
“李师傅，我的电饭煲还有

‘救’吗？”

“我这台扫地机器人不知道

是不是电池出了问题……”

3月 5日一大早，广西壮族
自治区柳州市革新路，由中国铁

路南宁局集团有限公司（以下简

称“国铁南宁局”）柳州机车车辆

有限公司举办的“雷锋街市”人头

攒动，400 余名来自各行各业的
志愿者在街道两旁的服务点义务

为当地居民提供家电维修、健康

体检、法律咨询、理发等服务。

70后志愿者李杰的家电修
理摊前格外热闹，抱着各类电器

来求助的市民排成了长队。一

旁，李杰的 00 劼后徒弟雷宇 忙

前忙后，帮着找配件，测试电器

零部件是否通电。

劼两年多前，雷宇 入职柳州

机车车辆有限公司，在参与志愿

服务的过程中，她向同在空调车

间工作的李杰拜师学习电器修

理技术，在师父的影响下，近两

年她每年都参加“雷锋街市”的

志愿服务。

“我是 1988 年进厂，开始参
加‘雷锋街市’活动的。”李杰说，

不少当年带领他学雷锋的老师

傅，如今退休了组织成立“银龄

先锋志愿服务队”开展志愿服

务，每年在“雷锋街市”为群众磨

刀、修钟表、理发、修电器。“前辈

们留给我印象最深的一句话是，

学雷锋做好事不是一天的事，也

不是一年的事情，是一辈子都要

坚持的事情。”李杰说。

从 1965年开市起，“雷锋街
市”至今已坚持开展活动 60年，
是国铁南宁局学习雷锋精神、开

展志愿服务的一个缩影。

以“雷锋街市”为支点，国铁

南宁局将志愿服务与铁路行业

特色深度融合，通过奏响“学”

“行”“岗”三重奏，将学雷锋活动

不断引向深入，让雷锋精神扎根

铁路，开花结果。

“学习是传承雷锋精神‘前

奏曲’。”3月 5日当天，在“雷锋
街市”志愿活动现场，国铁南宁

局团委副书记饶勇说道。

1970 年进厂的原柳州机车
车辆有限公司机关党总支书记

刘献民至今仍清晰地记得，那时

的新员工培训便包含学习雷锋

精神等内容。直到现在，学习雷

锋精神都是国铁南宁局各单位

新员工的重要一课。

如今，国铁南宁局每年组

织 50多名青马讲师、40 多名专
兼职团干部组建“学雷锋”宣讲

团，深入 6 个铁路片区、50 多个
车间班组，依托线上直播、主题

团课等形式开展宣讲 53 场次，
引导青年认真学习领会雷锋精

神，还在主题团课、各类团内培

训班中设置志愿服务文化课，

将学雷锋志愿服务融入青年思

政教育。

“雷锋的名字从小陪伴我们

长大，我只知道‘雷锋’等于‘做好

事’。但是雷锋精神意味着什么，

要如何在岗位上践行雷锋精神，

我并没有一个很深刻的概念。”雷

劼宇 坦言，深入学习雷锋精神后，

自己有了新的想法和收获。

“如果你是一滴水，你是否

滋润了一寸土地？如果你是一线

阳光，你是否照亮了一分黑暗？”

雷锋 18岁时在日记本上对自己
提出的问题，穿越数十年光阴，

劼依然叩问着像雷宇 这样的当

代铁路青年。

“我们应该找到适合自己的

生活方式，早日锚定人生的价值

坐标。”秉持着这样的信念，参加

劼工作不到一年，雷宇 便主动报

名参加“雷锋街市”。她跟着师傅

李杰从头学起，发挥车辆电工的

职业特长，从一名“小白”志愿者

逐步成为一名能帮助居民修理

家电的“活雷锋”。

为了保证青年职工学有所

得，国铁南宁局还制作了《“雷锋

街市”年年开 “雷锋精神”代代

传》等系列理论微课，创造了歌曲

《出发》《每一个你》等一批更具青

年志愿者特色、更具推广应用价

值和更具社会传播力的志愿文化

产品，在基层团支部营造学思践

悟雷锋精神的浓厚氛围，在青年

职工心中埋下一颗颗学雷锋的火

热种子，助推学雷锋活动的开展

从星星之火变燎原之势。

“想法是蓝图，行动是建筑。”

