
由于运转良好，2017 年，中
国大病救助平台被纳入国家财
政支持，每年由中央财政资金提
供约 500 万元的运营维护费用。
2019 年，平台被国家财政预算项
目库评选为优质项目，这使得平
台的后续资金安排得到了有效
保障。

“在平台上救助的大病不收
取管理费，不靠这个收费来维持
平台的运营。 纳入国家财政支
持，运营没有压力，但平台覆盖
的救助范围不够广，还有很大提
升空间。 ”宋宏云说。

救助平台成立，经过三年运
营后陆续有 66 家社会组织加
盟， 推出上百个大病救助项目。
中国人口福利基金会认为，平台
正常运营，技术无问题，但理念
需升级。 大病救助平台只是一个
道具，应该升级成为大病救助工
程，需要团结更多力量去发展。

2019 年 9 月 16 日， 由国家
卫生健康委员会指导、中国人口
福利基金会组织实施，北京师范
大学中国公益研究院支持的中
国大病救助工程在北京启动。

当天发布的新闻稿中写道，
今年是新中国成立 70 周年，中
国大病救助工程是公益慈善领
域向新中国成立 70 周年献上的
一份大礼。 开展大病救助工程既
是脱贫攻坚的重要步骤，又是建
立防止因病致贫返贫长效机制
的关键举措。

在这次大会上，中国大病救
助平台升级为大病救助工程，并
发布了“三大计划”、“六大任
务”。 一是推出贫困地区联合救
助计划，包含深度贫困地区大病
患者救助行动和极重病联合救
助行动；二是推出大病救助信息
共享计划，包含大病救助政策咨
询行动和大病救助信息互通行
动；三是推出救助服务全面提升
计划，包括救助服务链条拓展行
动和网络筹款赋能行动。

而据现场参与者描述，会议
当天共有政府方面国家卫健委 8
位司局级领导同时出席，民政部
慈善事业促进和社会工作司专
门发来贺信，这无疑表明了政府
对于大病救助的重视。

宋宏云说：“我们更多关注
大病救助的后期，患者正常合规
报销超 3000 元以上的自付部分
基金会救助，解决因病导致的长
期贫困。 去年，还将城镇在内的
低收入人群，无建档立卡贫困户
纳入救助范围。 同时，将这部分
人群的非医疗成本也纳入长期
救助范围。 ”

按照我国现行报销体制，一
旦离开县域后， 报销比例越低，
自付比例越高， 乡村百姓看病，
新农合报销 70%~80%，市、省两
级只有 50%~60%。经过基金会测
算，一次大病花费的交通、住宿、
灰色支出等非医疗成本是直接
医疗成本的 1.5 倍， 而这一部分
却未有任何部门纳入到救助范
围之中。

宋宏云说：“接下来，基金会
会关注低收入群体的非医疗成
本费用，惠及百姓。 ”

几乎与中国大病救助平台
同步，一些商业机构也早已开始
在大病救助领域发力。

水滴筹是国内个人大病求
助互联网服务平台，通过移动互
联网技术将民间“互助互济”的
线下行为搬到社交网络上，并通
过亲友分享、移动支付等方式帮
助陷入困境的大病患者及家庭
更便捷地发布、 传播求助信息，
让赠与人也可以更方便地进行
帮扶，发挥着“救急难”的作用。

有数据表明，截至 2019 年 9
月底，水滴筹已成功为经济困难
的大病患者免费筹得 235 亿元
的医疗救助款， 近 2.8 亿爱心人
士支持了平台的救助项目，共计
产生了超过 7.5 亿人次的爱心赠
与行为。

2018 年 5 月，水滴公益获批
成为民政部指定的第二批慈善
组织互联网公开募捐信息平台，
平台通过联合中华少年儿童慈
善基金会和中国社会福利基金
会等全国超 60 家公募基金会，
整合公益机构、爱心企业、媒体、
爱心人士等社会资源，围绕大病
救助、教育助学、扶贫救灾等领
域，开展了一系列公益活动。

水滴公益自 2018 年 7 月上
线以来，截至 2019 年 9 月底，平
台筹得善款近 2.8 亿元。

徐憾憾是水滴公司合伙人、
水滴筹·水滴公益总经理， 作为
水滴筹的头号员工，徐憾憾见证
了整个水滴筹的发展，也共同经
历和面对着一些发展中的挑战。

当前，大病求助者的关键信
息（疾病、资产、保险、贫困认定
等）分散在医院、政府、保险公司
等各大机构，这给平台的查询核
实带来难度；另外，大病求助者
家庭收入、存款、房产、车辆等信
息更是缺乏有效的查询途径。

