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　　本报讯 记者朱宁宁 罕见病严重危害广大患者的

身体健康和生命安全。近年来，关于罕见病立法的呼声渐

高。今年十三届全国人大五次会议期间，有代表提出关于

制定罕见病诊疗及管理法的议案。议案认为，应保护罕见

病患者的合法权益，加快罕见病诊疗及管理立法进程，全

面提升我国罕见病诊疗及管理水平。

　　我国罕见病诊疗及管理起步较晚，关于罕见病的规定

散见于意见、规章、制度中，主要涉及罕见病临床试验、审

批等各方面，但这些规定较为零散且过于笼统，尚不能对

罕见病药品的研发、审批和对罕见病的诊疗、管理提供有

效的规范和指导。近年来，相关部门相继出台了一些政策、

法规和举措，促进罕见病的诊疗及管理。2018年5月，《第一

批罕见病目录》发布，以疾病目录管理的方式来划定罕见

病边界，具有里程碑意义。但还存在着目录纳入决策过程

复杂、纳入标准难统一等弊端，缺乏发布机制，不利于罕见

病的诊疗和动态管理。

　　2022年1月，工业和信息化部、国家医疗保障局等九部

门联合发布《“十四五”医药工业发展规划》，首次将“坚持

生命至上”写入规划的指导原则，比既往更加重视药品供

应保障，并提出增强临床急需的儿童药、罕见病药保障能

力的具体目标。

　　议案认为，目前罕见病的定义、发现、认定、发布、诊

断、治疗、药品研发及供给、医疗保障等各方面缺少法律的

界定、约束和保障。建议尽快制定罕见病诊疗及管理法，在

立法中明确相关内容，包括罕见病的定义、罕见病的认定

及发布、罕见病诊疗体系规划建设与管理、罕见病药品医

疗器械研发生产供给及激励政策、配套医疗保障制度、国

务院有关部门分工、财政经费保障等内容。

代表建议制定罕见病诊疗及管理法

保护罕见病患者合法权益

　　本报讯 记者潘从武 今年以来，新疆维吾尔自治区党委和政

府主要领导同志、其他党政领导同志领衔督办了19件自治区十三届

人大五次会议重点代表建议，目前已全部办结答复代表，代表对建

议办理答复工作满意率为100%。自治区党委和政府主要领导同志领

衔督办代表建议，在自治区人大工作历史中尚属首次。

　　据介绍，在自治区十三届人大五次会议期间，代表提出对各方

面工作建议382件，自治区党委主要领导、各常委领衔督办10件，自

治区主席、各副主席领衔督办9件。重点建议的内容涉及推进依法治

疆、加强基层治理、推动经济高质量发展、铸牢中华民族共同体意

识、生态环境保护、疫情防控、繁荣振兴社区文化、促进兵地融合发

展等方面，由自治区党委全面依法治疆委员会办公室等39家单位具

体研究办理（其中主办单位18家、协办单位21家）。

　　自治区党委书记马兴瑞领衔督办的是关于坚持依法治疆着力

构建法治新疆法治政府法治社会的建议。建议是由玛依努尔•吾满

尔代表提出的，重点就加强党对依法治疆工作的领导，全面推进

法治新疆、法治政府、法治社会建设等提出了建议。马兴瑞多次对

办理工作作出批示、提出要求，亲自审定办理工作计划、办理方

案，全程指导办理答复工作。自治区主席艾尔肯•吐尼亚孜督办的

是关于推进大数据与经济社会融合创新发展的建议。建议是由艾

米拉古丽•阿布都代表提出的，重点就开展大数据顶层设计、推进

大数据在经济社会中的应用、提升社会治理能力现代化水平等提

出了建议。艾尔肯•吐尼亚孜加强督促指导，推动各承办单位认真

研究办理重点建议。

　　自治区党委和政府主要领导、其他党政领导同志领衔督办代表

建议工作，引领带动各级各部门严肃认真对待代表建议，压实责任

办好代表建议，以实际行动践行全过程人民民主。各单位密切同人

大代表的联系，反复与代表共商解决问题的思路和措施，听取代表

的意见建议，做到每一件代表建议先沟通再办理，代表满意后再答

复，受到代表的认可和赞许，实现建议办理质量和代表满意率“双提

升”，让代表的呼声有回应、人民的诉求有着落。

　　据悉，自治区人大常委会多次召开主任会议，研究制定自治

区党政领导同志领衔督办代表建议工作方案，加强组织协调、压

实工作责任，组织召开代表建议办理工作推进会，指导解决各承

办单位建议办理中遇到的法律性、政策性、操作性问题。邀请人

大代表全程参与重点建议督查督办，增强办理工作的精准性、实

效性和满意度。

新疆党政主要领导首次领衔督办

19件重点代表建议全部办结

　　本报讯 记者黄辉 通讯员谢章泸 邹晖 江西省人大常