在饶勇看来，行动是践行雷锋精

神的“主题曲”，是传承雷锋精神

最有力的证明，“雷锋精神的核心

在于无私奉献、助人为乐和爱岗

敬业，而这些品质只有通过实际

行动才能真正体现出来。”

国铁南宁局制定《志愿服务

管理实施细则》，规范志愿服务

招募、定岗、培训、经费管理、评

价流程，健全工作机制，让志愿

服务工作流程更规范高效。

“青年职工每年志愿服务时

长达 20个小时以上，才能参加
本单位优秀共青团员的评选。”

柳州车辆段团委书记李肖静说。

为了提高志愿服务专业化

能力，让志愿服务行动更精准高

效，国铁南宁局积极与当地医

院、法院、消防等 40个单位部门
合作，吸纳不同行业、不同特长

的青年职工，补强志愿队伍力

量。“雷锋街市”的服务内容因此

得以与时俱进，从最初的修单

车、补脸盆、补衣服等寥寥几个

项目增加到如今涵盖电器维修、

口腔健康、就业指导、家庭消防

安全等 50多个与群众生活密切
相关的领域。

青年志愿者宋佰顺对“雷锋

街市”感情颇深。在学校时，他常

常跟着志愿团队下乡服务。2013
年进入柳州机车车辆有限公司

工作后，他第一时间报名参加

“雷锋街市”，为市民维修家电，

一干就是 12年，从志愿服务的
“初学者”成长为“领跑者”。由于

志愿服务工作表现优异，他先后

捧回了全国铁道团委“尼红奖

章”、柳州市优秀青年志愿者等

荣誉，成为“雷锋街市”上小有名

气的家电维修“大师”。

“这些荣誉既是一份正向反

馈，也让我倍感责任在肩。我想

带动更多身边的青年参与到志

愿服务中来，让‘雷锋街市’接力

传承下去。”宋佰顺说。

此外，国铁南宁局学雷锋行

动的触角还在不断向外延伸。仅

过去一年，铁路以各片区共青团

工作联建共建委员会为单元，辐

射带动各单位团组织开展旅客

志愿服务、服务留守儿童“关爱

行动”、助残“阳光行动”、为老服

务“金晖行动”等志愿服务活动

33场次，发动 1027名志愿者参
与，覆盖 21 个社区、37 个火车
站，每年服务 10万多名市民和
旅客。

如果说服务人民、助人为乐

是雷锋精神的核心要义，干一行

爱一行、专一行精一行则是雷锋

精神的鲜明特色。如何让雷锋精

神实现“铁”的传承？国铁南宁局

的答案是培育和发展更多的优

秀志愿服务项目，让青年职工开

展突击奉献，奏响岗位建功“进

行曲”。

聚焦“人享其行”，国铁南宁

局打造南宁车站“帮帮盲”、柳州

车站“青橙护幼”志愿服务项目，

为盲人、母婴等重点旅客提供专

人专岗全流程指引服务。

聚焦民族团结，国铁南宁局

发挥梧州车务段“粤来粤暖”、南

宁车务段“石榴籽”等少数民族文

化推广志愿服务项目作用，服务

三江、融水等民族地区民众出行。

聚焦安全出行，国铁南宁局

为铁路沿线中小学生上好爱路

护路“开学第一课”，增强孩子们

的铁路安全意识。

八桂大地上，铁轨延伸处，学

雷锋活动充分融入铁路运输主战

场，千千万万名铁路青年正成为

当代雷锋精神的“共同作者”。

渊据叶中国青年报曳冤
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铁路青年奏响传承雷锋精神“三重奏”