“信息不互通极大影响了大
病救助的效率，如能通过各方努
力， 构建一个高效的信息通道，
那么我们离实现联合救助、精准
救助就更近一了步。 ”徐憾憾说。

“平台就是要把难点和痛点
拎出来、提出来，让大家进行对
话。 让万物互通互联，政府有政
策、财政有支持、机构有资源、社
会有需求、公众有爱心，接下来
就是资源对接。 " 王振耀说，“这
是大病救助资源的一次历史性
对接。 ”

王振耀自己觉得，特别期待
慈善界的合作，围绕信息互通动
起来，大病救助让政府、社会公
众、专业机构联动，卫健委、民政
部、 医保局各方面都很支持，医
院系统参与，公益慈善界应该积
极主动，联合的前提就是要信息
共享。

“政府、社会组织、商业机构
等形成联合机制，这是大病救助
的 3.0 时代。 ”王振耀说。

（下转 07 版）

当前，我国虽已建立“基本医
疗保险+大病保险+医疗救助”的
医疗保障体系，基本医疗保险已覆
盖 95%的人口。 根据国家卫健委统
计数据显示，因病致贫、因病返贫
的比例仍高达 44.1%， 而且比例还
有可能继续上升。

2020 年， 全面实现小康社会
后，因病致贫、返贫的风险将长期
存在。

回望过去， 十几年间中国大病
救助经历过 1.0、2.0、3.0 的不同时
代， 每一个时代都留下了宝贵经验
和教训。 如今，平台扩大开放，信息
共享建设，救治精准施策，资源高效
利用，已逐渐形成公众共识的基础。

一场中国大病救助平台需求
与资源对接的信息“突围战”正式
打响。

王振耀是北京师范大学中国
公益研究院院长、深圳国际公益学
院院长。 15 年前，还在民政部任职
的他就着手推动中国大病救助工
作，但当时全国医疗救助经费总共
才几个亿， 医疗保险体系尚未建
立，社会保障制度也未起步，仅是
讨论社会救助层面就有太多问题
摆在了眼前。

“推动中国大病救助，这是我的
梦想！ ”15年后王振耀回忆起当初。

2001 年，时任民政部救灾救济
司司长的王振耀，在推动城市居民
最低生活保障制度全面建立和“应
保尽保”的实现后，开始推动农村
最低生活保障制度建设、农村医疗
救助制度建设和城市医疗救助制
度建设。

2004 年，农村最低生活保障制
度开始试点建设。 此时，仅有北京、
天津、 上海 3 个直辖市和浙江、广
东 2 省， 且维持了较长时间后，全
国各省、自治区、直辖市开始陆续
建立农村低保制度。

2008 年 9 月，时任民政部社会
福利和慈善事业促进司司长的王
振耀，提出要建立与中等发展水平
相适应的社会福利制度理论。

2011 年 7 月 1 日，由全国人民
代表大会常务委员会颁布的《中华
人民共和国社会保险法》 正式实
施，保障公民在年老、疾病、工伤、
失业、生育等情况下依法从国家和

社会获得物质帮助的权利。
此时，在推行农村低保全面铺

开中，王振耀发现农村大病救助是
个“老大难”。 鉴于国家财力有限，
很多制度也未跟上， 解决大病救
助，只能是将已发现的病源信息给
到当地民政部门，希望在救济上有
所倾斜帮助救治。 再则，发动民间
力量通过捐赠方式帮助大病群体。

当时， 迫于社会条件十分有
限， 大病救助显然是杯水车薪，收
效甚微。

“当时，政府财力和民间捐赠热
情都较为有限， 开展农村大病救助
工作并不顺利， 政府也没有包办救
助的实力。 只能把大病救助信息给
到民政部门希望在救助时得到倾
斜，并向社会贤达发起捐款倡议，帮
助农村大病患者。 ”王振耀说。

