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要闻·综合

“四不两直”赴一线问需问计
■区委党校常务副校长 张莉

罕见病“不罕见”——

改变，从了解开始

■记者 周琳 徐莹娟

平凉路街道在社区大调研和安全
大排查中发现，辖区内海杨公寓一幢
高层楼地下闲置自行车库居住了6名
物业工作人员，杂物四处堆放，各类生
活电器充电线私拉乱接，一旦引发火
灾，将很难逃生。

小区地下车库存在安全隐患，如
何尽快解决？平凉路街道在现场调研
和多方征询意见基础上即知即改，及
时清空车库违规居住人员；同时举一
反三，在辖区内排摸出10个小区21处
地下空间违规住人情况，立即全部清
退、及时整改。

6人当即全部搬离
海杨公寓是平凉路街道辖区内面

积较大、人口较多的一个居民住宅区，
由2幢24层的高层住宅楼和7幢多层
住宅楼组成，共有816户人家、2700余
居民。

为服务好居民，小区物业聘请了
20多名保洁、保安和维修人员保障日
常管理，其中 6 名为外来务工人员。
小区 1 号高层住宅楼的地下空间是
规划为停放自行车的车库，由于长期
极少车辆停放，一直处于闲置状态；
而物业工作人员收入不高无力租房
居住，加之每日清晨 6 时就要开展清
洁工作，出于各方面综合考虑，小区
就安排 6 名外来务工人员住进了地
下车库。

6 名工作人员逐渐添置了电视
机、电冰箱、洗衣机、电磁炉等多种生
活电器，为支撑这些电器运行，私拉

乱接的电线如蛛网般密布，旁边还隔
出了一个可以淋浴的卫生间。“地下
空间住人是违反消防规定的，电动车
充电、私拉电线使用电器，都容易发
生电路故障。一旦发生火灾，后果不
堪设想”，1月23日，平凉路街道相关
负责人来到海杨公寓小区开展大调
研，发现这一情况后，平凉路街道立
即要求小区物业及时整改，清退所有
地下空间居住人员和物品。

当天下午，6 名人员的生活物品
全部清理结束，搬离了地下空间。在
居委会和物业的帮助下，他们的居住
问题也得到了解决。

举一反三开展清查
记者日前跟随海杨居委会工作

人员一起来到该地下车库，进行防回

潮检查。只见数百平方米的地下空
间内，有数十间分隔的独立的小房
间，靠近出口处曾经住人的几间，生
活物品、电线等已全部清理完毕。居
民李先生说，地下车库清理后及时消
除了安全隐患，楼上的几十户居民也
安心了。

据街道有关负责人介绍，由于该
地下非机动车库入口坡度较大，导致
居民电动车进出不易，电动车充电也
不方便。下一步，街道将对地下车库
进行改造，把车库分为自行车、电动车
停放点两部分，在电动车停放点安装
投币充电装置，保证居民停车、充电安
全。同时，地下非机动车库使用刷卡
门禁系统（电控门）进出。这样，非机
动车库便不再需要看管人员，一方面
提高居住安全系数，另一方面也可以

降低物业成本。
类似的情况在其他小区是否存

在？平凉路街道联合平凉路派出所，
召开辖区19家物业公司35名负责人
参与的会议，在全部74个居民住宅小
区开展地下空间消防隐患排查。据统
计，共清查出10个小区内21处地下空
间内存在住人的违规情况。街道、派
出所当场责令相关小区立即整改，开
具限期整改单21张，清退所有地下空
间居住人员，搬离所有生活用品和物
品，小区地下空间违规住人情况全部
整改到位。

■记者 毛信慧

“渐冻人”——肌萎缩侧索硬化
症、“蝴蝶宝贝”——大疱性表皮松
解症、“牵线木偶人”——多发性硬
化症、“熊猫宝宝”——戈谢病……
这些不同寻常名字的背后，是很多
人闻所未闻的罕见病。

近日，一位叫燕子的杨浦女孩
牵动了申城所有人的心。由于怪病
缠身，十多年来辗转看遍了多家医
院，但至今无法确诊病因。而她曲
折的就医经历，也让罕见病再次成
为大家关注的焦点。

