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除了获益人群不断增多，能

够报销的病种也有扩大，保障

水平也不断提高。自 2011 年起，

少儿住院互助基金将肝移植术

及术后抗排异等大病治疗纳入

大病支付范围，并将大病患儿的

年度最高累计支付限额从 10 万

元提高至 20 万元。同时，经专

家论证，将戈谢氏病、粘多糖病、

法布雷病、庞贝病等罕见病的特

异性药物纳入专科门诊支付范

围，每年最高累计支付 10 万元。

豆豆就是肝移植治疗的获益

者。2014 年 12 月，豆豆诞生在一

个幸福的三口之家。她有一个大

她两岁的哥哥。全家人都为这个

新生命的到来而欢欣鼓舞之际，

却在婴儿 3 个月时的例行检查

遭遇当头一棒——豆豆的黄疸一

直不退，胆红素值始终偏高，被

确诊为胆道闭锁。

很快，复旦大学附属儿科医

院就对 3 个月大的豆豆实施了葛

西手术——用来缓解胆道闭锁

带来的肝脏负担。但这仅仅是权

宜之计，每一次生病发烧的治

疗，都会对豆豆的肝脏造成不可

逆的损伤，最终的解决方案还是

得进行肝移植手术。

就这样，在家人小心翼翼的

看护之下，豆豆在 3 岁的时候就

接受了肝移植手术——供体来

自爸爸的肝脏。一下子，家里

冒出两个需要悉心照顾的病人，

豆豆妈不得不向单位请了长长

的事假，家里仅靠爸爸一个人

的收入支撑房贷和高额医疗费，

顿显捉襟见肘。好在，少儿住院

互助基金承担了医保结算后剩

余部分的合规费用，相当于为家

庭分担了超过 50% 的直接医疗

支出，让家长不必在“借钱治病”

和“维持生计”之间做痛苦抉择。

2018 年 1 月至今，豆豆总

住院费用 17 万余元，少儿住院

互助基金支付了 8 万多元。“豆

豆现在已经快 12 岁了，和其他

正常的孩子没什么区别。万幸

她恢复得很好，现在每年只需去

医院做一次全面的肝脏检查了。

当然，抗排异的药物她还一直要

服用，我们每 3 个月把相关病

例和资料提交给区基金办的审

核人员，报销费用很快就会打

到我们的账户上。现在我们一

年只需要自付几千元的医药费，

家庭完全走上正轨了。”

2016 年，刘元被确诊为血

友病 A 型。生活中他一直小心

翼翼。没想到因为 2021 年 9 月

的一次意外摔伤，他光住院治

疗就花了 20 多万元，更意外的

是，出院首次仅报销了 1 万余

元。原来因为医院结算系统参数

录入错误，未将可报销药物人

凝血因子 VIII 纳入结算，导致

8 万余元基金费用漏报。少儿住

院互助基金办接到家长诉求后，

赶紧核对材料、对接医院，督促

医院完成数据更正、账目重核，

第二天就为家长办理退费重结

算业务，成功补报 8 万余元，大

大缓解了家庭的经济压力。

18 岁的红十字志愿者小杨

告 诉《 新 民 周 刊》，2024 年 到

2025 年她投身少儿住院互助基

金志愿服务工作。起初只是将这

份工作视作一次普通实践，可当

一沓沓参保材料、一份份保障手

册经手，她才意识到每一张单据

都连着孩子的就医保障，每一次
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