
不忽视小群体！我国超90种罕见病用药进医保
新华社北京12月8日电（记者

李恒 徐鹏航）这是又一次对我国罕
见病患者“药篮子”的全面升级———

近日国家医保局等部门发布

的新版国家医保药品目录新增 91
种药品，其中包含用于治疗肥厚型

心肌病的玛伐凯泰胶囊等 13种罕
见病用药。截至目前，超过90种罕
见病治疗药品已纳入国家医保药

品目录。

罕见病，因其极低的发病率、

有限的患者人数、高昂的药物研发

成本，很长一段时间是医疗领域

“被遗忘的角落”。

罕见病防治，关爱不能缺席。

在多部门努力下，我国加速构建

罕见病防治保障之路，为患者搭

建生命的桥梁，在用药的可及性

和可负担性方面，不断实现“从 0
到1”的突破。

在今年国家医保药品目录谈

判中，上万名难治性癫痫患儿的

“救命药”氯巴占进医保了。药片价

格几毛钱的小调整，给患者家庭带

来实实在在的希望。

难治性癫痫，有着“低治愈率、

高致残率、高致死率”的特点。根据

有关统计，国内难治性癫痫持续状

态患儿，病死率达20%以上。
患儿家属告诉记者，孩子发病

时，“有时一天抽搐七八十次，每次

发作都像在生死关头徘徊”。

长期以来，因兼具罕见病用药

和二类精神药品的双重属性，管控

严格，市场规模有限，氯巴占迟迟

未能在国内审批上市，患者往往选

择从国外代购“救命药”。

2020年，一起充满争议的涉及
海外代购氯巴占案件引起广泛关

注。随后，多个罕见病癫痫患儿家

庭联合发出求助信，呼吁关注氯巴

占的进口和使用问题。

是药，更是民生。

2022年6月，国家卫生健康委、
国家药监局联合发布《临床急需药

品临时进口工作方案》和《氯巴占临

时进口工作方案》，优先采用临时进

口方式，缓解患者“无药可用”困境，

同时支持氯巴占药品国产化。

国产氯巴占2022年获批上市，
2024年进入医保，这小小的药片，
燃起患者的生命希望。

同样，阵发性睡眠性血红蛋白

尿症（PNH）患者用药，也是今年国
家医保药品目录调整关注的一个

焦点。

PNH，一种极罕见的后天获
得性溶血性疾病，临床主要表现

为血管内溶血、骨髓造血功能衰

竭和反复血栓形成，患者生命受

到严重威胁。

2021年3月，一位PNH患者遭
遇断药，怀着一线希望，向中国罕

见病联盟求助。中国罕见病联盟携

手北京协和医院、国家药监局及药

企开启“同情用药”的爱心征程。80
余天后，从瑞士引进的新药成功落

地北京协和医院，患者获得救治。

新版国家医保药品目录将这一创

新药盐酸伊普可泮胶囊纳入，将为

更多患者带来希望。

近几年，脊髓性肌萎缩症

（SMA）、戈谢病、重症肌无力等罕
见病治疗用药相继被纳入目录……

自2018年国家医保局成立以来，已
经连续 7年开展医保药品目录调
整。目前，已有90余种罕见病用药
被纳入国家医保药品目录，罕见病

药品保障水平稳步提升。

一路走来，是努力，更是希望。

“医保药品目录的调整，是国

家对每一个生命的尊重与呵护，是

对特殊群体的特别关爱。”中国罕

见病联盟执行理事长李林康说，罕

见病患者“药篮子”的每一步调整、

每一次增加，都不容易。

从“无药可医”到“有药可用”，

再到“用得起药”……把保障人民

健康放在优先发展的战略位置，我

国积极探索罕见病用药新模式，加

强药物研发，让患者更有“医靠”。

“罕见病患者的痛苦与治疗的

无助，时刻揪着医者的心。让更多

好药、‘救命药’进医保，是医患共

同的心声。”中华医学会罕见病分

会主任委员、北京协和医院院长张

抒扬说，在这条充满挑战与希望的

道路上，我们携手并进，为患者点

亮生命的灯塔。

一个社会的文明程度，既有如

何对待“多数人”，也有如何关怀“极

少数人”。一股股让罕见病患者得到

更好保障的力量，正汇聚成暖流，浸

润着每一个需要关怀的心灵。
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扫一扫关注

“舟山福彩”