2007 年 2 月，万达集团带头向
民政部捐助 500 万元，成立了全国
首支应急救助基金，用于救助贫困
大病患者。

“当时，民政系统的经费很是
紧张， 政府公共职能又不能转移，
通过这种方式希望政府知道哪些
地方存在大病救助信息，在救济上
做到适当倾斜， 不让患者太受苦，
这并非要求政府完全包揽。 ”王振
耀说道。

“有求必应。 ”王振耀借用佛教
当中的一句话说道，“有求必应用
到政府工作机制中，与慈善界人士
联合进行大病救助，但政府当时财
力有限， 使得民间联动效果一般，
当时的想法其实很原始。 ”

怀揣着“最原始的想法”，王振
耀开始在行动上发力。

王振耀最开始找到企业希望
联合，但效果不佳。 此时，从企业高
管转做全职公益人的天使妈妈发
起人之一邱莉莉希望能够加入，从
动员社会力量的角度推动大病救
助。 邱莉莉动员医生、医院加入，最
后推出一部热线 9958，让民间来跟
政府合作， 有大病信息就联合行
动，建立联动机制，形成一键电话
接通有求必应的效果。

“那个年代，政府与社会力量展
开合作，爱心人士、医生共同救助大
病， 政府与民间合作就是大病救助
1.0时代。 ”王振耀说。
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大病救助 1.0时代
政府与社会力量救助试水

大病救助 3.0时代
政府、社会组织、商业机构共担

2017 年 2 月 20 日，中国人口福
利基金会新一届理事会成立， 北京
师范大学中国公益研究院院长、深
圳国际公益学院院长王振耀加盟基
金会， 成为中国人口福利基金会副
理事长。

王振耀之所以加盟， 这与他之
前在民政部任职时的职责有关。 在
大病救助 1.0 时代，他推动着大病救
助信息让政府知晓， 发动社会资源
进行着捐赠联动。

除了一份情怀外，这些年，王振
耀还带领着团队为大病救助寻找着
数据支撑， 为解决大病救助提供着
理论基础。

葛均泊是北京师范大学中国公
益研究院院长助理兼慈善研究中心
主任，经过他的团队测算发现，我国
每年大病患者约占总人口的 0.3%，
2017 年大体在 417.02 万人左右，年
人均医疗费用为 9.8 万元，总体费用
约 3981.75 亿元，在 52,598 亿元的年
度卫生总费用中占比为 7.57%。而年
医疗费用 20 万元以上的极重病人
初步测算为十万分之三，全国近 4.5
万人，按人均每年 41.49 万元医疗费
用计算， 需要医疗费用 167.95 亿元
左右，在现行医疗保障体系下，再减
掉家庭可以承担的部分， 只需要再
投入约 56 亿元即可初步实现极重

病患者的兜底救助。
根据测算，除了尘肺病、器官移

植或特大病需要靶向性药物治疗费
用高起外， 我国在特大县域人口外，
中等规模县域人口花费 20 万元以上
的极重病患者每年只有不到 20 人，
数量并不大，通过医保报销后，不足
部分社会进行救助，完全可以解决。

葛均泊团队认为， 现行医疗保
障和家庭承担部分可以解决一百多
亿元费用， 剩下再投入几十亿元就
能实现极重病救助的全国兜底，用
目前政府和民间存在的几百亿元医
疗救助资金解决这个缺口， 从理论
上说完全可行，条件已经具备。

“做特大病救助就得知道特大
病的量有多大， 如果说海一样的量
是不好救， 但现在有了数据支撑和
平台信息的对接， 仅救急而言这件
事就能够完成。 大病救助平台就是
希望政府、公众能发现这个点，救助
的资金量并不是遥不可及。 ”王振耀
说，“大病救助用民间力量补充政府
政策的不足来应急， 会形成一个非
常健康健全的机制， 也会成为整个
国家医疗保障体系中的有机组成，
把爱心融进去。 ”

