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拜访华大基因总部 

3 月 13 日，联爱工程项目组刘正琛、陈行甲和李晨怡拜访华大基因，参观国家基因库，学习了

解华大基因的发展历程，并与华大基因创始人汪建及华大集团相关领导座谈交流，寻找公益合作的可

能性。 

3 月 21 日，华大公益基金会秘书长蒋玮城携团队回访联爱工程深圳办公室。蒋玮城秘书长介绍，

华大公益基金会旨在通过生命教育和科技教育的科普，通过基因科技的介入，探索将药物检测纳入医

疗保障体系从而解决因病致贫。在项目合作方面，他建议可以在疾病筛查方面和联爱工程进行合作，

通过“政策评估+科学研究”的方式，共同推动医药品目录和医疗保障体系的完善。 

  

   

工作交流会现场 

3 月 15 日， 联爱工程项目组刘正琛、陈行甲、陈秋霖携团队赴中心通讯总部交流工作进展。此

次交流会重点交流了 HTA 中心的最新进展，并根据国家医疗保障局最新发布的《2019 年国家医保药

品目录调整工作方案（征求意见稿）》，对 HTA 中心的战略方向与工作计划进行了讨论。 

中兴通讯公益基金会理事长顾军营建议：联爱工程各发起方在工作中应建立密切沟通机制，加强

各方之间的互动；在药物评估方面，应注重聚焦，选择与能力、资源相匹配的评估课题；推进 HTA 制

度规范和工作指南的开发工作，支持国家卫生健康委员会开发临床诊疗规范。此外，顾军营理事长指
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出：应将联爱工程的战略使命与自身的核心能力相结合，突出技术优势，并建议将联爱工程的使命定

位为“推动建立透明科学的卫生决策机制并引领持续改进，助力于让因病致贫现象持续改善直至消

失”。 

中兴通讯创始人侯为贵肯定了顾军营理事长关于 HTA 使命定位的提议，提出 HTA 中心的定位应

更专业、更聚焦。侯为贵先生建议目录调整与信息传递工作应同时进行；在此过程中，社会组织应充

分发挥杠杆作用，助力国家解决“过度医疗”这一社会痛点，进而助力国家实现解决“因病致贫”社

会问题的目标。此外，侯为贵先生建议 HTA 中心以推动国家建立卫生技术评估体系为工作目标，将

简化版的课题作为评估重点，积累试点经验、评估案例和完整数据，最终形成建议报告并提交给国家

领导。 

  

  

与青海省医疗保障局座谈 

3 月 21 日，联爱工程项目组刘正琛、夏春伟、李晨怡及信美人寿相互保险社负责人邓清峰赴青

海拜访青海省医疗保障局，并与青海省医疗保障局、青海大学附属医院、青海省妇女儿童医院、青海

省红十字会等部门的相关领导召开“儿童白血病医疗保障模式创新” 座谈会。 

座谈会上，刘正琛介绍了联爱工程青海项目在儿童白血病医疗保障创新模式的前期探索情况，提

议在青海省医疗保障局的指导和协调下，联合商业保险公司，建立“政府+公益基金会+商业保险公司”

三方合作的创新医疗保障模式。具体为：政府提供平台和数据支持，商业保险公司设计纯公益的保险

产品，公益基金会提供资金和卫生技术评估等技术支持，联合为青海省的白血病儿童提供一份针对性

的、免费的、创新的团体报销型兜底保险。 

作为国内的一种新型人寿保险机构，信美人寿相互保险社（以下简称“信美相互”）是国内目前

唯一一家相互制寿险机构，由蚂蚁金服、天弘基金等 9 家实力雄厚的机构联合发起，2016 年由李克
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强总理亲自签批以作为保险业供给侧改革的相互制试点保险机构。信美相互成立以来，始终聚焦于未

成年人的健康保障。在与联爱工程的合作上，信美相互将不以盈利为目的，结合项目运营和系统维持

的基本成本，计划仅收取总保费的 5%作为项目运营的基本管理费，并将在与公益基金协商一致后，

将经营盈余投入联爱工程以保证项目的持续运营，为青海省少儿提供运营时间更长、保障范围更广的

普惠性保障。 

青海省医疗保障局领导肯定了公益组织参与政府医疗保障工作的重要意义，并提出建立“基本医

疗保险+大病保险+医疗救助+商业保险+慈善救助”五位一体的医疗保障新模式设想，调动全社会力

量积极参与儿童白血病医疗救治工作。 

其他参会人员也相继发表建设性意见和建议，如设立专项救助基金，对患者自费部分进行补充报

销，制定专项救助基金的使用、审批、治疗和拨付的管理办法，增加定点合作医院数量，提高医疗技

术水平，控制医疗费用等；用专业的、商业的手法实现公益的目的，以“基本医保+”的模式攻克儿

童白血病为主的癌症治疗和医保改革的难题。 

  

  