委会近日召开《江西省人民代表大会常务委员会关于加强检察公

益诉讼工作的决定》贯彻实施座谈会暨“公益诉讼江西行”启动

会。江西省人大常委会副主任胡世忠、省人民检察院检察长田云

鹏出席会议并讲话。

　　胡世忠指出，江西省人大常委会就加强检察公益诉讼工作作

出决定，对充分发挥检察机关法律监督职能，维护国家利益和社

会公共利益，保障公民合法权益，促进国家治理体系和治理能力

现代化，具有十分重要的意义。认真贯彻实施决定，是全省各级人

大、政府、监委、法院、检察院以及各有关单位和全社会的共同责

任，把开展“公益诉讼江西行”与贯彻落实“作示范、勇争先”目标

要求有机结合，构建上下联动的工作格局，认真践行全过程人民

民主理念，推动形成贯彻落实决定和开展专项活动的强大合力，

不断完善全省公益保护体系。

　　田云鹏介绍了5年来江西省检察公益诉讼实施情况，并就全

力贯彻落实决定提出要求。要在深化认识、精准把握上下功夫，在

学习宣传、营造氛围上下功夫，在能动履职、增强实效上下功夫，

在协同共治、凝聚合力上下功夫，增强系统观念，推动检察公益诉

讼工作提质增效。

　　会议通报了江西省人大常委会关于开展“公益诉讼江西行”活

动的方案，省法院、省公安厅、省应急管理厅、省生态环境厅、省自然

资源厅、省林业局、省卫生健康委、省市场监督管理局等单位负责同

志结合工作职责和实际，就决定的贯彻实施和配合开展好“公益诉

讼江西行”活动作了表态发言。

“公益诉讼江西行”活动启动

□ 本报记者  朱宁宁

　　一件是2019年十三届全国人大二次会议

期间由安徽代表团提出的建议，一件是2021年

十三届全国人大四次会议期间由全国人大代

表熊思东提出的建议。两件建议虽隔年提出，

但关注的是同一件大事——— 建设长三角一体

化科技创新共同体。

　　作为长三角一体化的重要举措，建设长三

角科技创新共同体对于整合区域创新资源、促

进区域协同创新、提升区域创新能力、推动长三

角率先实现高质量一体化发展、增强我国国际

竞争力具有重大战略意义。

　　近年来，全国人大代表紧紧围绕贯彻落实

党中央重大决策部署，聚焦长三角科技创新共

同体建设，提出了《关于将长三角科技创新共同

体建设纳入国家长江三角洲区域一体化发展规

划的建议》《关于加快打造长三角科技创新共同

体的建议》等多件重要建议。对于这些高质量的

建议，科技部等承办单位高度重视，坚持“内容

高质量、办理高质量”“既要重结果、也要重过

程”的原则，认真研究，出台多项政策举措。

高位谋划提出建议

　　2018年，长三角地区主要领导座谈会商议

确定研究规划长三角科技创新圈，并由安徽省

牵头负责。随后，安徽省发展改革委牵头会同上

海、江苏、浙江发展改革和科技部门，委托中国

科学院科技战略咨询研究院研究编制了《长三

角科技创新圈规划（初稿）》，该文件是长三角科

技创新共同体建设的重要基础。

　　2019年，在十三届全国人大二次会议上，

安徽代表团以代表团的名义提出一件建议，

建议将长三角科技创新共同体建设纳入国家

正在编制的长江三角洲区域一体化发展规划

纲要，并在专项规划编制、机构设立、用人机

制创新、建设要素保障、科技成果转化等方面

给予政策倾斜。

　　同样身处长三角地区，“共饮一江水”的熊

思东也十分关注长三角一体化科技创新共同体

建设。他的关注点更多放在人的身上。在熊思东

看来，实现长三角地区一体化国家战略，最重要

的就是人才。早在2019年，他就提出《关于长三

角地区一体化高教一体化要先行的建议》。两年

后，在扎实调研的基础上，他又提出了《关于加

快打造长三角科技创新共同体的建议》。

　　“长三角经济社会发展一体化很大程度上

依赖于人才。”熊思东认为，长三角地区一体化

是国家战略，长三角地区科技创新体系必须在

国家创新体系中有一席之地，否则就会缺乏最

基本的根基、最核心的内容。吸引创新创业人

才最重要的是要建立科技创新体系。这其中，

最重要的就是人才、平台和机制这三要素，要

用国家体系化战略来整合创新人才培养，把目

前的科创平台特别是分布在长三角不同地区

的平台打通。

认真办理落地有声

　　“您的建议非常及时，不但提出问题还给

出了解决办法。很多想法跟我们正在着手的重

点工作想到一块了。”让熊思东颇感意外的是，

会议期间提出建议后，还没闭会科技部负责同

