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专访北京新阳光慈善基金会秘书长

刘正琛：试水“慈善—医保补充基金”
■ 本报记者 文梅

� � 2001 年 12 月， 刘正琛被诊
断罹患白血病。 那时，他正在北
京大学光华管理学院读硕士。 第
二年 1 月，他建起中国第一个民
间骨髓库，之后创办北京大学阳
光志愿者协会。

他的生命就这样与公益结
下了不解之缘。 从此，在与疾病
抗争的同时，他成为公益路上的
跑者。 2009 年 4 月，发起创办北
京新阳光慈善基金会（以下简称

“新阳光”）， 担任理事长兼秘书
长。

新阳光自成立后至今的成
绩有目共睹：国内第一批公开由
非公募转为公募的基金会，国内
第一个支持医学研究的公益组
织，连续 5 年在中国基金会中心
网透明度排行榜名列第一。 从
2011 年新阳光启动患者经济资
助，至 2017 年 12 月底，新阳光已
资助患者超过 3735 人， 金额逾
1.2 亿元……

“坚持 反思 能量”
支持新阳光一路前行

《公益时报》：新阳光基金会
正式注册成立至今还不到十年。
从最初 2002 年的一个学校社团
机构发展到今天这样一个规模
日渐壮大的公益组织，你自己有
没有做过总结和梳理？

刘正琛：我给自己总结有三
点。 第一就是坚持，在坚持的背
后一定是有很多酸甜苦辣，很多
困难。 第二就是反思。 一个机构
的问题，有时候可能属于是别人
的问题，但究其根源最后都是负
责人的问题。 所以需要不断反
思、学习和成长。 第三就是能量。
从 2002 年新阳光作为一个学校
社团机构开始尝试， 一穷二白，
没有专职人员， 到 2009 年正式
注册成立基金会运营，又遇到行
业里种种限制和障碍，这时候都
是需要你有足够强大的能量去
支撑的。 如果发起人自身不具备
这种能量，团队的发展也就无从
谈起。

《公益时报》：这期间对你来
说特别关键的节点有哪些？

刘正琛：2009 年新阳光注册
成为基金会之后，在快速发展的
同时，团队内部建设和组织架构
也遇到了很多的挑战。 这个时
候，我开始将之前总是向外审视
观望的目光投向自身，反思自己
是不是存在一些亟待克服的弊
端和需要提升的层面，特别是在
领导力方面，我就开始沉下心来
自我反思和学习。 事实证明，向
内寻求、自我反思并且勇于及时
纠偏对于带领团队健康发展是
益处良多的。

在坚持的基础上，只有敢于
剖析和反思自己的人，才能不断
地取得进步。 反思的越多，改变
和进步越大， 个人和团队的提
升、成长也就越快。 而充沛的正
向的能量则需要你周边拥有一
个阳光积极的能量场，也就是说

你所接触的人，他们的乐观向上
会带给你正向影响， 加上自省，
效果会更好。 这三者很好的结
合，未来总会有希望。

帮助政府做医保
“模拟考试”

《公益时报》：你觉得新阳光
在这些林林总总的基金会中独
树一帜的特质是什么？

刘正琛：首先新阳光的公益
视角不拘于表面， 而是会力求
深入。 我们的思考不仅仅停留
在“帮助白血病患者筹款治疗”
这个层面， 而是从如何更好地
解决社会问题的角度去考量。
比如我们专为白血病儿童推出
的“病房学校”，就是针对患病
儿童通常两到三年的治疗周
期，无法正常到校上课，且自身
免疫力低下的情况下专门推出
的项目。 我们设立专门的教室，
给患儿提供便利的陪伴式教
育。 这就属于兼顾了医疗和教
育的融合项目， 要是单个做医
疗或者单个做教育的机构他们
都是做不了这个的。

第二是对医学研究的资助。
我们 2012 年开始资助中国儿童
白血病协作组，2015 年 12 月推
出的针对医生研究的资助项目，
叫做“助医儿童白血病研究基
金”， 我们是中国第一个资助医
学研究的民间公益组织。

