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?会自拍杆

突如其来的新冠疫情是一场
“大考”。 有评价说，中国在病毒传
染国内人口不到 0.006%的时候，

就勒住了“脱缰野马”，创造了人类
与传染病斗争史上的奇迹。这样的
“中国答卷”，来之不易。

而本次两会，正是对这份“答
卷”的点评，也是对这场“大考”的
复盘。同时，又是对今年经济社会
发展这场 “常规赛” 的谋划与演
练。 这也正是今年两会的不同寻
常之处，令人期待之处：令国人期
待、世界期待！

新冠疫情是一场 “大考”，也
是一场“大战”；是“医疗之战”，也
是“法律之战”。从这一角度而言，

是对国家治理体系和治理能力现
代化一次“实战”考验。

考验过后， 我们应该吸取教
训，总结经验，提炼规律。 作为一
个法律工作者， 我更关注公共卫
生法治体系的完善。 本次政协大
会，我有 6份提案属于这一主题。

例如， 如何完善疫情防控信
息报告和公布法律制度，如何完善
我国医药储备法律制度； 再如，如
何完善我国应急征用法律制度，如
何完善公共卫生事件下社区主体
及相互关系法律制度；又如，如何
完善医务人员权益保护立法，如何
完善禁食野生动物刑事立法。

法律的生命力在于实施。 许
多法律条款都是在紧急适用时才
被激活， 于是方知其立法效果如
何； 许多法律制度都是在需要施
行时才恨其欠缺， 于是更需要与
时俱进予以补足。

而目前，正是对我们这场“考
试”的“失分项”进行深刻反思、强
化研究的最好时机。补齐短板，强
化弱项，增添不足，于是我们才能
战胜一个又一个的困难， 赢得一
个又一个的胜利！

北京， 我们来啦！ 人民大会
堂，我们来啦！

（本报记者 江跃中 整理）
本报记者 张龙 摄
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本报讯 （记者 江跃中 方

翔）“罕见病的救治和保障，关系
到社会的稳定，体现的是社会发

展、文明进步。”在沪全国政协委
员、九三学社上海市委专职副主

委周锋在提案中建议：建立“超级
罕见病”医保专项基金，进一步关

心“弱势中的弱势、不幸中的不
幸”的超级罕见病患者，解决他们

的保障用药问题，医保也就实现
了全病种覆盖。

周锋委员介绍，“超级罕见
病”患者生而带病，多婴儿期起

病，致死率高，勉强活下来的孩子
也大多发展为智力或肢体残疾，

且多数会在病痛中夭折。超罕疾
病的特效药不过十几种，且非常

昂贵，许多患者家庭会因“自己没

能力给孩子买药”而极为自责。沉

重的经济与精神负担，甚至导致
有的家庭破碎。“我国是全民医保

国家，公平性是医保制度的内在
要求，每个参保人都享有用药权。

国家医保局通过几次谈判，将大
部分罕用药纳入了报销范围。过

去 10多年，以医疗保险部门为主

导，全国超过 19个省市县探索解
决了部分‘超级罕见病’患者的用

药报销问题，给他们带来了希
望。”