每年 2 月的最后一天，被定为
“国际罕见病日”。2月28日，杨浦区
妇幼保健院（所）组织全区12家社区
卫生服务中心医生开展罕见病知识
竞赛。杨浦区妇幼保健院妇保科科
长郑雯珏介绍，开展罕见病宣传，在
社区普及罕见病相关知识，这项活
动医院已经连续组织开展了三年，
目的是逐步提高社会公众对罕见病
的认知度。

燕子的遭遇，可以说是罕见病
群体的一个缩影。据估计，罕见病
在全球范围影响着 3-3.5 亿人。在
我国，各类罕见病患者超过 1600 万
人。每年新出生的患者就超过 20
万。可见，罕见病并不罕见。

罕见病是指那些发病率极低的
疾病，又称“孤儿病”。世界卫生组
织将罕见病定义为患病人数占总人
口的0.065%－0.1%之间的疾病或病
变。目前国际较为公认的罕见病近
7000 种，主要涉及儿科、内分泌科、
神经内科、骨科等专业，约有80%是
由基因缺陷导致。

目前，随着诊断技术提高，越来
越多的罕见疾病能够得到诊断，但
仍然无法改变患者四处求医的现
状。杨浦区中心医院神经内科主任
岳蕴华举例，前不久她接诊了一个
66 岁的患者，短期内出现记忆力明
显衰退，认知能力下降，且伴有发作
性的头晕、呕吐，乍一看就是个不太
陌生的神经系统退行性疾病。但经
过详细询问病史和进一步检查，岳
蕴华怀疑他患上神经元核内包涵体
病，这是一种严重时会引起意识障
碍、痴呆、膀胱功能异常等症状的罕
见病。

因发病率极低，类似的病患不
仅社会认识度低，即便在医学领域，
医生同行对其认知率也非常低，很
多患者因此辗转多年求医才得到确
诊。该名患者从初现症状到确诊，
前后辗转多家医院，共花了十余年
时间。“这种病自1968年第一次发现
以来，目前全世界有文献记载的仅
有百余例。”岳蕴华说。

对于罕见病来说，普通医生要

识别、诊断出来并不容易。其中一
个原因是罕见病病种多、病例数量
少而分散。杨浦区中心医院医务科
相关负责人解释，由于不同罕见病
有多种症状，患者首诊选择的医院
和科室很分散，“一般医生每年碰到
的某种罕见病非常有限，有的医生
甚至一辈子都碰不到一例。”要让所
有医生都熟练掌握各种罕见病的诊
断、治疗并不现实。

据了解，像杨中心这类三级医
院，如果接收到难以确诊的疑难病
例，将根据首诊负责制，由首诊医
师 组 织 相 关 科 室 举 行 多 学 科 会
诊。如有需要，还会邀请在相关领
域的院外专家进行联合会诊。而
在社区层面，社区医生如果遇到疑
难病例，将根据患者的家庭医生签
约情况，优先将其转诊至相应的上
级医院。

确诊难只是一个方面，在全球
7000多种罕见病中，仅有不到5%的
罕见病能有效干预或治疗。“神经内
科的很多疾病，目前都没有合适的
治疗手段，只能尽可能地控制和延
缓病情发展。”岳蕴华说。

由病痛挑战基金会与香港浸
会大学、华中科技大学联合发布的

《2018 中国罕见病调研报告》显示，
罕见病病人平均需自费医疗开支
的 70%到 80%，高额的医疗费用也
是这类患者及其家庭不得不面对
的一道坎。只有熟悉的人才知道，
郑 雯 珏 自 身 也 是 一 名 罕 见 病 患
者。六年前，她被确诊为干燥症引
起的肺动脉高压。走楼梯或者快
步走就会气喘，需长期服用进口的
靶向药物才能控制病情。“目前这
些药物不在医保范围内，每月药费
就要 6000 元左右，我认识的病友中
就有因为负担不起药费而导致病
情恶化的。”

就在 2 月 28 日当天，上海市卫
计委发布两家罕见病诊治中心和
首批“上海市罕见病专科门诊”名
单，今后更多罕见病患者将有望得
到及时、权威的诊治。其中，新华
医院被确定为“上海市罕见病诊治
中心”，上海市儿科医学研究所被确
定为“上海市儿童罕见病诊治中
心”。首批罕见病专科门诊包括：儿
科医院设置以神经系统、内分泌与
代谢、免疫疾病为特色的罕见病专
科门诊；华山医院设置以肌肉萎缩
性脊髓侧索硬化症为特色的罕见
病专科门诊；上海儿童医学中心设
置以血液疾病和免疫疾病为特色的
罕见病专科门诊；瑞金医院设置以
法布雷病为特色的罕见病专科门
诊；上海市儿童医院设置以内分泌
与代谢疾病为特色的罕见病专科
门诊。