志就联系上他，对建议予以高度评价并告知

他，中央全面深化改革领导小组目前正在就此

事做调研，很快将出台相关的措施。他的建议

提供了重要的参考。

　　此后，有关长三角科创的建议被确定为当

年重点督办的代表建议，交由科技部主办，教育

部、工信部等部门协办。办理前，科技部认真研

究建议内容，分解落实任务并制定办理预案。办

理过程中，科技部会同教育部、财政部等部门积

极与代表沟通，通过实地调研、座谈交流等方式

与代表深入沟通，形成答复材料。

　　“联系次数非常多。”熊思东告诉记者，他

陆续接到相关办理单位电话，有的还不止一

次。此外，还受邀参加座谈会以及相关调研，甚

至建议办结后还继续保持密切沟通，征询新的

意见建议。

　　2020年12月，科技部会同有关部门和长三角

三省一市印发《长三角科技创新共同体建设发

展规划》（以下简称《规划》）。代表建议对支持长

三角区域科技创新体制机制创新，制定和落实

《规划》发挥了重要借鉴作用，对扎实推进长三

角一体化发展具有重要意义。

　　一系列组合拳也陆续推出。2021年5月，科

技部会同三省一市人民政府共同成立长三角科

技创新共同体建设办公室并在长三角主要领导

座谈会期间揭牌。为强化长三角地区战略科技

力量建设，科技部还推动在三省一市布局国家

实验室挂牌组建。

　　据悉，下一步，科技部还将持续按照推动

长三角一体化发展领导小组统一部署，深入落

实《长三角一体化发展规划“十四五”实施方

案》，结合有关建议，进一步深化长三角科技创

新合作机制、强化国家战略科技力量布局建

设、促进长三角在率先实现科技自立自强方面

走在全国前列。

成效显现人民满意

　　“熊代表，国家出台的好多政策简直是为

我们量身定做的，真是想要啥就来啥，他们把

情况了解得这么清楚。”不久前，一家科创型创

新企业负责人联系到熊思东，言语之间充满了

激动和兴奋。这也让熊思东更加有了履职的动

力，更加深切地感受到“人民选我当代表，我当

代表为人民”的使命感，也更加积极主动地去

做好后半篇文章。

　　政策落地之后，熊思东在浙江、江苏、上海

都做了一些不同形式的调研。就在几天前，他

又前往一家位于江苏省的科创型疫苗研发企

业进行调研。让他欣慰的是，调研结果显示，现

在长三角地区科技创新体系比原来要顺畅多

了，要素流动也快多了，企业充分享受到了政

策的红利。

　　“基层人大代表对人民群众的呼声进行凝

练并反映到国家层面。相关国家部门根据实际

情况出台政策解决实际问题。这就是全过程人

民民主的生动实践。”熊思东说。

代表连续几年紧盯长三角科技创新不松劲

高质量办理推动长三角科创共同体建设

□ 本报记者  蒲晓磊

　　近年来，我国数字经济快速发展，数据规

模呈爆发式增长态势。数据中心作为存储和计

算数据的重要基础设施，在促进经济社会发展

中所发挥的作用越发凸显。

　　自2018年以来，全国人大代表持续关注我

国数据中心发展问题，围绕数据中心绿色节

能、算力高效调度、东西部供需对接、网络优化

升级、数据安全防护等提出建议。代表们普遍

提到，数据中心是支撑国民经济发展的重要基

础设施。国家层面应加强数据中心建设统筹，

充分发挥我国体制机制优势，从全国角度一体

化布局，优化资源配置，提升资源使用效率。

　　办理建议的国家发展改革委深入开展调研

论证，及时将相关建议转化为政策工具，全力推

动我国数据中心绿色高质量发展，现已取得阶

段性成效。目前，全国数据中心完成顶层布局，

“东数西算”工程顺利启动实施。

顶层布局构建协同创新体系

　　“十四五”规划和2035年远景目标纲要提

出，加快构建全国一体化大数据中心体系，强

化算力统筹智能调度，建设若干国家枢纽节点

和大数据中心集群，建设E级和10E级超级计

算中心。

　　全国人大代表温暖认为，“十四五”规划和

2035年远景目标纲要作出的相关规划，为未来

一段时期发展数据产业明确了总体方向。值得

注意的是，就目前数据产业的发展来看，整体布

局有待优化。

　　温暖说，近年来，数据中心建设虽步入快

车道，但规模总量大幅跃升的背后，难掩单体

数据中心规模偏小现状，且布局相对分散。规

模受限之后导致后期不易扩容，接连引起布局

零散、迁移成本增加等问题。同时，国内中西部

地区数据中心，空间距离引发的时延限制了市

场需求响应速度。随着东部海上风能、氢能、潮

汐能、LNG接收站等新能源发展，沿海地区或

