
2012年7月18日 ，
中国乡村儿童大病

医保公益项目在北

京启动。中国乡村家
长不出一分钱，孩子
却新获一份商业保

险，在孩子身患大病
时， 最高可获赔20
万资金 ， 配合社会
保险、家庭一起合力
筹集医疗资金，帮助
孩子获得迅速、稳定
的医疗救治。(资料
照片)
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2010年8月11日 ，安
徽省首例农村儿童重

大疾病医疗保障受惠

者胡取在省立医院康

复出院。8岁的胡取是
肥西县花岗镇人，被诊
断为先天性心脏病 。8
月1日开始， 安徽省参
加新农合的患儿可享

受国家新出台的重大

病救助政策后，小胡取
在省立医院南区进行

了 “室间隔缺损修补
术”， 治疗效果非常满
意。本来要花两万元治
疗费用的小胡取家庭，
在新农合和民政的资

助下，只承担了30%的
费用。 (资料照片)
刘兵生 陈孝谋/CFP

如何减轻大病
儿童家庭负担

医生建议按不同病
种确定不同报销比例

本报记者 王 晨

通 讯 员 门开阔

中国医科大学附属盛京医院 （以下
简称 “盛京医院”） 滑翔院区儿童血液
科主任郝良纯告诉记者， 在小儿血液病
中， 发病率第一的是白血病， 第二的是
淋巴瘤。 从该院目前的就诊情况来看，
平均每年新发急性白血病200例左右 ，
淋巴瘤是其1/10。 现在儿童血液科中患
淋巴型白血病的儿童人数占80%， 患髓
系白血病的占15%～17%， 剩下3%～5%是
少见类型。

据介绍， 对绝大多数患儿来讲， 最
常见的治疗手段就是化疗， 移植的危险
程度更高。 在盛京医院， 患儿选择化疗
的占90%， 选择移植的不到10%。 因为
现在国内一般都是独生子女 ， 所选择
的大多是半相合骨髓移植 ， 这个过程
花费惊人 ， 需要百万元以上 ， 而且这
还是在治疗顺利的前提下 ， 否则还要
翻倍甚至更多。 现在化疗一般需要2~3
年 ， 分为诱导缓解和维持治疗 。 这一
过程中 ， 主要开销是药费 。 治疗白血
病药物价格偏高， 原因在于其销量小且
研发成本高。

“现在所用药物几乎都在医保范围
以内。 但是如果患者想用好药， 我们也
给用。” 郝良纯说。

对于目前医保制度的不足和改进方

式， 郝良纯提出了自己的看法。
第一是在医保体系中， 设立儿童大

病专项医保， 例如患有白血病的儿童就
可以享受医保中的白血病专项基金。

在资金使用方面， 政府应组建专家
团队， 限制一些药品的使用。 比如按照
现在比较成熟的治疗方式， 制定一些治
疗效果较好、 价格便宜且副作用小的药
品目录， 一线医生必须按照目录药品名
称开据药品。 如果政府不加以筛选， 报
销医药费就可能成为无底洞。

第二是国家应划分特种病报销比

例， 因为病种不同对家庭造成的压力也
不同。 例如目前糖尿病报销比例是50%
报销， 白血病的报销比例也是50%。 比
例相同 ， 但对于患者的意义却截然不
同。 “花费少的病国家报销比例尽量要
少， 因为它们对患者家庭造成的经济压
力较小。” 郝良纯说。

郝良纯认为， 具体方案， 政府可以
组织专家讨论， 按照病的权重系数设立
对应的报销比例。 “比如糖尿病系数为
0.1， 白血病系数为0.75， 重大手术系数
为0.80， 而有的疾病甚至可以系数为1
， 也就是100%报销。”