根据区委要求和《区委党校开
展“不忘初心，牢记使命，勇当新
时代排头兵、先行者”大调研工作
方案》，日前，带着去年与城投集
团签订的《党建联建协议》，我来
到杨浦城投集团开展大调研，赴一
线问需问计。

城投集团党委副书记、纪委书
记、工会主席吴莹莹接待了我们，
并叫来集团党委（行政）办公室主
任、组织人事部经理施云海，党群
工作部副主任杨震，党群工作部徐
明 璐 和 我 们 进 行 了 大 调 研 座 谈
会。会上，我结合区委党校主业主
课和党建理论的优势，针对城投集
团党建和人才队伍建设向企业问
需问计。

“你们集团对干部培养，尤其
是青年干部培养有什么需求吗？”、

“你们的队伍结构概况可以介绍一
下吗？”、“你们集团的党建情况有
什么需要党校做的吗？”本着大调研
问题导向、目标导向和效果导向，我
首先了解了城投集团的三大业务
板块、大概的队伍结构、企业党建

围绕中心工作所做的“四个一批”工
作和党建创新项目之一的培训模式
等情况，明确表达了区委党校要提
高政治站位落实责任，助推党校大
调研在城投落地见效的坚定态度
和决心。

城 投 集 团 党 委 副 书 记 、总 经
理周志峰也加入了我们的大调研
座谈会，“城投集团作为区属国资
系统中规模较大的国企之一，其总
资产和职工队伍人数占到了全区
国资系统的一半以上。在杨浦区
第十六届人大三次会议上的政府
工作报告中提到，城投集团将承担
完成旧改征收 5000 户，新建和转
化租赁房 7500 套，开工建设 1400
套征收安置房的重任，既脚踏实
地，出色完成区委、区政府交办的
任务，又保证完 成 集 团 提 出 的 能
干事、干成事、不出事的要求，党
建 引 领 和 人 才 队 伍 建 设 至 关 重
要。希望区委党校能够在党建和
人才队伍建设方面提供指导和帮
助”。我们还对照 2017 年签订的

《党建联建协议》，详谈了如何落

实实施措施。
在此次调研中，我的所思、所

悟是：区委党校要提高政治站位落
实责任，坚定了我要助推党校大调
研在城投落地见效的态度和决心；
党校要奋发求作为，自觉对标对
表，按照区委党校与城投集团签订
的《党建联建协议》，夯实党建联建
工作；重点围绕城投集团《十三五
规划》“强自身、抓班子、夯基础、塑
队伍”12 字总方针，党校要以讲政
治、高质量的标准办好城投“博士”
班和“支部委员进党校”培训班，精
心设计，力求办出效果、办出特色、
办出实绩，在为城投培养政治过硬
的班子领导，规范城投党支部建
设、更好发挥党支部建设政治功
能和阵地作用中，作出区委党校
应有的贡献，发挥党校主渠道主
阵地作用。

近来随着气温变化，杨浦各大公园的梅花即将进入盛放期。江浦公园内，粉白色的梅花竞相绽放，一派春意盎然
的景象。 ■记者 高靓 摄

小区地下车库违规住人，如何解决？平凉路街道现场调研多方征旬意见

清零地下空间“住客”消除安全隐患
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■毛信慧 种楠

3月2日是传统的元宵佳节。这天，上海
市十大景观街道路之一的苏家屯路，成了灯
和人的海洋。“一曲笙歌春如海，千门灯火夜
似昼”的景象，让穿梭期间的市民仿佛又找
回了那记忆中的灯火辉煌。

当天，一年一度的四平“元宵行街会”
在这里举行。活动以“我们的节日：春色满
乾坤，睦邻共团圆”为主题，来自全市各区
县的非遗保护项目，以及杨浦各街镇的优
秀文体团队纷纷参与其中。全长不到 300
米的苏家屯路两旁，挤满了前来凑热闹的
男女老少。