野雷锋街市冶在这里开了 60年

新闻 NEWS

本月初，卢森堡王子因一种

遗传性线粒体疾病 POLG去世，
年仅 22岁。他出生时就患有这
一绝症，直到 14岁时才正式确
诊为罕见病。

好消息是，上海第二批罕见

病名录（2025），包括第一批收录
的病种，已列入罕见病达 278
种。作为中国首次罕见病学术机

构定义的执笔专家，复旦大学医

学遗传研究院马端教授 3 月 16
日在沪透露，上海这一病种收录

量，比我国罕见病新目录中的

207种罕见病更多。截至去年底，
基于前后两批的中国罕见病目

录，已有 188 种罕见病药物上
市。事实上，罕见病发病率虽低，

但种类繁多，全球已知罕见病达

7000多种。

马端等学者对国内罕见病

首度定义之后的 10 年，中国罕
见病联盟在沪发布《中国罕见病

定义研究报告 2021》，这一更新
版本将罕见病定义为患病率<1/
10000、新生儿发病率<1/10000、
患病人数<14万。按此范畴，罕见
病患者规模的绝对人数其实不

算“罕见”，全球患者达 3 亿，我
国超过 2000万。

当天，为让更多人走近罕见

病群体，在上海世博展览馆 2025
年国际罕见病日系列活动中，爱

心义诊、科普讲座、“万分之一的

遇见”公益科普画展同时启动，

多家三甲医院的 15位专家为罕
见病患者及家属提供免费的医

疗咨询和诊断服务。

作为公益科普画展作者之

一，今年 27岁的翟进是一位成骨
不全症患者。这种疾病让他自幼

频繁骨折，身高永远停留在童年。

然而，他从 4岁开始画画，到 2019
年创立自己的动漫设计工作室

“阿进似颜绘”，用画笔记录自己

成长。“虽然我的身体无法像常人

一样自由活动，但我的画笔可以

抵达任何我想去的地方。”

有人说，比罕见病更罕见的

是看罕见病的医生、治罕见病的

药，也就是“孤儿药”。上海交通

大学医学院附属新华医院的主

任医师邱文娟坦言，中国罕见病

诊疗面临诊断难、治疗难、同质

性差的现状和挑战。“不仅药物

缺乏，可及性差”，42%罕见病患
者经历过误诊，65%医生不了解
罕见病，32%医生未接诊过罕见

病。而且，疾病临床表现多样，不

同地域、医院、医生的诊疗能力

差距大。

马端表示，目前 80%罕见病
为遗传性疾病，50%在新生儿期
或儿童期发病，平均确诊时间已

被缩短为 7年以内。但由于 95%
的罕见病仍无药可医，每年死亡

人数超过癌症和艾滋病。“由于

绝大多数罕见病病因不明，目前

主要是对‘症’下药，更重要的则

是对‘因’下药。”

就 2024年孤儿药的国内上
市情况看，全年共批准 29款罕
见病药物上市，其中 13款通过
优先审评审批程序得以加快上

市。有 14款出自中国药企，涉及
肝豆状核变性等 12 种罕见病。
令马端等专家兴奋的是，包括 AI

药物研发等手段在内，国内约有

210条罕见病药物管线正处于临
床试验阶段，其中约 38%已处于
三期临床，涵盖全身型重症肌无

力、帕金森病（含青年型、早发

型）、免疫系统疾病、神经系统疾

病等。

马端认为，国家和地方相关

政策支持力度持续加大。今年起，

我国对部分罕见病药物进口实施

零关税。国家也允许境外数据支

持注册，减少重复临床试验。《上

海市药品和医疗器械管理条例》

明确，罕见病药品经检验合格的，

可将用于复核的样品上市销售。

此外，企业研发费用可享受税收

加计扣除，上海等部分地区提供

资金支持罕见病研究。

渊据叶解放日报曳冤

上海罕见病名录达 278种