除了社会医保之外， 郝良纯还建议
通过国家立法来强制家长必须为孩子购

买商业医疗保险， 具体而言， 在出生证
开据的同时就要购买医疗保险。 “其实
儿童大病 ， 国家应该100%报销 ， 因为
儿童没有劳动能力。 但是目前国家财政
负担不起， 所以必须通过立法来对报销
资金进行补充。 人的认识程度不同， 对
于保险的认识也不同， 往往是平时不重
视， 得病之后追悔莫及。” 这相当于集
全国之力保障少数患病儿童的报销资金

来源， 是对儿童大病风险抵御的良好手
段。 “当然， 对于保险公司的选择和监
督， 国家也应该担负起责任。”

郝良纯提出了其他几个解决目前儿

童大病家庭负担过重问题的方法。
目前各级医院区分不大， 运营模式

大体相同， 如果不分治疗不分类别地加
以医疗资源投入， 只能导致财政补贴的
流失。 例如一些医院的夜间急诊， 所接
诊的患者大多都是普通疾病， 真正需要
紧急治疗的很少， 这些疾病社区医院就
可以治疗。 如果能加以类别区分， 优化
资源配置， 就能更好地为大病儿童提供
治疗服务。

对于社会慈善捐款， 郝良纯认为政
府应加以实际鼓励， 如设立国家慈善奖
等， 奖章获得者可以享受税收减免等优
惠政策。

此外， 在谈及目前儿童白血病花费
巨大的情况时 ， 郝良纯向记者解释 ：
“一般来讲， 白血病治疗期间如果出现
并发症或者严重感染， 则费用就成了上
不封顶 ， 有时一个并发症需要20多万
元 ， 甚至远超白血病本身治疗所需费
用。”

对于感染原因， 郝良纯认为一定程
度上和家属有关。 如果严格隔离取消陪
护制度， 那么感染率肯定会有所下降。
但目前中国医院基本都没有实施这种制

度， 患者家属还是希望能陪伴孩子的治
疗， 而如果取消陪护制度， 势必会造成
患者流失。

郝良纯说： “家庭购买保险、 国家
医保改进、 社会慈善氛围增强， 这三点
缺一不可， 只有三方面同时进行才能有
力地帮助儿童大病家庭度过难关， 让患
有大病的儿童得到切实帮助。”

专家：大病患儿基本医保实际报销比例不到45%
本报记者 王 晨

通 讯 员 门开阔

“根据北京师范大学中国公益研究院
的测算， 大病患儿基本医保的实际报销比
例在20%~45%之间。由于设置了封顶线，当
农村患儿和城市患儿医疗费用分别高于一

定程度时 ， 实际报销比例还会进一步降
低。”该公益研究院儿童福利研究中心研究
主管田园告诉中国青年报记者， 重大疾病
患儿看病贵、看病难的问题仍未得到解决。

这些问题主要表现为， 个人负担的医
疗费用高， 基本医保对重大疾病实际报销
比例有限； 医疗资源的分配不均导致许多
大病患儿需异地治疗， 而医疗保险的县级
统筹方式与这种异地治疗的需求相抵触，
异地就医不仅程序复杂而且报销比例低；
政府医疗救助虽然对贫困群体进行了救

助， 但救助额度小， 救助时间滞后。 实际
报销比例有限， 个人负担费用高———基本

医保对重大疾病的实际报销比例在45%以
下， 基本医保的报销比例在20%～45%， 超
过20万元以上医疗费用的疾病实际报销比
例还会更低。

根据北京师范大学中国公益研究院

2014年发布的 《中国儿童大病救助与慈善
组织参与现状报告》， 儿童各类重大疾病

患病人数按照疾病的危险程度和对家庭造

成的影响 ， 儿童重大疾病主要包括白血
病、 恶性脑肿瘤、 再生障碍性贫血、 儿童
川崎病等。

近年来， 白血病、 终末期肾病、 先天
性心脏病等重大疾病在儿童中的发病率不

断上升。
儿童各类重大疾病治疗费用低则几千

元， 高则几十万元甚至上百万元。 不仅不
同的疾病种类治疗费用不同， 即使同一个
疾病，不同的分型、不同的年龄、不同严重
程度的治疗费用也相差甚远， 如终末期肾
病（或慢性肾功能衰竭尿毒症期）/ 急性肾
功能衰竭）透析费用6万～10万元/年、换肾
40万～50万元，白血病花费10万～60万元，血
友病10万～20万每年， 恶性淋巴瘤10万～30
万（化疗），自体移植平均费用10万元。