将以新能源优势撬动数据产业发展。

　　对此，温暖建议进一步强化长三角区域数

据中心体系的顶层构建，充分依托长三角沿海

地区能源供给丰富、气候适宜等优势，全面考量

长三角对低延时高质量数据的爆发式需求，在

沿海地区加快建设一批“高产高效”的超大型数

据中心，全面赋能经济社会发展。

　　代表所提建议，在近年来逐步得到落实。目

前，全国数据中心完成顶层布局。

　　2020年12月起，国家发展改革委会同有关部

门先后印发实施了《关于加快构建全国一体化

大数据中心协同创新体系的指导意见》《全国一

体化大数据中心协同创新体系算力枢纽实施方

案》《贯彻落实碳达峰碳中和目标要求 推动数

据中心和5G等新型基础设施绿色高质量发展

实施方案》等文件，基本完成了全国一体化大数

据中心协同创新体系的顶层设计布局。

“东数西算”工程顺利启动实施

　　2021年5月24日，国家发展改革委、中央网信

办、工业和信息化部、国家能源局联合发布《全

国一体化大数据中心协同创新体系算力枢纽实

施方案》，明确提出布局建设全国一体化算力网

络国家枢纽节点，加快实施“东数西算”工程。

　　所谓“东数西算”工程，是把东部地区的非

实时算力需求以及大量生产生活数据输送到西

部地区的数据中心进行存储、计算并反馈。

　　全国人大代表霍涛在调研时发现，在“东数

西算”方面存在西部热、东部冷的现象，东部地

区合作意愿不强，“虽然数据中心是耗能大户，

但东部地区还是想把数据留在本地，并且数据

中心的建设有利于拉动本地经济。此外，东部地

区外溢的需求还不太明显，大多数企业还处于

观望阶段”。

　　霍涛了解到的情况，也被相关部门关注

到。今年年初，国家发展改革委会同有关部门

联合复函，同意在京津冀、长三角、粤港澳大湾

区、成渝、贵州、内蒙古、甘肃、宁夏等8地启动

建设国家算力枢纽节点，并规划设立了10个国

家数据中心集群，推动数据中心合理布局、优

化供需、绿色集约和互联互通。

　　随着“东数西算”工程的全面推进，相关地

区迎来了发展机遇。截至目前，全国10个国家

数据中心集群中，新开工数据中心项目达60余

个，新建数据中心规模超110万标准机架，项目

总投资超4000亿元。其中，西部地区投资比去

年同期增长6倍，投资总体呈现由东向西转移

的良好趋势。

注重推动配套资源协同发展

　　着力优化数据中心布局；创新和集成新能

源供给降低能耗；强化运维打造数据全产业链；

着力打破数据孤岛、数据障碍；在国家层面加大

财政支持力度……针对数据中心发展中存在的

一些问题，代表们有针对性地提出了解决方案。

　　在代表建议办理的过程中，国家发展改革

委负责办理建议的相关负责人感受到，推动全

国数据中心高质量发展工作的思路越来越

清晰。

　　“我们深刻认识到，推动数据中心工作要

强化系统思维，由过去关注单体数据中心建

设，向数据中心与网络、能源、气候等配套资源

协同发展转变，同时系统布局数据中心与云算

力服务、数据要素流通、大数据应用、网络和数

据安全等产业环节协同发展，统筹设计一体化

大数据中心发展路径。”该负责人说。

　　对于代表们在数据中心方面关心关注的

新问题、新建议，国家发展改革委将继续做好

调研工作，及时转化为有效政策工具，推动我

国数据中心绿色高质量发展，充分为我国数字

经济发展赋能。

　　该负责人介绍说，下一步，将重点做好四

个方面的工作：

　　加强网络设施联通。加快打通东西部间数

据直连通道，优化通信网络结构，提高网络传

输质量。

　　强化能源布局联动。加强数据中心和电力

网一体化设计，推动数据中心更充分利用可再

生能源。

　　支持技术创新融合。推动数据中心技术创

新和模式创新，加强对关键技术产品的研发支

持和规模化应用。

　　推进产业壮大生态。推动数据中心上下游

产业集聚落地，支持西部算力枢纽围绕数据中

心就地发展数据加工、数据清洗、数据内容服

务等偏劳动密集型产业。

代表建议助力数据中心绿色高质量发展

全国数据中心完成顶层布局

  建设长三角科技创新共同体对于整合区域创新资源、促进区域协同创新、提升区域创新能力、推动长三角率先实现高质量一体化发展、增强我国国

际竞争力具有重大战略意义。图为浙江湖州某科技公司工人在智能环保包装流水线上作业。                    CFP供图

聚焦议案建议高质量办理


