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以他自己为例，每年的治疗

的费用大约在 11 万人民币左
右，除去医保报销的部分———尤
其是 2010 年 9 月北京市卫生局
将血友病加入北京市门诊特殊
病之后，关涛自己每年只需要承
担 2 万多块。

当然， 绝大多数的罕见病患
者都没有这么幸运。“有一种罕见
病叫黏多糖贮积症， 就是患者体
内因为缺乏一种酶而不能分解黏
多糖， 造成黏多糖堆积影响各器
官运行。 现在国外已经有了一种
针对这种病的药物， 一年大约花
费一百到两百万。 我国香港和台
湾已经将这种药纳入了医疗保
险， 但在大陆这个药还没有引进
上市。 ”黄如方也承认，罕见病人
的最终出路只能靠政策、靠政府，

“家庭是不可能承担得了的”。
“部分国外已有的罕见病药

物因国内政策限制无法进入中
国市场；部分罕见病药物价格昂
贵， 未能进入医保或商业保险，
患者家庭无力承担。 这是目前国
内罕见病患者遇到的最大问
题。 ” 黄如方告诉记者， 此次

“2012 国际罕见病日中国区宣传
月活动”的主要宣传内容就是进
行罕见病政策推动。

而实际上，在国外已经有了
相当成熟的政策可以借鉴。 美国
上个世纪八十年代就制定了罕
见病相关法案，对罕见病患者获
取医疗援助和社会保障提供了
法律依据。 韩国、日本、澳大利亚
等国家也都有针对罕见病患者
的特殊政策。 我国台湾地区也于
2000 年颁布了《罕见病防治及药

物法》， 对罕见病药物和相关治
疗费用实行全额报销。

黄如方认为， 罕见病药物市
场独占、 罕见病药物特殊审批和
政府补贴是国外常见的针对罕见
病的优惠政策。“罕见病药品的研
发费用非常昂贵，动辄上亿，所以
政府必须保证研发罕见病药物的
药厂具有市场独占权， 也就是垄
断。 否则罕见病药品的需求本来
就少，你刚研发成功就有人复制，
药厂成本都收不回来， 就不会再
搞研发了。在美国，这个独占期是
7年，在日本则是 10年。 ”

而“罕见病药物特殊审批”
则是指优先审批或引进药物时
省略临床环节实行快速通道。 关
涛告诉记者，去年年底，国内乙
型血友病患者的唯一治疗药
物———凝血酶原复合物在全国

范围内发生不同程度短缺，部分
地区甚至出现断药情况。 在“中
国血友之家”联合众多血友病患
者的呼吁下，国家食品药品监督
管理局加快引进了辉瑞公司的
凝血九因子药物。

政府部门的推动效果是显
而易见的。“今年 2 月份，辉瑞就
向中国医学科学院血液病医院
捐赠了 200 万单位凝血药物。 ”
关涛说。

罕见病是指流行率很低，很
少见的疾病，一般为慢性、严重性
疾病， 在我国尚无罕见病的官方
定义， 世界卫生组织将罕见病定
义为患病人数占总人口 0.065%~
0.1%之间的疾病或病变。
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一款基于新浪 2 亿微博用
户开发的公益类救助平台“微公
益”（gongyi.weibo.com）已于 2 月
21 日正式上线公测，上线首日已
有 15 个公益项目入驻， 共募集
善款超 10 万元， 在线参与人数
截至记者发稿时已近 8000 人。
首个通过“微公益”平台上完成
的项目为“为 80 人的彝族学校
募 2013 年第一学期 8000 份免
费午餐”，项目目标资金为 2.4 万
元， 最终仅耗时 13 天即告募款
成功。

整合碎片化求助信息

以全新频道、独立域名存在
的“微公益”募集平台，集纳了目
前所有新浪微博功能，并独立开
发了“支教助学、儿童成长、医疗
救助、 动物保护和环境保护”五
大板块，公益组织和个人只需登
录该平台详细填写“项目介绍、
发起人、捐助对象、目标金额、救
助时间”等相关信息，发布后就
能即时显示进入募集状态。

这款公益类产品如何诞生？
平台上线当天《公益时报》记者
采访了新浪网集团市场部毛涛
涛。 毛涛涛告诉记者，“过去我们
在网络上发现有很多以微博为
载体的求助帖，主题包括：‘顺风
车’、‘打拐’、‘农产品滞销’等
等。 我们认为这些帖子都具有共
同的特性，就是‘求助’，所以我
们认为制作一个整合碎片化求
助信息、集纳各方救助声音的平
台尤为重要，而这种平台是一定
能帮助到求助者和救助者的，同
时我们又觉得这种特性符合公
益的性质， 在这种背景之下，我
们推出了微公益平台。 新浪微博
目前拥有约 2 亿用户，庞大的用
户群会成为微公益发展的最好
支撑。 ”

记者于“微公益”平台上线
次日登录发现，“微公益”平台上
官方合作机构为 15 家，这 15 家
机构募集项目已涉及“微公益”
平台五大板块中的四大块，分别
为支教助学、儿童成长、医疗救
助和动物保护，但“微公益”平台
上的环境保护板块当时还未有
机构涉及。 截至发稿前，15 家官
方合作机构在平台上募集善款
数量累计已经超过 10 万元，在
线参与人数已近 8000 人， 并仍
在持续攀升过程中。