2011年医保覆盖比例数据显示， 再生
障碍性贫血，终末期肾病，白血病，恶性脑
肿瘤等疾病，医疗费用当年花费18万～20万
元，基本医保报销6万～7万元，血友病恶性
淋巴瘤花费15万元，医保报销6万元。

田园说， 门诊检查费和药品费是大病
患儿和慢性病患儿的一笔大开支， 而我国
基本医保门诊统筹的保障比例低， 封顶线
也低 。 一般门诊统筹名义报销比例只有
43%左右， 封顶线不到1500元， 使得慢性

病或需大额门诊费用的大病患儿能享受到

的医疗报销极为有限。
我国自2003年起建立基本医疗保险制

度和医疗救助制度， 目前已建立了以基本
医保、大病医保、医疗救助为主体的医疗保
障机制。2012年，新农合、城居保、医疗救助
三项支出总额达到3287亿元。

然而， 全国层面的儿童大病问题仍未
得到妥善解决。 一方面， 基本医保对重大
疾病的实际报销比例有限， 而对重大疾病
进行二次报销的城乡大病医疗保险尚未普

遍实施； 另一方面， 儿科医疗资源不足、
医疗资源分配不均迫使大病患儿异地就

医、 医疗保险县级统筹与异地就医需求之
间存在矛盾等。 国家虽然对大病患儿进行
了救助， 但救助额度和救助时间无法满足
大病患儿的就医需求。

据 《中国儿童大病医疗保障与社会救
助分析》 介绍， 为了提高对重大疾病的保
障力度， 我国从2010年起陆续将一些重大
疾病纳入重大疾病住院补偿范围内， 疾病
种类从两类增加到22类， 其中4类疾病为
专门针对儿童展开的病种。 2010年， 我国
开始对儿童白血病和儿童先心病进行提高

住院补偿水平的试点工作， 规定新农合对
这些试点病种的补偿比例要达到限定费用

的70%， 对贫困家庭再进行不低于限定费

用20%的医疗救助。 2012年， 卫生部进一
步将重大疾病的保障类别提高到 20类 。
2013年， 要求在20类病种的基础上， 将两
类儿童大病纳入试点范围。 至此， 有22类
疾病纳入重大疾病医疗保障试点范围， 对
住院病人的平均救助额度为1600元。 作为
医疗保障的最后一道安全网， 2012年， 民
政医疗救助的平均封顶线为1万元， 中西
部的封顶线为6000元。

据北京师范大学中国公益研究院测

算， 2013年政府医疗救助城市和农村医疗
救助的平均水平为826元和684元， 对住院
费用的平均救助额度为1600元， 该救助额
度对一般住院病人来说， 可缓解自负费用
的压力， 但对于治疗费用高昂的重大疾病
患儿， 救助力度有限。 以中国公益研究院
访谈的山东沂蒙山某白血病患儿为例， 患
儿治疗费用共花了将近70万元， 自负费用
为54万元， 当地的政府医疗救助只救助了
2000多元； 某河北白血病患儿， 医疗费用
共花费100万元， 自负费用为90万元 （由
于生病第一年没有参加新农合， 只在第二
年参保后报销了十几万元）， 政府医疗救
助只能救助6400元。