中国福利彩票 中国福利彩票开奖公告

开奖信息如有差错袁以省福彩中心公告为准遥 咨询电话院0580-2022721

福彩双色球12亿元大派奖
大奖小奖都翻番 单注可中2000万元

投注一份希望，福彩点亮万家灯火。
您的每一分投入，都是福彩公益金的坚实基石，携手筑梦，温暖人间。

支持国家公益彩票 抵制非法彩票赌博

奋力前行 谱写舟山体彩高质量发展
2023年体育彩票社会责任报告正式发布

舟山体彩号召您和体彩顶呱刮一起践行绿色生活
2023年舟山体彩全年共筹集市级体彩公益金4789万元

本信息如与公证开奖结果不符袁以后者为准遥 咨询电话院0580-2861788 http://www.zslottery.com

中国体育彩票开奖信息

扫一扫了解更多“舟山体彩”信息
严厉打击私彩 远离非法彩票

标的 房屋所属单位 地址 建筑面积 房屋用途 租赁期限 年租金起始价 交易保证金 网上竞价时间

一 舟山市住房保障和房产管理中心 定海人民北路170-2号 46.11㎡ 商业房 3年 4.8万元 0.96万元 12月17日9时

二 舟山市市场监督管理局 定海义桥新村13幢27号102室 55.33㎡ 住宅房 3年 0.54万元 0.1万元 12月17日9时

三 舟山市市场监督管理局 定海西园新村62幢401室 64.8㎡ 住宅房 3年 0.84万元 0.16万元 12月17日9时

四 舟山市市场监督管理局 定海义桥新村13幢27号202室 55.72㎡ 住宅房 3年 1.02万元 0.2万元 12月17日9时

五 舟山市市场监督管理局 定海义桥新村13幢27号101室 55.33㎡ 住宅房 3年 0.54万元 0.1万元 12月17日9时

六 舟山市市场监督管理局 定海北园新村36幢86号503室 61.79㎡ 住宅房 3年 1.08万元 0.2万元 12月17日15时

七 舟山市机关事务管理中心 定海昌东路45号三楼301-309室 200㎡ 办公房 3年 5.3万元 1.1万元 12月17日15时

定于2024年12月17日在舟山市公共资源交易网上对下列标的租赁权进行网上竞价，现公告如下：

行政事业单位国有资产出租交易（网上竞价）公告

1. 报名时间：2024年 12月 9日至

2024年12月16日止。

2.报名人可报多个标的，标的详

情资料请从网页中下载。

3. 报名人须登录舟山市公共资源

交易网进行网上注册报名，报名人须在

报名截止日22:00（北京时间）前一次性

足额将交易保证金缴存至舟山市公共

资源交易中心保证金专户（标的详情中

指定的保证金账户，需登录系统在网上

报名模块查看），否则视为未按要求缴

纳交易保证金。如有疑问，请及时联系

中 心 ( 分 中 心 ) 咨 询 电 话 ：

0580-2280967。交易保证金缴纳汇款途

径：①各银行人工柜台转账汇款（不得使

用现金缴纳）②各银行手机银行或网上

银行汇款。保证金汇款账户必须与报名

人在诚信库中注册的基本账户一致，若

不一致会导致保证金缴纳失败。

4.敬请各报名人按下载中心中用户

操作手册提示步骤先行操作，加深了解，

亦可来电来人咨询。咨询电话：（0580）

2282311、2282322。

舟山市产权交易中心有限责任公司
2024年12月9日

第24141期体彩6+1开奖号码：4 6 9 0 5 4 + 4
第24141期体彩7星彩开奖号码：1 5 8 5 1 3 + 8
第24329期体彩排列3开奖号码：1 4 7
第24329期体彩排列5开奖号码：1 4 7 8 0
第24329期体彩20选5开奖号码：03 04 08 14 19