信用如何保障

任何事物运作初期都会出
现“麻烦”问题，公益项目在这方
面尤其需要谨慎面对，关键点是
如何保证大家的爱心能够确实
到达每一个受助者的身边。

毛涛涛告诉记者，“微公益”
之所以选择官方合作机构先上
线，就是看中了官方合作机构在
公益行业内的权威性和公信力。
同时“微公益”平台在后台成立
了一个“微博爱心团”的组织来
对募集项目真实性、可操作性进
行评估。 该“爱心团”由新浪微博
公益行业人士和官方机构组成，
评估内容包括从项目起止时间、
目标金额、救助金额、救助对象
等全方面进行评估，评估通过才
让其上线运行。

毛涛涛称，“微公益”平台现
正处于公测时期，还有很多地方
需要改进和完善，先期只允许官
方合作机构进驻，“微公益”在随
后的开发和逐步完善过程中，会
逐步开放个人求助，允许个人单
独上线进行运作。

据悉，目前“微公益”募捐支
付方式采用网络支付形式，并与
第三方支付企业支付宝公司合
作，对收款方的捐赠款项给予手

续费免除，公益机构在“微公益”
平台上募集多少善款，款项将会
一分不少的出现在公益机构中。

此外，“微公益”平台能够及
时公布募集款项捐赠信息，每笔
捐赠数额和姓名都能及时显现，
这在一定程度上保证了募集款
项的公开透明性易于社会公众
监督。

捐助方式的一大革新

“微公益” 平台试图通过微
博使求助者、救助者与公益机构
进行有机串联，旨在打造“一站
式”救助服务。 那么，已经使用过
这个平台的机构用户的感受和
评价如何？《公益时报》记者分别
采访了中国社会福利教育基金
会“免费午餐”项目管委会主任
肖龙军和中国社会救助基金会

“大爱清尘”项目组周女士。
肖龙军称，“微公益”平台上

线是互联网媒体在公益领域渗
透的一次全新尝试，代表着公益
募集的一种发展方向。“免费午
餐项目” 是 2011 年最受瞩目的

通过微博产生巨大影响力的项
目之一。 肖龙军说：“去年我们从
4 月 2 日至 12 月 31 日共 8 个月
时间，共募集善款 1806 万，我们
将这一笔笔善款运用到被救助
项目上产生了很好的社会效应，
这充分显示了社会公众对公益
事业的支持。 ”

肖龙军认为， 生于上世纪
80、90 年代的青年是目前使用互
联网主体力量， 他们思维敏锐、
嗅觉灵敏， 易于接受新鲜事物。

“微公益” 这个基于微博的专业
公益平台的诞生能够使这些年
轻人更好的、也更易融入到公益
事业当中来。

“大爱清尘” 项目组周女士
称，在过去公益项目传统募集方
式中大家大多选择银行、 邮政、
门户网站、支付宝等途径进行捐
赠。 各种不同机构发起种类繁多
的项目，却很难一一了解，所以
也很难说很好的做出选择。 这实
际上给募捐者、捐款者和被救助
者都带来不便。“微公益”平台诞
生将有助于解决这类问题，是捐
助方式的一大革新。

新浪微博公益平台上线

“微公益”展示“微速度”
首个项目募款成功 ■ 本报记者 张明敏

链接

微公益
是一场革命

在一次
公 开 活 动
上 ， 北京师
范大学公益
研究院院长
王振耀分享
了自己对于
微公益的看
法。 王振耀将“微公益”定义为
“利用新媒体，让自己将自己的
点点滴滴关怀融于社会整体之
中的一种公益行动 ”。 他认为
2011 年是 “微公益 ”元年 ，记者
邓飞在微博上所做的 “免费午
餐”行动，推动国家相关政策进
行重大调整。 这表明“微公益 ”
促进了整个公共政策的提升。

在微博上 ，“微公益 ” 往往
和个人品牌联系起来。 王振耀
认为不仅如此，“微公益” 也可
以使普通人创造出自己的世界
级的品牌， 微公益可以使人们
在很短的时间内， 成为中国的
公益名人。

王振耀根据自己多年从事
慈善公益事业的经历指出，“微
公益”是一场革命，或者说将要
改写中国公益慈善的历史，“微
公益” 会深刻影响中国人处理
财富的方式。 “中国到了新的大
禹治水年代，财富来了，由于没
有经验， 所以在处理上又回归
了传统的办法， 我时常感慨身
边有如此多的好人好事 ， 而微
博加个体公益， 是中国人展现
自己的良心、 品行的一个最佳
平台。 ”王振耀说。

在如何扫清“微公益 ”的推
广障碍上， 王振耀认为主要有
两个挑战 。 第一 ，2011 年中国
GDP 超过日本 4000 多亿美元，
意味着中日经济地位逆转 ，但
与日本的明治维新相比， 中国
社会却没有完成体制、道德、伦
理方面的转型， 这是一个极大
的挑战， 做公益要谨记整体性
模式 ；第二 ，通过他和比尔·盖
茨、洛克菲勒的对话，他感受到
中国会产生大的慈善家 ， 但一
定要转变传统理念， 先决条件
是要增强民族和社会的活力 ，
在转型期需要平和的对话 、深
刻的反思， 不然很难掌握滚滚
而来的财富。

王振耀鼓励大学生参与
公益创业，“‘微公益’是最耀眼
的创业时代， 希望大学生抓住
这个机会，希望媒体、基金会支
持微公益创意， 发现抓住公益
创业的机遇”。

（据《中国青年报》）
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