第三就是我和深圳恒晖儿
童公益基金会理事长陈行甲从
2017 年开始在广东河源推出的

“联爱工程”———儿童癌症综合
控制项目，其中包括了医生能力
建设、医保推动以及肿瘤社工。

目前全民医保国家的医疗
技术评估都是有一套完整而严
谨的流程。 但是在中国的现状很
尴尬，就是医疗（卫生）技术评估
并没有和医保决策结合起来，咱
们的医疗技术/药物经济学评估
只是作为医保决策的一个“选择
性提交材料”， 而且评估报告是
由药物公司自己去做，并不是由
公共资金支持独立客观的专业
机构来做。

药物公司资助的评估报告
肯定是要夸自己的药物有多好
多好，专家最后即使能看到这些
提交材料，也只有几分钟的时间
匆匆浏览走个过场，无法深入去
做规范细致的系统性评价。 这里
面弊端就很多。 看到了这些问
题， 我们就决定往这个方面努
力。 虽然过程会很难。

《公益时报》： 推动医保目
录、促进医保决策这些事情远比
单纯的帮助一个患者要困难得
多 ，这是你工作职责所需 ，还是
你觉得自己作为 “公益人 ”有责
任有义务必须要去做的事情？

刘正琛 ： 我觉得二者兼有
吧。 这几年随着互联网公益平台
的日益发达，有很多公益组织都
有些迷失，觉得只要每年筹款量
越来越多就算做得不错。 但事实

上在将焦点偏移到筹款金额的
同时，我们可能忘记了当初是要
解决什么社会问题才来做这件
事？ 除了短期的、个体的帮扶外，
其实我们还要思考如何从根本
上推动和解决这个问题。

目前我们在河源的试点是
这样操作：一是把河源所有白血
病儿童患者在医保目录内的报
销比例从 65%提高到 90%， 这个
增加的 25%就从我们提供的“慈
善———医保补充基金”里出。 第
二，我们基金邀请复旦大学卫生
技术评估国家重点实验室、山东
大学卫生经济与政策国家重点
实验室、还有北京大学公共卫生
学院一起协作，针对那些目前还
未能纳入医保目录的新药来做
评估， 评估资金我们自己出，确
保评估的客观真实性。 第三，评
估完成后，我们会邀请国家相关
机构、广东省社保局、河源当地
社保部门来共同审核这个药物
评估报告，以最终决定是否由我
们的“慈善———医保补充基金”
来买单。 整个评估结果我们最后
都是要向社会发布的，这个过程
是完全公开透明的。

《公益时报》：当下国内医保
政策体制沉疴旧疾较多，你们专
门拿出资金来做药物评估，现实
意义能有多大？

刘正琛 ：你要知道，虽然现
在我国每年医保支出达到 1.3 万
亿，但在药物评估方面是一分钱
的投入都没有的。 在加拿大做一
个药物评估下来差不多需要人
民币七八十万，咱们国家花一半
的资金、 差不多 40 万就可以完
成。 40 万我们固然可以拿来救助
一个患者，但是把这笔钱投入到
药物评估中，最终目的是促进新
药、好药能够以合理的价格纳入
医保目录， 让更多的患者受益，
这个意义就更加深远了。 我们始
终脚踏实地， 但同时将格局放
大，最终还是要推动社会问题的
解决。

我们之所以做这种努力和
尝试，实际上是想帮着人社部的
官员做一个“模拟考试”，让他们
知道医保决策的流程是完全可
以透明且有科学依据的，让全社
会看到药物评估以及医保决策
这个流程并非想象中那么复杂
艰难，只要肯去尝试，总是可以
开启一个新局面的， 是可以做
的。 所以我们的努力是值得的。

《公益时报》： 你是否会有
“越深入， 这项工作就会越难推
动”的感触？

刘正琛：肯定是的。 深入进
去你会发现，医保决策等一系列
工作的难度在于，除了医疗体制
本身的问题，这里面可能还涉及
能力、 人性等千丝万缕的联系，
比如道德风险因素。 我们注意
到， 现在不管是医生还是患者，
都是倾向于多开药。 比如我们发
现，尽管一名患者被医生告知开
两个月的药即可，但他自己要求
医生给他开六个月的药，因为他

