道或开

口，俺们进出家属院都得绕行，真是太

不方便了。”10月 30日，家住市城区卧

龙路造纸厂家属院的几位市民向本报

反映。

“出了家属院就是卧龙路，可住俺

们这儿不管是开车还是骑车，都不能

直进直出。”据几位市民介绍，他们所

在的家属院位于卧龙路中段南侧，向

东一二百米是文化路口，向西一二百

米是工业路口。因为家属院正对着的

人行道没有无障碍坡道或开口，居民

们进进出出都得绕到东西两个路口，

十分不方便。

10月 31日，记者在该家属院门前

看到，只见正对家属院的人行道的确

没有开口或坡道，人行道比非机动车

道高出 10余厘米，道牙边沿已被磕碰

得满是豁口。记者在此观察了一会

儿，发现骑车的居民进出都是向东或

向西绕到接近路口处才从人行道坡道

上下来。一位老太太带孙女出来散

步，费了好大劲才把婴儿车从人行道

上抬下来。

“我们有车一族进出家门不仅不

方便，还有很大的安全隐患。”居住在

此的黄先生说，因为道牙无开口，院里

出来的车都得在人行道上向东行驶一

二百米才能顺坡道下去，而此时已经

距离路口非常近了，往北拐的司机得

横跨好几个车道行驶，非常不安全。

居民们希望社区或其他相关部门能重

视此事，在此处开设出口，早日解决困

扰居民的出行难题。②12

民情·民声
去 年 4 月 办 的
旅游年卡能用吗
本报讯 （记者陈杰超）一市民近

日来电询问，他于去年 4 月办了一张

南阳市 80元的旅游年卡，今年因为疫

情导致年卡过期，他想知道他的年卡

还能用吗。

记者就此问题联系了市文化广电

和旅游局。该局回复，新冠肺炎疫情

发生后，我市旅游景区在一段时间内

都处于暂停关闭状态，禁止对外接待

一切游客，由此出现南阳旅游年票在

有效期内无法正常使用的情况。为减

少旅游年票持有人的损失，旅游年票

管理办公室根据实际情况对 2019年 1
月 25 日至 2020 年 3 月 24 日期间办理

的旅游年票，通过系统自动延长两个

月的有效使用时间。旅游年票持有人

可通过扫描年票背面二维码，进入微

信公众号输入年票 16位编号，便可查

询到年票有效期。②12

宛 城 区 红 泥 湾 镇 庞 庄 村

以金田地农民合作社为依托，

建设扶贫车间 3300 余平方米，

承担该镇 80 户 172 名贫困群众

的到户增收项目，每年为贫困

户分红 40000 元，解决就业 300

多人 ②12
本报记者 崔培林 通讯

员 李元功 摄

▲走在村里的幸福大道上

▲扶贫车间

乡村振兴

铺就致富路