“医保政策中的患者参与”研讨会 

3 月 23 日，联爱工程项目组组织了以“医保政策中的患者参与”为主题的研讨会，并邀请相关

患者组织、病友组织的负责人和代表参与，以国家医疗保障局最新发布的《2019 年国家医保药品目录

调整工作方案（征求意见稿）》为参考，共同探讨患者及患者组织如何通过提供科学依据的方式参与

医保政策。 

研讨会上，参会人员从患者组织负责人、医改专家等角度出发，展开了热烈的讨论。患者组织作

为代表患者的社会组织，应首先实现组织的制度化和规范化，积累科学、有效的医药数据，进而推动

患者组织作为主体参与医药谈判、医保政策在药物目录的调整和动态调整目录机制的建立，为广大的

患者群体发声。 

召开研讨会，探讨患者如何参与医保政策 



 

  

英国 NICE 参访学习 

3 月 25 日-26 日，联爱工程 HTA 中心成员张颂昕和李群前往英国国家卫生与临床优化研究所

（National Institute for Health and Care Excellence，NICE）进行了为期两天的参访，学习了解 NICE 在

英国医疗卫生系统中的角色和作用，开展卫生技术评估以及制定临床指南的机制、方法和经验。NICE

相关负责人为参访人员做了相关介绍，并安排了一次评审委员会会议的现场观摩学习。 

NICE 成立于 1999 年，是最早使用卫生技术评估指导医疗卫生相关决策的机构之一，也是最先进

的卫生技术评估机构之一。在 NICE 成立之前，英国国家卫生服务系统（National Health Service, NHS）

存在着缺乏质量标准、缺乏对专业人士的指导、治疗可及性的地区差异巨大、新的昂贵的卫生技术带

来医疗费用的上涨、创新治疗方法的使用不足等问题。在新技术和实践发展缓慢、医疗质量普遍存在

差异的情况下，因公众对医疗问题越来越关注、媒体批评越来越多，英国政府承诺改善医疗的质量和

范围。基于此，NICE 作为一个特别的卫生行政机构在英国成立，致力于降低 NHS 系统中医疗和护理

的可及性以及质量上的差异。2013 年 4 月，NICE 改组成立了非政府公共机构，并增加了制定社会照

护指南和质量标准的职责。 

3 月 27 日，HTA 中心代表拜访了世界一流的卫生经济学学术机构——约克大学卫生经济研究中

心（Centre for Health Economics，The University of York），洽谈未来在人才培养和研究等方面的合作

意向。双方建立了良好的联系，为未来进一步的合作打下了基础。 

 

经多次沟通洽谈，联爱工程与青海大学达成了关于儿科医学生的培养合作意向，拟定了“儿科优

才计划”实施方案，从人员选拔和发展支持两个方面将工作做实、做细。 

人员选拔方面：临床医学、临床医学（儿科方向）、中医学等临床相关专业的学生自愿报名，学

校和项目负责单位组成专家评委进行选拔，择优纳入“儿科优才计划”。发展支持方面：设立“联爱

儿科医学生伙伴计划奖学金”，按学年结合学习成绩、思想表现和社会工作进行综合评定，提供接受

赴英国国家卫生与临床优化研究所和约克大学卫生经济研究中心参访学习 

与青海大学达成关于儿科医学生培养合作意向 



国内外儿科领域知名专家、教授培训和讲座以及推荐到国内高水平儿科医院进行临床实习的机会，并

对结业后从事儿科专业工作的学员提供定期补助和相关优秀奖励。 

  

联爱工程于 2017 年 8 月 15 日在河源市启动“慈善-医保补充基金”，联合医保报销，将 18 岁以

下的儿童白血病患者在医保目录内的医疗费用补充报销至 90%。 

为优化河源项目工作方案、保障项目的可持续发展，联爱工程河源项目设置了“慈善-医保补充

基金”的补充报销封顶线。综合参考白血病实际治疗费用、河源市基本医疗保险与大病保险报销政策

和联爱工程河源项目的资金预算，联爱工程河源项目“慈善-医保补充基金”补充报销封顶线设为人

民币 13 万元/人，达到封顶线后，联爱工程将不再补充报销。 

封顶线标准于 2019 年 4 月 1 日开始执行，适用于所有参加联爱工程河源项目的患者。对 2019 年

4 月 1 日前加入河源项目、且补充报销累计金额达到或超过封顶线的患者，联爱工程将不再补充报销，

超出部分不予以追回。 

  

 河源项目 

3 月，新增 6 个河源籍患者通过审核；为 31 个河源籍患者提供“慈善-医保补充基金”补充报销，

金额合计为 184,850.64 元。 

截至 2019 年 3 月 31 日，联爱工程河源项目共计服务 79 个河源籍患者，并为其中 71 个服务对

象提供补充报销，金额总计为 2,531,652.38 元。 

 青海项目 

3 月，暂无新增青海籍患者，无新增“慈善-医保补充基金”补充报销。 

截至 2019 年 3 月 31 日，联爱工程青海项目共计服务 13 个青海籍患者，并为 13 个青海省服务

对象提供补充报销，金额总计为 337,964.72 元。 

（*注：以上数据未经审计） 
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