谁来拯救大病患儿
专家呼吁建立儿童大病专项医疗保险制度

本报记者 王 晨

通 讯 员 门开阔

15岁的小薰终究没能熬到自己的16岁
生日。 今年3月， 生日前5天， 她永远地闭
上了眼睛。

小薰的家在沈阳市辽中县， 父母依靠
打工维持生活。 白血病将这个家庭拖进了
贫困的深渊， 最终夺去了小薰的生命。

“妈妈，单用这一种药能好使吗”
记者3月初见到小薰时， 她正躺在医

院的病床上对着镜子打理头发。 她双眼红
肿， 脖子和胳膊上布满出血点， 因为大剂
量的化疗， 头发也已稀疏。 因为严重的肺
部积液， 小薰只能躺在床上依靠氧气呼
吸， 而面瘫和嘴部溃烂让她连笑这个动作
都难以完成。 多种并发症带来的还有高
烧、 扁桃体化脓、 耳聋等症状， 这些症状
的根源就是白血病。

2012年1月， 还在上小学的小薰腿上
鼓起一个肿块， 经中国医科大学附属盛京
医院病理化验， 医生诊断小薰患的是骨肉
瘤， 建议她做植骨手术。

“当时小手术病理化验就已经花了两
万多元了， 她爸爸和我都是打工的， 得知
植骨手术加上术后治疗一共需要10多万元
的时候， 真是无能为力， 只能带着孩子回
家治疗。” 小薰母亲回忆。

小薰回家吃口服药到2012年8月， 腿
上又鼓起了肿块。 这期间小薰坚持上学。
腿疼却日渐严重， 快到9月新学年开学的
时候， 经北京友谊医院化验诊断， 小薰患
的是髓系肉瘤。

2013年9月， 在核磁共振复查中， 医
生建议小薰做骨穿检查， 检查结果为小薰
的髓系肉瘤已经转为M2a型白血病。

今年农历大年初三， 小薰因为高烧昏
迷被紧急送往医院， 在刚到医院时已经处
于半休克状态了。 急救两天后， 医生告知
小薰有生命危险。

即便如此， 受经济条件限制， 小薰的
父母还是选择为小薰使用价格相对低廉的

药物。
“妈妈 ， 现在单用这一种药能好使

吗？” 细心的小薰再三向妈妈提出这样的
问题， 妈妈常常简单答复几句便躲到病房
外掉眼泪。

在小薰最初检查为骨肉瘤的时候， 家
里仅有的两万元积蓄就都花光了， 之后进
京检查是向亲属借钱。 在确诊髓系肉瘤之
后， 小薰的父母便都辞去工作在医院照顾
孩子。 2013年， 小薰的母亲卖掉了和老母
亲同住的房子换得10万余元， 本以为足够
支付孩子的治疗费用， 但是没想到中途小
薰复发并严重感染， 一年治疗保守估计也
需要14万元。

据小薰家人介绍， 小薰所患的髓系肉
瘤不在中国人寿学生险报销范围之内， 而
社会医疗保险二次报销也将其排除在外。
因为小学没有交纳学生意外伤害险， 中学
前3个月又处于患病状态不予参保， 小薰
也没有享受到学生意外伤害险的报销 。
2013年前， 仅仅社会医疗保险部分能报销
医疗费用的45%。

在转为白血病后， 化疗以及辅助治疗
过程只有在甲类药物名单中的药物才能全

部报销， 乙类药物名单中的药物部分报
销， 丙类则完全不报销。

小薰的妈妈说， 所使用的主要治疗药
品基本都不在医保范围以内， 有的价格在
200~300元能划归到乙类药物， 价格在400
元以上还有属于进口的药物基本都划归为

丙类药物了， 而消炎类的药物有一部分是
乙类药物。 总体来讲， 如果一个疗程中病
情稳定， 在药品上的开销是2~3万元， 医
保能报销将近一半。

小薰的妈妈说： “让我们压力大的还
有血小板 ， 一个单位的血小板需要1500
元， 而我女儿每次一个单位还不够用， 严
重的时候单血小板这一块就花了1.6万元，
这一部分上哪儿也不给报销。”

