
　
　
　

厦门市“爱心厦门”建设工作领导小组办公室文件
厦爱心办〔２０２０〕６ 号

厦门市 “爱心厦门” 建设工作领导小组办公室

关于印发 《厦门市重特大罕见病救助工作

实施方案》 的通知

各区 “爱心厦门” 建设工作领导小组， 市 “爱心厦门” 建

设工作领导小组各成员单位：

《厦门市重特大罕见病救助工作实施方案》 已经市 “爱

心厦门” 建设工作领导小组研究同意， 现印发给你们， 请

认真贯彻落实。

厦门市 “爱心厦门” 建设工作领导小组办公室

２０２０ 年 ７ 月 １７ 日
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厦门市重特大罕见病救助工作实施方案

为深入学习贯彻习近平新时代中国特色社会主义思想，

推进治理体系和治理能力现代化， 发挥 “爱心厦门” 引领

作用， 凝聚部门合力， 鼓励社会慈善捐赠， 统筹调动慈善医

疗救助力量， 着力解决重特大罕见病患者因病致贫、 因病返

贫信访问题， 助力政府缓解社会矛盾， 制定本工作方案。

一、 指导思想

以习近平新时代中国特色社会主义思想为指导， 深入学

习贯彻党的十九大和十九届二中、 三中、 四中全会精神， 树

牢 “四个意识”、 坚定 “四个自信”、 做到 “两个维护”， 紧

紧围绕统筹推进 “五位一体” 总体布局和协调推进 “四个

全面” 战略布局， 坚持以人民为中心的发展思想， 持续深

化文明城市创建， 提高城市治理现代化水平， 以 “爱心厦

门” 为主题， 以公益为基础， 发挥各部门和社会力量合力，

努力实现 “病有所医”， 减轻群众治疗性非医保费用负担，

提升群众的获得感、 幸福感、 安全感。

二、 目的意义

整合各部门和社会慈善力量， 帮扶我市患有重特大罕见

—２—



病， 且因治疗性非医保费用过高导致家庭负担过重的群众，

应急救急， 补齐医疗保障不足短板， 实现精准救助， 让

“爱心厦门” 建设落到实处， 推进我市 “两高两化” 建设再

上新台阶。

三、 主要内容

（一） 救助资格

救助对象须同时符合以下基本条件、 疾病条件和经济

条件。

１． 基本条件

（１） 我市基本医保参保人员；

（２） 首次确诊时， 已获得我市户籍满 ５ 年或在厦累计

参保缴费满 ５ 年的， 或年龄不满 ５ 周岁， 其生父母一方获得

我市户籍满 ５ 年或在厦累计参保缴费满 ５ 年。

２． 疾病条件

疾病种类实行目录制管理。 重特大罕见病救助病种目录

的动态调整由市医保局视情提出。

３． 经济条件 （符合其中之一即可）

（１） 属民政部门认定的特困供养、 低保、 低收入家庭

成员；

（２） 患者家庭人均收入低于上年度我市居民人均可支
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配收入的；

（３） 个人当年负担的非医保医疗费用超过家庭总收

入的。

（二） 救助方式

１． 普惠救助

对符合各单位援助、 救助、 互助等项目申请条件的重特

大罕见病患者， 由相关单位按原渠道给予相应救助。

２． 资金救助

对符合救助条件的重特大罕见病患者， 采取 “一事一

议” 形式， 给予资金救助， 具体救助金额视申请人医疗费

用支出情况及捐赠筹集资金存量而定。

３． 药品援助

为患者与爱心药企搭建沟通桥梁， 畅通信息渠道。 受中

华慈善总会委托， 由厦门市慈善总会按流程做好为已获得药

品援助资格的患者及时发放药品。

（三） 资源筹集

汇聚 “爱心厦门” 专项基金及市民宗局、 市红十字会、

市慈善总会、 宗教团体、 医保学会、 社会捐赠等爱心力量，

开展精准救助。 捐赠资金统一汇总到 “爱心厦门” 专项

基金。
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（四） 救助流程

普惠救助由相关单位按原渠道受理申请、 审核审批、 发

放救助。 药品援助由相关单位按有关要求落实。

资金救助工作按照 “一事一议” 原则进行， 具体流程

如下：

１． 救助申请

符合条件的群众可填写厦门市重特大罕见病资金救助申

请表 （附件 １）、 厦门市困难群众家庭经济状况声明及查询

授权书 （附件 ２， 如已被民政部门认定为特困供养、 低保、

低收入家庭成员的， 不必提供此项）， 将申请表、 授权书、

诊断证明资料、 费用票据等相关资料提交市慈善总会进行

申请。

２． 资料移交

市慈善总会及时将申请资料移交市医保局汇总。

３． 信息审核

市医保局汇总申请资料后， 及时组织开展信息审核。

由市医保局核查： （１） 申请人参保信息； （２） 申请人

非医保医疗费用情况； （３） 诊断情况。 核实情况加盖公章，

形成通过初筛人员名单， 连同申请表、 授权书等资料转至市

民政局进行经济条件审核。
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由市民政局核实申请人经济状况， 核实结果加盖公章反

馈至市医保局。

４． 核定发放

（１） 市医保局汇总申请人非医保费用、 家庭经济等情

况， 并提出救助建议， 上报市爱心办；

（２） 市爱心办以专题会议形式， 一事一议， 确定救助

对象及金额；

（３） 市爱心办与受助对象签订救助协议， 由市慈善总

会按协议发放救助资金。

四、 保障措施

（一） 加强部门协作， 凝聚爱心力量

各相关单位依照各自职责权限， 配合做好相关救助帮扶

工作， 共聚爱心力量， 推动救助机制有效落实。

（二） 建立沟通机制， 有序推动落实

各单位指定一名熟悉救助帮扶工作的联系人， 负责对接

“爱心医保” 重特大罕见病医疗救助工作事宜， 协调解决推

进过程中出现的问题。

（三） 坚持公平公开， 完善资金监管

资金管理和使用应遵循公开透明、 科学管理、 注重实效

的原则， 遵照执行相关法规政策， 依法接受财政、 审计等部
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门及社会各界监督。

附件： １． 厦门市重特大罕见病资金救助申请表

２． 厦门市困难群众家庭经济状况声明及查询授

权书

３． ２０２０ 年厦门市重特大罕见病救助病种目录
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附件 ３

２０２０ 年厦门市重特大罕见病救助病种目录
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厦门市 “爱心厦门” 建设工作领导小组办公室 ２０２０ 年 ７ 月 １７ 日印发
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