行街会共分为“民俗之美传九州”、“非
遗之风暖申城”、“文化之光耀杨浦”、“睦邻
之花遍四平”四个篇章，多角度、全方位地为
大众展现元宵节的独特魅力。

伴随着喧天锣鼓，第一篇章“民俗之美
传九州”，围绕中华民族传统的舞龙舞狮、接
财接福、踩高跷、划旱船等表演，还有小丑杂
耍穿梭其间，热闹非凡。

第二篇章“非遗之风暖申城”中，来自全
市各区县的优秀非遗项目竞相亮相，金山打
莲湘、颛桥镇转伞、闵行鲤鱼跳龙门、崇明新
河镇艺术团等，将传统经典的精髓演绎得淋
漓尽致，同台竞彩，各展所长。

“嘿哈嘿哈……”伴随着一声声雄浑有
力的唱和，代表杨浦码头文化的上海港码头
号子出场了。“文化之光耀杨浦”章节所展现
的是杨浦特有文化。眼花缭乱的扯铃，轻盈
曼妙的舞姿，争奇斗艳，让人目不暇接。

行街会的最后一个篇章“睦邻之花遍四
平”，由辖区内幼儿园、大中小学校及留学生
们组成的文明校园联盟方队，活力四射、朝

气蓬勃；由社区文体爱好者组成的社区基层
方队，彰显了“睦邻社区”的人文风采。伴随
着喜庆的鼓点声，四平路社区腰鼓队的队员
们压轴出场，她们的表演融入了民乐、舞蹈
等海派新元素，既不失传统的大气，又带给
观众新潮的感受。当乐声响起，鼓手手中的
鼓棒立即变成了灵动的精灵，红色的丝带也
随着节奏起舞，除了击鼓敲棒的动作之外，
每位成员还需要不断变化队形。参与此次
行街展示的各个队伍中，有好几支队伍是

“土生土长”的社区团队。四平秧歌队作为
居民自发成立最早的社团之一，每年都参加
元宵行街活动。退休居民宋阿姨说，两年前
她在家门口的舞台上看到了秧歌队的表演，
深受震撼，于是也报名参加，曾经零基础的
她现在已经能够手把手地教新队员动作技
巧了。

除了行街展示，本次闹元宵行街会还设
有民俗展示一条街，让市民可以体验民俗项
目。四平的一大非遗项目布堆画，发源于堆
绣，起源唐朝，流行于清朝，解放初期濒临失
传，现经非遗传承人王励新的改革，在原有
堆绣的基础上丰富了制作材料、精细了制作
技艺，衍生创造出布堆画，在上海地区传承、
推广、发展。其作品涉及的题材非常广泛，
有娇艳的牡丹、活泼的动物、五光十色的水
果、风情万种的人物和烟雾袅绕的山水画
等，连齐白石的虾趣图都能完美表现。

杨浦大龙灯起源于1800多年前的灯彩，
原用来迎接春节，祈求国泰民安、风调雨顺，
由于其具观赏性，娱乐性，祈福性和艺术性
于一身，在宫廷及民间渊源流传。传承人李
政三十年前开始对灯彩制作技艺孜孜不倦
地探索和追求，其以大型龙灯见长，还擅长
制作各类立体动物灯，对宫灯的制作也颇有

心得。
上海花样经是上海剪纸艺人走街穿巷、

设摊卖艺时的口诀和唱词，其特点是边剪边
唱，在剪花样的同时唱出相关的花样经，这
种边剪边唱的形式，反映了中国剪纸艺人的
传统生活习俗。传承人郑树林熟练地掌握

“花彩艳”、“十二月花事”等几十首上海花样
经，并增加表现新生活的内容，赋予了上海
花样经新的活力。

此外，香囊、剪纸、房式蛋雕、京剧脸谱

制作、麦秆画、微雕、竹笔逆锋倒书、瓶中船
模、江湾面花等制作技艺也一一亮相。

华灯初上时，苏家屯路上亮起了形式各
异的上百盏华灯。其中不少还是居民亲手
制作。早在几周前，四平路社区23个居民区
的居民在杨浦大龙灯非遗传承人李政的指
导下，学习制作民俗彩灯。憨态可掬的金鱼
灯笼，雍容华贵的宫灯，一个个精巧美观的
灯笼，星星点点地点缀着街头，带人们找回
那久违的元宵“节味”。

元宵佳节，
这条路“节味”别样浓