目前，被学术界公认最成功
的浙江模式具有以下特点：建立

罕见病保障基金，专款专用，效率
高、冲突少；罕见病保障基金的资

金来源采用大病保险基金划转和
省级财政适当补助的方式；按照

患者经济承受力差额补贴，二次

报销：对赤贫患者，补充到零自
付；对确有经济能力的患者，自付

10 万元封顶⋯⋯“周锋委员认
为，这样的精细化补贴的方式，既

充分化解了“建档立卡”贫困群众
的巨额医疗风险，又体现出社会

保险制度的风险共担精神，节省

了其他患者更需要的救命钱。
他在提案中建议国家医保局

建立“罕见病专项保障基金”，发
挥我国政府集中力量办大事的优

势，顶层设计、精准施策，这样做
既消除了区域间保障的不公平问

题，又可以集国家之力评审出最
有效的药品，采购到性价比最高

的药物。专项基金的筹资以财政
拨款为主，医保基金（救助金）划

转为辅，引用社会捐赠，实现社会

共治。我国的医保基金由政府投
入和参保人筹资所得，如果完全

依赖医保基金解决罕见病巨额花
费的问题，对于自己掏腰包集资

的普通参保人而言有失公平。建
议借鉴浙江的成功经验，以财政

拨款为主、医保基金划转为辅，医

保救助为补充、慈善赠药来兜底
（超支企业兜底），甚至可以考虑

扶贫资金拨款（超罕患者几乎
100%因病致贫）、慈善组织募集、

发行福利彩票等方式众筹。

周锋委员还建议国家医保局
运用直接挂网、督促进药、取消药

占比和直接结算“一站直通”的方
式，将救命救急的罕用药真正送

到患者的手中。

让医保实现全病种覆盖 在沪全国政协委员周锋建议

建罕见病医保专项基金

 “需要补充什么材料吗？您今

晚 9点后是否有空，还有几场线上
会议要开⋯⋯”昨天是全国政协委

员、春秋航空股份有限公司董事长
王煜抵达北京后的第二日，他正忙

着完善提案，为两会做准备。作为
随行的场外“联络员”，毛懿也忙不

停歇，他找了一家离火车站最近的

酒店，放下行李后，就开始协调在
线访谈的时间安排。

“从早上睁眼就忙到现在，一
上午开了两个会。”毛懿告诉记

者，以往到京开两会，王煜会带上
两三位同事随行。今年由于疫情的

特殊缘故，只有他跟着来京，在会

场外负责沟通协调工作以及准备
各项材料。“虽然人少了，但承担的

工作任务一点也不轻。当需要查询
一些资料，或者有了新的想法要进

一步补充，都需要我和上海的工作
人员一起帮忙联系沟通。而且，以

往大家都是面对面交流，今年有很

多事情要放到线上来做。比如说前
两天刚拿到的自拍杆，来北京的时

候就研究了好一会儿，这些都是很
特别的两会体验。”

上午 10点，毛懿正在检测电
脑上新安装的视频软件。“以往我

们只有公司内部开线上会议时使
用 APP，为了准备这次的两会，还

特意在电脑上安装了几个新的直

播软件。等会儿就有一个访谈，我

正在做些准备工作，需要检测信
号稳不稳定、画面清不清晰。”拉

上遮光帘、整理好茶几、打开房间
里的灯光确保光线充足，在不到

10平方米的房间里，毛懿就搭成
了一个简易的直播会议室。电脑屏

幕上，几个聊天窗口并行展示着，

王煜正和毛懿交流着对最新发布
的《中共中央国务院关于新时代加

快完善社会主义市场经济体制的
意见》的看法。

“这份文件让即将出席两会的
工商联界全国政协委员们深感振

奋。从全文来看，把民营企业和民营
经济提高到了一个非常重要的高

度。”王煜认为，首先在要素获取、

准入许可、经营运行、政府采购和招

投标等方面，要营造各种所有制公
开、公平、公正参与市场竞争的环

境。同时大幅放宽非公有制企业市
场准入领域，向民营企业释放更大

的发展空间。完善物权、债权、股权
等各类产权相关法律制度方面，文

件从立法上赋予私有财产和公有财

产平等地位。“在当前形势下，文件
的出台为民营企业注入了信心，增

加了定力，指明了发展方向。”
电脑屏幕这头，毛懿忙着记

录下谈话要点，并反馈给工商联
界人士。“大家对两会很关注，我

们这些场外工作人员就要做好
沟通桥梁的作用，时刻准备

着。” 特派记者 杨欢 方翔

     “大会期间，我要提交的议案和书

面意见是⋯⋯”昨天下午，在上海代表团
驻地北京饭店，连任的“老代表”张兆安

架起手机，准备媒体视频连线。
今年不同以往，大会开启了“云采

访”模式。代表们纷纷摆弄起“新武器”接
受“云采访”，及时传递大会声音，展现履

职风采。

本报记者 陈正宝 姚丽萍 摄影报道

老代表
新“武器”

抵京次日，这位“委员助理”线上会议忙不停

近10㎡酒店房间成简易直播室

     ■ “超级罕见病”患者生而带病，多婴儿期起病。 特效药不过十几种，且非常昂

贵。 建议国家医保局建立罕见病专项保障基金，借鉴浙江成功经验，筹资以财政拨款

为主，医保基金（救助金）划转为辅，引用社会捐赠，实现社会共治。 此外，建议国家医

保局采取更有力措施，将救命救急的罕用药真正送到患者手中。

多元筹资让患者受益
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