“我们欢迎质疑，希望全国人民
和全世界都来驳倒这个数据。 ”王振
耀打趣道。

再投入 56亿元 可初步实现全国大病兜底救助

早年间， 中国红十字基金会开
始在白血病等救助工作领域试水，
其成绩有目共睹， 但项目更多面向
儿童，有着一定局限性。

而其他的一些国家级社会组织
也纷纷在为大病救助探路。

宋宏云是中国人口福利基金会
秘书长助理， 工作中为了项目实施
精准他经常需要入户调研。

2016 年， 宋宏云带队下基层进
行健康扶贫调研， 在与当地干部的
对话中， 宋宏云发现了大病救助存
在的一些问题和想法。

“大病救助有没有相关政策？ ”
宋宏云问道。

“有政策！ ”当地干部答。
“什么时候能拿到救助款？ ”宋

宏云又问道。
“一年、两年、三年，得看财政啥

时候有钱。 ”干部又答道。
而对大病患者调研时， 更让他

看到了社会救助需求的迫切。

“孩子得了白血病，中国红十字
基金会就有专门救助白血病的项
目，为什么不去救治？ ”宋宏云问。

“不知道这样的好项目。 ”患者答。
宋宏云坦言：“救助机构在找患

者，患者在找救助机构，这种信息的
不对称造成患者求助时的盲目，救
助资源也因为得不到患者的需求信
息，造成资源上的浪费。 ”

需求与资源的错位让宋宏云决
心进行“改良”。 在他的推进下，名为
中国大病社会救助的平台开始筹建。

平台成立的消息一经发布，引
来中国红十字基金会、 天使妈妈等
诸多社会组织入驻。 一时间约有 66
家机构入驻平台进行联合救助，各
个机构都带来自身的特色救助项
目，加起来种类有百余种。

“当时，我们给每个机构都发出
了通知函，没想到得到了 66 家机构
的大力支持， 有的还打来电话表示
感谢。 ”宋宏云说。

宋宏云说，当时想法很简单，平
台搭建起来后能实现信息互通，让
大病救助者通过平台检索信息一目
了然，减少大病救急的成本。

随后，平台动员专家、学者、志
愿者开始从纵、 横层面对国家政策
进行梳理，寻找政策支撑。 纵向：国
家、省、市三级；横向：卫健委、财政
部、民政部、残联、妇联等 13 个部委
单位；并召集北京大学医学部师、生
志愿者参与。最终，7000 多条政策被
放置于中国大病社会救助平台上，
并按照“新农合”标准，梳理出其中
22 种大病，平台将其全部囊括救助。

“政策层面，老百姓患乳腺癌知
道找妇联。 机构层面，在平台检索白
血病就能看到各种机构推出的救助
项目。 平台就是要让资源优化配置，
从而进行最大的匹配。 ”宋宏云说。

平台的建立对于需求与资源的
两端进行着优化配置， 构建出三大
通道。 第一，帮助入驻救助机构通过

平台集合宣传推广；第二，帮助患者
在平台上找到被救助项目， 达成救
助目标；第三，帮助患者在平台发布
个人求助信息，获得募捐资金。

2016 年， 国家卫生健康委员会
直属单位中国人口发展研究中心受
国务院委托，开发因病致贫、因病返
贫建档立卡数据库， 后与中国大病
救助平台进行数据共享， 平台方对
因病致贫、 因病返贫的建档立卡户
在大病救助时进行认证， 并与乡村
医生对接， 救助时平台对无法核验
的用户通过乡村医生进行系统地核
实工作，保证其信息准确度。

“数据库共享就减少了社会上
存在的诈捐、骗捐和重复捐案例，有
效防止慈善资源的浪费， 这是我们
建立平台的初衷。 ”宋宏云说。

不过，宋宏云也坦言，平台在实
际发展过程中， 缺乏对项目资源的
有效整合， 平台上的机构联盟相对
比较松散，各机构间也是竞争对手。

大病救助 2.0时代 国家级大病救助平台建立

大病救助
一场需求与资源对接的信息“突围战”

■ 本报记者 张明敏

有资金找项目，有项目缺资金。这句资本界曾经的流行
语，如今在慈善界也频频出现。

近几年间，大病救助类慈善机构如雨后春笋般出现，推
出的慈善项目层出不穷，但大病求助患者却依然显得无奈。
需求与资源的错位，时常影响着救助与求助双方的信心，让
两者原本应该高度吻合的结合变得陌生和疏离。

互联网时代， 以大病筹款为代表的线上大病救助平台
大量涌现，给大病救助个人救助者带来便捷的途径。但发展
中也时常面临信息不能核实或不具核实途径， 出现问题遭
公众诟病。

如今，这一现状正在发生着积极变化，政府部门、医疗
机构、社会组织、商业机构从独立走向联合，从审慎走向开
放，打通信息共享通道已成为关键。

新时代的中国大病救助应该如何联合构建， 考验着各
方参与者的智慧和胆识。