想从我们这边多报一些药费。 这
些细节你不深入进去是不可能
掌握的。 但是，当我们对社会问
题的研究足够深入、把问题分析
的足够清楚之后，会发现问题还
是有可能解决的。 去年 8 月，河
源市民政局、卫计局、社保局三
个部门联合发文支持我们。 世界
卫生组织癌症部门的专家也对
我们融合了“公共卫生”、“临床
医学”、“肿瘤社工” 这三个学科
的综合工作方法表示肯定。

陈行甲是上天赐给我的礼物

《公益时报》：2017 年 6 月，
你将理事长一职让贤于辞官做
公益的陈行甲，如今半年多过去
了，双方磨合情况如何？

刘正琛 ：某种程度上，行甲
可能是上天赐给我的一个礼物。
我这个人其实是一个偏悲观的
人，做事情比较细，对员工要求
比较严格，平时监督批评就多一
些。 行甲呢，他这个人生性热情
乐观，更有激情，平时对员工的
表扬鼓励就更多一些。 有人就曾
经告诉过我，说觉得我和行甲是
一个特别好的组合。

行甲来自基层，一线工作经
验丰富， 知道怎么和政府沟通。
有一次我们和某家机构商谈合
作，当时我的感觉这家机构可能
实力不算太强，未来不一定能有
什么具体的合作产生。 但行甲会
从他的视角去观察和判断这件
事，最终谈的结果很好，对方表
态对我们的项目会全力支持，且
能够从资金上给予很大帮扶。 这
也表明行甲的判断是正确的，他
的视角更高一些。

《公益时报》：你对你们彼此
未来的合作是否乐观？ 会是长期
和持续的合作吗？

刘正琛：我对未来合作肯定
是乐观的，也一定是长期和持续
的合作。 将来我们还打算成立一
个“联爱公益基金会”，想要开展
更多的公益项目，实现更多的想
法。 因为在做公益这件事情上，
我和行甲都是有情怀又不止于
情怀的人，既有理想又在积极推
动其实现。 自从行甲来了之后，
我感觉身边终于有一个可以商

量事的人了，虽然他进入公益组
织时间还不长， 但他有他的优
势，这对我来说真的是很大的帮
助。

行甲加入新阳光后的两个
月，就指出了我们当下存在的一
个很重要的问题，就是中层人员
匮乏，而中层管理队伍的建设和
发展，对于团队未来的发展和提
升是至关重要的。 我觉得他说的
有道理，那我就从现在开始夯实
中层，好的效果也在一点一点呈
现。

其实新阳光从 2015 年开始，
一直都处于往前冲的状态，始终
没有经过一个好的调整。从 2018
年开始， 新阳光就进入“调整
年”，这点我和行甲都有共识。

未来中国公益
一定要有实证研究

《公益时报》：如何看待未来
中国的公益之路？

刘正琛 ： 我觉得事在人为
吧。 对于未来的中国公益之路，
我觉得可以用“大胆假设、小心
求证”来总结。

一方面，前景美好、路上艰
辛。 另一方面，实证研究很重要。
因为未来的公益一定是往科学、
专业的方向去发展，从国际趋势
来看也是这样的。

国际目前的做法，做公益事
业一定要经过科学的方法进行
论证和研究，要有经得起推敲的
实证研究。 比如最近大家在讨论
马云关于乡村学校的观点，他的
两个观点是：“一百人以下的学
校撤点并校，建立寄宿制学校。 ”
关于第二个观点寄宿制，怼马云
的，所举的实证其实都是经不起
推敲的；想支持马云的，更是连
实证研究都没有。 公益发心再
好，你的项目是否有效，还是一
定要经过科学论证的，否则都是
想当然。

总的来说，对于未来我们当
然可以有无限美好的想象，但这
个过程中要谨慎的去走。 具体到
“社会公益服务”这个角度，一定
要有实证的证据去支持我们从
事公益事业，才能有效和可持续
地发展。