“红十字会有一个小天使基金， 为0~
14岁贫困白血病儿童实施救助， 拿医院单
据可以一次性补贴3万元， 我女儿当时马
上14岁了， 我赶在她生日之前把单据交给
省红十字会， 它们钱给得快， 让我们撑过
了一个疗程。 辽中市红十字会也给予了我
们很多帮助。” 小薰的妈妈说。

“我们希望医疗统筹报销比例能高一
些， 甲乙类药物多报一些， 丙类药物少报
一些 ， 哪怕15%的比例二次报销也可以
啊， 当然， 国家能免费治疗是最好的。 特
别是血和血小板， 不能一分钱也不给报销
啊。 虽然父母献血孩子可以免费使用两个
单位的血小板， 但是有3个月的周期， 我
和孩子爸爸献过不少次血了， 孩子也是等
不起不够用。” 小薰的妈妈说。

当中国青年报记者问到是否考虑做骨

髓移植的时候， 小薰的妈妈说， 移植根本
不敢想 。 “骨髓移植前期至少需要50万
元， 后期没有100万元下不来， 这还是在
整个过程顺利的基础上。”

一位在全国乞讨的父亲

记者见到陈国辉的时候， 他正在医院
楼梯间的折叠床上睡觉。 他的女儿， 今年
8岁的陈韶涵刚刚度过感染期， 身体非常
虚弱， 病房内不宜留太多人， 所以他只能
在外面守候。

2012年6月1日，5岁的陈韶涵在学校里
为同学表演了一段体操， 回到家中孩子总
说腿疼，一段时间后，韶涵开始持续低烧，
身上也出现许多斑点。 当地社区诊所建议
陈国辉带她去辽中县医院检查， 县医院血
常规检查结果上的一行字让小韶涵的父母

都惊呆了， 上面写着 “白血病？”。
因为县医院没有骨穿检查的设备， 所

以父母带着孩子来到了中国医科大学附属

盛京医院南湖院区做检查， 而后又被转往
滑翔院区做骨穿检查， 检查结果为急性淋
巴细胞白血病中危。

“当时我问医生， 这个病治疗大约需
要多少钱， 医生告诉我说起码20多万元。”
陈国辉说。

陈韶涵的父亲立即回到辽中县， 将家
中的养鸡场和房子全部抵押了出去， 带着

大约19万元返回沈阳， 但孩子病情的发展
却远超他的想象。

在确诊白血病之后， 医院开始对陈韶
涵进行诱导治疗。 一个5岁的孩子， 一天
之内抽血达10管 ， 有时甚至需要天天抽
血， 这个身材瘦小的女孩每天只能无力地
躺在床上。 当第一个疗程进行到第19天的
时候， 诱导治疗宣布失败， 小韶涵的白血
病由中危转为高危。

“当时医生建议移植， 但是我听老患
者说移植至少需要七八十万元， 有的甚至
需要200万元， 还不一定能活下来， 我们
根本拿不起这份钱。” 陈国辉说。

到目前为止， 陈韶涵总共进行了12次
化疗， 花费总计60万~70万元。

陈韶涵的父亲说， 一般一个疗程需要
两万多元， 但小韶涵仅第一个和第二个疗
程就花了11万元， 第三个疗程也花了3万
多元 ， 第四个第五个疗程因为感染的缘
故， 花费也远超正常情况下的一个疗程两
万元。 在4月份的感染中， 仅两天使用的
消炎药就花了1万余元， 总共29天的疗程，
花了10万余元。 “感染严重本应进入ICU
重症病房， 但是在那儿一天就需要两万多
元， 实在是受不了。”

在第四个疗程结束后， 卖房子、 卖养
殖场以及向朋友亲戚借的钱就都花光了。
陈韶涵的父亲开始了在全国各地乞讨， 一
幅长卷轴上面挂着孩子的照片、 写着孩子
的病情， 这位父亲希望各地的好心人能够
伸出援助之手， 但是却被各地城管屡屡驱
赶。 “因为我四肢健全， 城管又说自己没
有义务核实， 只能被他们连推带搡地赶出
去。” 陈国辉说。