双色球 第2024141期 红色号 : 01 02 07 15 24 29 蓝色号：12
15选5 第2024329期 基本号 : 01 04 06 12 14
3 D 第2024329期 开奖号码 : 9 1 0

上海：银杏树下的
海派音乐会

12月8日拍摄的“银杏音乐会”
现场。

当日，一年一度的“银杏音乐
会”在上海音乐厅南广场举行。在银
杏树下，音乐家们倾情演绎，为市民
带来沉浸式海派情境艺术盛宴。

从2013年起，上海音乐厅利用
银杏自然景观，每年策划不同主题
的音乐会，逐渐形成“银杏音乐会”
这一户外音乐会品牌，以预约方式
免费向公众开放。

新华社记者 王翔 摄

习近平同志《论坚持和完善人民代表大会制度》出版发行
收入重要文稿37篇，其中部分是首次公开发表

新华社北京12月8日电 中共

中央党史和文献研究院编辑的

习近平同志《论坚持和完善人民

代表大会制度》，近日由中央文献

出版社出版，在全国发行。

这部专题文集，收入习近平

同志关于坚持和完善人民代表大

会制度的重要文稿 37篇，其中部
分文稿是首次公开发表。

人民代表大会制度是我国的

根本政治制度，是从中国土壤中

生长起来的全新政治制度，是人

类政治制度史上的伟大创造。党

的十八大以来，以习近平同志为

核心的党中央立足新的历史方

位，全面加强党对人大工作的领

导，大力发展全过程人民民主，积

极推进国家治理体系和治理能力

现代化，进一步健全人民当家作

主制度体系，与时俱进修改宪法，

召开党的历史上首次中央人大工

作会议，健全人大组织制度和工

作制度，推动人大工作取得历史

性成就。习近平同志从坚持和完

善党的领导、巩固中国特色社会

主义制度的战略高度出发，坚持

把马克思主义基本原理同中国具

体实际相结合、同中华优秀传统

文化相结合，深刻把握社会主义

民主政治发展规律，系统总结党

加强社会主义民主政治建设的实

践经验，持续推进人民代表大会

制度理论和实践创新，提出一系

列新理念新思想新要求，形成了

习近平总书记关于坚持和完善人

民代表大会制度的重要思想，为

新时代新征程坚持好、完善好、运

行好人民代表大会制度提供了根

本遵循。

扫一扫 看全文

荆门至荆州高铁开通

湖北实现“市市通高铁”
据新华社武汉12月8日电（记

者 王自宸 闫睿）12月8日上午 10
时40分，随着G6803次列车从荆门
西站始发前往汉口站，荆门至荆

州高速铁路正式开通运营，“九省

通衢”湖北实现“市市通高铁”。

8日一大早，72岁的荆门市民
刘明德和老伴赶到荆门西站，拍

照打卡站内外景观。“我们今天坐

高铁去武汉看儿子。以前坐绿皮

车要将近4个小时，现在坐高铁只
要1个半小时左右，太方便啦！”刘
明德说。

荆荆高铁穿越江汉平原，衔接

国家中长期铁路网规划“八纵八

横”之一的呼南通道。线路全长77
公里，北起荆门市，连接沪渝蓉高

铁、襄荆高铁，南至荆州市，连接

汉宜铁路。全线设计时速为350公
里，为双线高速铁路。

中铁第四勘察设计院集团有

限公司荆荆高铁设计负责人杨毅

说，全线桥梁比例约 84%，有效节
约用地。同时综合考量生态影响

因素，保护好沿线绿水青山。

荆荆高铁是湖北省全资建

设的第一条时速 350公里的高速
铁路。

采冰节———

“尔滨”发出的冰雪季邀约
新华社哈尔滨12月8日电（记

者 张玥）民间有句俗语，“大雪江河
冻”。大雪节气过后，“冰城”哈尔滨

已是银装素裹，江河封冻。松花江

上，采冰号子响起，随着满载福气的

今冬第一冰从松花江采出，拉开了

