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“联爱工程”于 11 月开展了多次重要拜访与研讨，多方联合行动，共同推进项目发展： 

 11 月 5 日，项目组拜访了比尔及梅琳达·盖茨基金会（以下简称“盖茨基金会”）副首席代

表兼 HTA 业务负责人吴文达。吴文达表示愿意担任“联爱工程”HTA 顾问专家委员，并表

示盖茨基金会明年愿意支持“联爱工程”HTA，共同推动 HTA 在中国的发展。 

 11 月 7 日，项目组拜访了美国中华医学基金会（CMB）首席代表李文凯。李文凯先生高度认

同“联爱工程”的工作逻辑，并表示明年将与“联爱工程”合作，共同推动 HTA 在中国的发

展。11 月 28 日，项目组再次与美国中华医学基金会（CMB）首席代表李文凯及曾在美国 CDC

工作 15 年的传染病专家徐福洁举行座谈交流。 

 11 月 7 日，在发起机构之北京新阳光慈善基金会召开理事会期间，“联爱工程”获得 V 爱基

金 400 万元和京西专项基金 100 万元的资金支持，将用于青海项目“慈善-医保补充基金”的

补充报销。 

 11 月 19 日，刘正琛、陈行甲参加了深圳市拾玉儿童公益基金会（以下简称“拾玉基金会”）

向日葵网站启动仪式，并拜访了拾玉基金会的创始人李治中和赵壁，确定拾玉基金会将资助

80 万元用于支持青海项目的医生培训和社工服务。 

 11 月 20 日，刘正琛、陈行甲、夏春伟拜访了民政部基金会管理处处长马昕，汇报了“联爱

工程”近一年来的工作进展。马处长肯定了中兴通讯公益基金会对“联爱工程”特别是 HTA

工作的支持，她提到，“民政部对基金会支出用于运营支持比较开放的，只要是合理的，支持

创新探索的，一定要鼓励。” 

 11 月 20 日，刘正琛参加了罕见病会议，学习了解了罕见病推动中的问题以及国家基本药品

目录与北京市医保的情况，并在会议期间向国家卫健委药物政策与基本药物制度司副司长张

锋做了简要汇报。 

 11 月 28 日，项目组与国家卫健委药政司副司长张锋、国家卫健委药政司药品目录管理处处

长刘嘉楠、国家卫计委卫生发展研究中心技术评估室主任赵琨、国家卫计委药具管理中心法

规采购处处长张爱民举行“研究卫生技术评估相关工作”座谈会，探讨公益组织 HTA 发展方

向。 
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肿瘤社工中心设立季度定期探访制度，深入服务对象的治疗医院、居家住所进行探访，实地了解

患儿的治疗进展、患儿家庭的经济状况与相关家庭成员的心理状况，以及患儿家属对“联爱工程”的

反馈与建议，进而建立动态化的个案档案，优化肿瘤社工中心的工作。 

11 月 7 日-9 日，肿瘤社工中心在广州、惠州两地开展个案探访。此次选取了加入“联爱工程”

但未面对面沟通的新个案为探访对象，共计 8 个在广州、惠州治疗、休疗的河源籍患儿及其家长。他

们均通过家长主动联系或病友转介的方式加入河源项目。患者在广州和惠州两地治疗，目前都处于化

疗阶段。多数患者的治疗过程比较顺利，患者本人和家长的精神状态也都较好。 

家长对“联爱工程”比较信任，且多次获得联爱“慈善-医保补充基金”的补充报销。与此同时，

不少家长表示，希望项目能够扩展至广东省内如汕头、潮州、云浮等地区，帮助其他地区的儿童白血

病患者及其家庭，特别是没有缴纳新农合、无法享受医保报销的患儿。 

肿瘤社工中心将结合线上与线下的方式，持续优化个案服务工作，同时从实际需求出发，探索符

合项目发展目标且满足服务对象需求的工作机制，合理、有效地满足服务对象需求、提高项目效果。 
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11 月 26 日，“联爱工程”项目组刘正琛、陈行甲、夏春伟、李晨怡赴中兴通讯进行工作交流。陈

行甲简要汇报了 11 月“联爱工程”取得的新局面，刘正琛从工作策略、团队组建、专业建设、对外

交流和机构注册等方面详细地介绍了工作进展，并对 12 月的工作计划进行了系统阐述。中兴通讯公

益基金会秘书长胡丽对工作进度及数据中心建设进行了重点汇报，中兴通讯公益基金会理事长顾军营

结合对外交流材料，从工作对标、课题选择、专业建设和项目运营四个方面具体地提出了相关问题并

进行工作方向上的交流。 

中兴通讯股份有限公司创始人侯为贵从 HTA 中心的定位、顾问委员会建设、专业化建设、评估

课题和数据中心建设等方面出发，对“联爱工程”的项目发展特别是 HTA 工作的推进提出重要建议。

侯总提出，“项目还是希望通过公益组织先出资，起到种子作用，取得社会各方认可的试点成果，发

挥杠杆作用，最终推动各级政府行动和投入，这将是项目价值的体现”，同时建议“联爱工程”项目

组在后续的 HTA 工作中，“调整工作思路，将注意力集中在人才选拔上，尽快招募中心主任，完成工

作团队的组建，并以学习英国、台湾等国家和地区的经验为主，把这套体系学专、学透，再结合中国

实际切实可行的移植过来。” 
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 河源项目 

11 月，新增 3 个河源籍患儿通过审核；为 21 个河源籍患儿提供“慈善-医保补充基金”补充报

销，金额合计为 88,238.90 元。 

截至 12 月 17 日，共计 69 个患儿参与“联爱工程”河源项目，并为其中 63 个河源籍服务对象

提供补充报销，金额总计为 1,989,722.01 元。 

 青海项目 

11 月，暂无新增个案，无新增“慈善-医保补充基金”补充报销。 

截至 12 月 17 日，共计 12 个患儿参与“联爱工程”青海项目，并为 12 个青海省服务对象提供

补充报销，金额总计为 269,658.25 元。 

（*注：以上数据未经审计） 
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