根据目前的预计， 陈韶涵平均每年需
要25万元左右的开销， 其中生活费大约为
5万元。

其中的医药费部分， 新型农村合作医
疗 （简称新农合） 能报销约10万元。 “虽
然现在新农合报销比率大约70%， 看起来
挺高， 但实际上丙类不予报销的药物花费
却也相当高。”

陈国辉算了一笔账。 目前常用的化疗
药物中， 培门冬酶和盐酸去甲氧柔红霉素
就需要两万元左右。 常用消炎药物伏立康
唑单价约为1280元每支， 以7天为一个疗
程， 每日需要两支； 醋酸卡泊芬净每支单
价约为1980元， 以7天为一个疗程， 每日
需要两支。 以上药物均属丙类， 自费共计
约为65640元。 其他基础药物以及检查等
费用约为3万元， 其中新农合报销约为2.1
万元。 “你可以看看 ， 报销比例看似很
高， 实际上大约为总费用的21%。”

“相比新农合的报销比例低， 最让我

烦恼的是目前辽中新农合的垫付现象。”据
陈国辉介绍， 目前辽中地区新农合报销周
期大约3个月至6个月， 在递交医院病历和
其他单据之后需要经过层层审批， 而在此
期间患儿实际上已进入下一个疗程。

陈国辉认为， 目前丙类药物划分有缺
陷 。 “丙类药物应该是非必须使用的药
物， 但是实际上在这层楼住院的患儿都在
使用 （丙类药物）。”

“我现在就希望我们地方的新农合能
像医保一样， 当时就给报销。 另外， 我也
希望更多社会慈善团体能够关注儿童大

病， 就像辽宁省红十字会的小天使基金，
3万元和总数虽然不多 ， 但也毕竟是钱
啊！” 陈国辉说。

陈国辉说自己还建立了惜芽网， 希望
通过讲述自己孩子的故事， 来呼吁社会救
助大病儿童， 也希望能帮助更多和他的孩
子有着同样命运的儿童。

2015年2月18日， 陈韶涵在父母的带
领下回到家中过年， 爸爸为她买了假发，
她也露出了久违的笑容。 “孩子在医院很
压抑， 回到家很放松， 好像病都好了……
治疗预计要持续到2016年， 可后续的费用
还不知道怎么办。”

医保装进一个篮子里，更
能抵御疾病风险

辽宁省社会科学院社会学研究所博士

闫琳琳告诉中国青年报记者， 目前中国医
保体系分为城镇职工医疗保险和城乡居民

医疗保险， 后者又细分为城镇居民医疗保
险和农村居民医疗保险。 其中， 儿童属于
无收入人群， 划归到城乡居民医疗保险范
围以内， 同时享受财政补贴政策的倾斜，
但是并没有根据患儿具体情况设立相应的

医保补贴 。 儿童除城乡居民医疗保险之
外， 还会在学校参保一个学生平安医疗保
险。 该项保险大多数为商业保险， 并不属
于国家统筹。

现阶段城镇职工医疗保险、 城镇居民
医疗保险、 农村居民医疗保险三者运作体
系各自独立， 运作资金一方面来自于个人
缴费， 一方面来自于财政补贴。

就儿童而言， 孕妇怀孕28周时就可以
为未出生的婴儿缴纳医疗保险。 在儿童出
生之后， 城镇社区会主动宣传或者帮助办
理婴幼儿医疗保险。 有些妇婴医院， 在准
生证办理之后就会提供参保途径。 闫琳琳
表示： “有很多家长很排斥这个保险， 但
这是国家医疗保险。” 进入学校之后， 可
选择参加城乡居民医疗保险， 但实际上很
多学校不会主动为学生缴纳该保险， 而是
选择让学生参保商业医疗保险。 在农村地

