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山东

我省将建罕见病诊治中心
通过基因分析来帮助罕见病患者确诊

本报济南12月19日讯(记者
李钢) “除了没有医保，罕见病诊
治也很难！”近日本报关于罕见病
的报道引起了许多读者的关注，纷

纷拨打本报热线反映罕见病患者
看病难问题。19日记者从省罕见疾
病防治协会获知一个好消息：我省
将成立专门的罕见病诊治中心。

“罕见病确诊比较难，有很多
患者长期被漏诊误诊。”省医科院
院长、省罕见疾病防治协会会长
韩金祥介绍说，由于罕见病知晓
率低，不少医疗机构的诊治水平
不够，许多罕见病患者需要看很

多医生才能确诊，无形中耽误了
治疗时机，“所以，我们将依托设
在省医科院的省罕少见病重点实
验室建立专门的罕见病诊治中
心。”

据介绍，为了提高我省罕见
病的防治水平，2010年我省成立
了全国第一家经政府有关部门正
式批准的省级罕见疾病防治协
会，组建了全国唯一以罕少见病

为 研 究 方 向 的 省 级 重 点 实 验
室——— 山东省罕少见病重点实验
室，初步建立了罕见病的标本资
源库。

“许多罕见病都是基因缺陷
造成的，因此很多罕见病需要通过
基因分析来确诊。”省罕少见病重点
实验室鲁艳芹博士介绍说，该实验
室目前很重要的功能是通过基因
分析来帮助罕见病患者确诊。

“现在，实验室的总体定位是
利用基因组学与蛋白质组学、药
物研发等平台，重点开展罕少见
疾病发病机制、诊疗技术以及药
品的研发。”省罕见疾病防治协会
副会长许双庆介绍说，该实验室
目前可以满足罕少见疾病致病基
因和关联基因的发现、罕少见疾
病诊断依据和基因靶向治疗研究
等多项要求。

本报临沂12月19日讯 （记
者 张帆） 本报对临沂一元公
寓零活难找的连续报道，引起了
相关部门的关注。19日，负责一元
公寓管理的临沂市兰山区人社局
表示，将通过有效的方式将雇主
吸引到零工市场，以便帮助更多
的农民工找到工作。

19日上午10点，虽然早已过
了上下班的交通高峰期，但是在
临沂市通达路和金雀山路交会处
西北角却是人流拥挤，上百零
工聚集在十字路口，电动车甚
至把行人过马路的等待区占得
满满的。

刘冬准备在院子里打口井，
听说通达路上有零工就来到这个
马路市场上看看。但是刘冬并不
知道临沂市零工市场的作用，他
有些奇怪地问：“零工市场？不是

给农民工住宿的吗？还能帮我们
找工人？”

除了位置有点远之外，不少雇
主担心，在马路市场上，工人和
雇主可以商量价格，如果通过

“官方”登记，是不是价格就不能
改变了？

兰山区人社局人力资源开发
服务管理办公室副主任林祥宁
说，目前在零工市场登记用人信
息是免费的，如果需要找工人，
可以直接在服务大厅与工人洽
谈，如果时间不紧张，也可以在
服务台登记，需要面谈价格的也
可以在用工登记上写上价格面
谈。

“并不是来到零工市场就不
能商谈价格，我们欢迎个体雇主
来零工市场找工人。”林祥宁说。

一周前，兰山区人社局做了

一个调查，住在零工市场的农民
工80%以上从事建筑行业，但是
进入12月份以来，全市的建筑行
业进入了淡季，很多人在马路边
上站两三天都不一定能找到活
干。“看着那些工人找不到活，我
们也着急，希望能有更好的途径
帮助这些人找到合适的工作。”林
祥宁说。

“人社局现在正在努力地宣
传和引导用工单位和个人在招工
的时候去零工市场直接与农民工
面谈，春节过后，建筑业将逐渐升
温，人社局将联合城管、交警等部
门取缔非法经营的马路市场，在
临沂市零工市场内也将建立一个
流程，规范用工洽谈。”林祥宁说，

“多部门联合，加上媒体的宣传，
零工市场的作用才能做到最大
化。” 19日，很多农民工在马路边上等活。 本报记者 展萍 摄

本报报道引起临沂相关部门重视，兰山区人社局表示———

将引导用工单位进入一元公寓

求解罕见病
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