哈尔滨“采冰季”的序幕，哈尔滨冰

雪诗情画意的旅游季也即将到来。

进入12月，松花江的冰层厚度
已经达到30厘米以上，进入了最
佳采冰期。如果游客在这时来到

哈尔滨，便可见证“冰城”是如何

炼成的。

“风吹那大雪天呐，采呀嘛采

头冰啊……”12月7日，第五届哈尔
滨采冰节如期而至。采冰汉子们在

震天的鼓声中，迎风走向采冰区，

和着整齐划一的采冰号子，一镩子

重重砸向冰冻的江面，飞溅起冰花

无数。每一镩，每一凿，都敲出了东

北人对冰雪的热爱之情。

人们簇拥着将采下的第一块

头冰用红布包裹着送到舞台中

央，祈福词、出征酒、采头冰、系鸿

运……一系列独特的民俗仪式让

现场的市民、游客兴奋不已。

火热的采冰活动不仅“燃动”

松花江面，也成为游客享受冰上

运动与特色美食的热门“打卡

地”。江水煮饺子、江水炖江鱼、美

味冻货冰雪宴让中外游客乐在其

中。结合了冰雪特色的文旅体验

活动和文创产品也为采冰节增添

了时尚元素。

来自斯里兰卡的普提派克塞

格是一位媒体人，他生活的城市没

有“冬季”，他第一次在12月体验到
了50摄氏度温差下的冰雪魅力。
“我们参观了梦幻冰雪馆，观

摩了校园冰雪课，还体验了中国

戏曲文化……这次哈尔滨之行令

人难忘。”普提派克塞格说。

上一个冬天的冰雪奇遇，让很

多人为哈尔滨的冰雪诗意所折

服。从兆麟公园的冰灯游园会到

世界最大的冰雪主题乐园，从松

花江畔的斯大林公园到遍布城市

中的冰雕景观，冰建的原料，均采

自松花江。

开槽、镩冰、捞冰、装运……采

冰人王站和工友们在采冰现场忙

得热火朝天，王站告诉记者，松花

江水流稳定、水质清澈。在冬季冰

晶核不断生成又被流动的水打

破，形成密度均匀、裂纹少的冰

块。是建造冰建景观的理想原料，

更是打造一流冰建景观、冰雪娱

乐项目的有力保障。

从采冰节这一天开始，每天有

千余名采冰工人、近五百辆运输

车参与到采冰工作中，日采冰量

可达10000立方米。再等待十余日，
便可见证一块块普通的冰块如何

通过冰雪匠人的巧思妙手，完成

它们的神奇蜕变。

第二十六届哈尔滨冰雪大世

界将在 12月中旬与游客见面，园
区以“冰雪同梦 亚洲同心”为主

题，设计和建设将充分融合亚冬

会元素。整体面积将扩大到100万
平方米，总用冰用雪量 30万立方
米，打造历届规模最大的冰雪主

题乐园，迎接八方来客。

哈尔滨市道外区人民政府副

区长王洋在“2024—2025年哈尔滨
冰雪季”系列主题新闻发布会上

介绍，道外区将利用滨州铁路桥

至滨北公铁桥中间145万平方米区
域，建设“冰雪启航”“江上飞舟”

“冰雪竞速”“冰雪远航”四大主题

分区。其中在闯关东广场对应江

面上，建设冰雪潮玩主题乐园，创

新采用气垫船为交通工具，将各

主题分区有效串联至哈尔滨冰雪

大世界和太阳岛雪博会。打造多

处网红景观打卡地、建造大型冰

雪辽宁舰，举办超级跑车邀请赛、

冰雪飘移表演赛等 6个类别专业
比赛。“中国·哈尔滨国际冰雕比

赛”在内的 8场冰雕、雪雕赛事也
将在这个冰雪季为全球游客奉献

如诗如画、叹为观止的冬日恋歌。

这个冬天，总要去一趟哈尔滨

吧？领略着跨越千年的智慧与文

脉，感受着哈尔滨独特的冰雪文

化和城市魅力。那些巧夺天工的

美景背后，有着采冰人的朴实敦

厚，有着建造者的匠心技艺，有着

天上此景的超凡脱俗，也有着落

入凡尘的烟火气息。
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