区， 村集体一般会为儿童缴纳医保， 有些
村民是在报销之后才知道自己参加了保

险。
目前， 儿童大病医保部分， 一方面是

政府统筹， 一方面是商业保险， 还有一方
面为政府统筹和商业保险合作。 在政府统
筹部分中， 药品报销会以具体的药品名录
为主 ， 甲类药物报销比例最高 ， 乙类其
次， 丙类不享受报销， 甲乙类药物报销比
例各地可以根据财政情况作出小范围浮

动。
政府对于报销药品归类会进行多方面

考虑， 一般甲类药物均会是治疗效果较好
的限价药物。 但也会有一部分治疗效果很
好的药品不予报销， 这多数是因为该类药
物研发成本过高， 或有关税等因素。 “财
政不可能无限制地补贴， 目前 （医保） 主
要是满足基本的医疗需求， 保障每个人都
能享受到医疗保险的报销， 否则每个人可
能会缴纳很多税款。” 闫琳琳说。

在闫琳琳看来， “现在 （医保） 不在
一个篮子里 ， 抵抗 （风险 ） 能力会有不
足。” 为此， 她建议将机关事业单位和企
业医保体系合并， 将城镇居民和农村居民
医保体系合并， 同时提高统筹层次， 以确
保大病儿童前往其他地方看病可以直接医

保报销， 而非回本地报销 ， 从而提高效
率， 减轻家庭负担。

在此基础上， 闫琳琳建议完善各地医
保硬件设施建设， 构建一个完善的医保信
息平台， 采用联网制度， 使得百姓可以便
捷地查询， 也可以很快得到报销款， 从而
解决部分地区新农合垫付问题。

针对现在很多家长忽略儿童医保的

情况 ， 闫琳琳建议加大普及儿童医保的
力度， 同时政府应均衡现阶段对于老人
医保体系的倾斜 ， 加大儿童医保补贴力
度。

“可以在医保体系中设立一个儿童大
病专项医保， 出现儿童大病的时候， 在治
疗顺利的情况下可以走医保， 当出现并发
症等情况时， 可以划定自费起步线， 超过
起步线就要进入儿童大病专项医保之中，
通过社会救助基金以及政府合作商业保险

等形式进行补贴， 从而减少因为并发症开
销过大导致家庭放弃治疗现象。” 闫琳琳
建议。

关于对儿童大病药品种类的划分， 闫
琳琳认为， 这个问题涉及很多方面， 包括
药物改革等， 特别是每个病种具体情况不
同， 用药情况也属于不可控范围。 虽然政
府在划分时经过了严格的论证， 由于信息
不透明， 导致百姓选择出现了盲目性和随
从性。

“百姓往往习惯于认为进口药物较
好， 而进口药物因为关税等因素无法降低
价格。 在选择时， 百姓也会听从医生的建
议 ， 自己对于可选择的药物范围知之甚
少。 其实一些国产药比进口药强。” 闫琳
琳说。

除医疗保险体系之外， 低收入保障体
系也应将儿童大病纳入其中， 而且应该更
好地与医疗保险体系衔接。 因为很多家庭
虽然收入不足以纳入低收入保障体系， 但
因儿童大病发生的开销却很高。 “低保里
可以设立儿童重大疾病保障， 在医保报销
范围之外再次进行补贴。”

中国公益研究院2014年发布的 《中
国儿童大病医疗保障与社会救助分析 》
报告称 ， 中国当前儿童大病医疗保障面
临巨大挑战 ， 上千万流动儿童医保问题
突出 。 2013年 ， 在政府搭建的医保体系
尚难以全面保障的背景下， 全国90多家慈
善组织对10多万各类重大疾病患儿进行了
救助。

“社会慈善力量和商业保险的介入，
再加上我国医保体系的自我改革， 才能减
轻大病儿童家庭沉重的经济负担。” 闫琳
琳说。


