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罕见病患者面临的诊断和治疗
困难、经济负担重等问题越来越受
到社会关注。今年全国两会期间，
多位代表委员热议罕见病患者的医
疗救助，而且彩票公益金的支持作
用也屡次被提及。全国人大代表、
中国工程院院士、哈尔滨医科大学
党委书记张学建议，将目前“中央专
项彩票公益金支持罕见病诊疗能力
提升项目”以长期专项基金的形式
固定下来，同时建议各省利用彩票
公益金地方分配额度，同步建立罕
见病慈善医疗救助专项资金，全国
人大代表、九三学社衢州市委会副
主委、浙江省衢州市中医医院副院
长陈玮和全国人大代表、上海市文
史馆馆员、上海市针灸经络研究所
所长吴焕淦也对彩票公益金支持完
善罕见病医疗保障体系建设建言。

据报道，陈玮建议建立罕见病
慈善医疗救助专项基金，用于帮助
因病陷入经济困境的罕见病患者家
庭。

陈玮认为，我国各地的罕见病
慈善医疗救助主要有四种形式：地
方罕见病基金会，如上海市罕见病
防治基金会、病痛挑战基金会等；罕
见病药品援助专项基金，主要是由
中华慈善总会、中国初级卫生保障
基金会分别与药企共同实施的合作
项目；由多方共同组织的罕见病医
疗救助专项活动，如江苏罕见病医
疗援助专项工程；由慈善组织与彩
票公益基金共同建立的罕见病守护
计划等。但这些形式还没有成为多
层次医疗保障的组成部分。此外，
彩票公益金在罕见病用药保障机制
中的作用也不精准。2021 年至
2025年，中央专项彩票公益金拨付

专项资金3.22亿元，用于罕见病诊
疗水平能力提升项目五年规划，这
些资金是用于罕见病患者及家系的
遗传检测、医生培训和多学科诊疗，
并非用于医疗救助，与罕见病用药
保障机制的关系不清晰。

为此，陈玮建议，探索完善多层
次医疗保障体系。政府进一步引导
社会力量，吸引挖掘社会资源投入
到慈善事业中，促进慈善医疗救助
作为基本医疗保障制度的补充保
障，发挥更大作用。

同时，建立罕见病慈善医疗救
助专项基金。从2026年开始，也就
是罕见病诊疗水平能力提升项目五
年规划完成后，将彩票公益金中的
罕见病支持项目，融入多层次医疗
保障体系中，救助因病致贫、因病返
贫的罕见病患者家庭，以完善罕见
病用药保障机制。各地则可建立地
方救助专项基金，建议地方根据彩
票公益金，也建立罕见病慈善医疗
救助专项基金，进一步推进地方多
层次医疗保障体系建设。

据报道，全国人大代表、上海市
文史馆馆员、上海市针灸经络研究
所所长吴焕淦也建议要建立独立、
统一的罕见病医疗保障待遇制度，
多方参与，多元化筹资，以基本医疗
保险为主体，大病保险、医疗救助、
商业健康保险多方参与，系统解决
罕见病保障问题。他认为，政府指
导下的惠民型商业健康险应纳入更
多的罕见病药品，加强医疗互助、工
会互助、彩票福利基金对罕见病的
保障作用，鼓励一些有条件的地方
由总工会牵头建立惠工保，实现对
罕见病的补充保障。

（来源：公益时报中华彩讯）

春分至大雪
18个节气日 天天有惊喜

为感谢广大购彩者的支持与厚爱，
山东省福利彩票发行中心特别推出“福
气节”主题营销活动，以二十四节气为节
点，邀您共赴一场福气与幸运的盛宴！
活动期间，18个节气日将送出540万元
的赠票福利，助力购彩者收获惊喜，传递
公益爱心！

怎么参与？简单3步！

选对日子
3月20日至12月7日，春分、清明、

立夏等18个传统节气，每个节气当日均
为“福气日”！

购彩参与
在山东省内福彩销售网点（不含小

型设备）购买双色球彩票，单票金额满
100元。

秒领赠票
符合条件的购彩者，即可获赠双色

球“6+5”蓝球复式彩票（机选）！赠票由
销售终端自动打印，中奖者需当场领取，
赠完即止！

活动总赠票金额高达540万元，每
个节气日释放30万元赠票，数量有限，
先到先得！

春生夏长，秋收冬藏。
这个“福气节”，与节气同行，让福气

加倍！快来山东省内福彩销售网点，解
锁你的专属福气吧！

3月22日，济宁市福彩志愿者协
会联合济宁学院附属小学、任城区古
槐街道县前街社区，共同开展了“拥抱
童心 拾趣春天”公益活动，让孩子们
在春日里收获欢乐与成长。

活动分为三个精彩部分。首先，
在济宁福彩“快乐吧”综合体验厅举办
了“彩绘风筝 拾趣春天”手工DIY活
动。孩子们在志愿者的帮助下，拿起
画笔，为风筝绘上五彩图案，放飞对春
天的美好憧憬，现场气氛欢快热烈。

随后，大家前往河道总督署遗址
公园，开展“守护绿色 拾趣春天”捡
垃圾志愿活动。身着整洁校服、佩戴
红领巾的少先队员们手持清洁工具，
认真清理公园内的垃圾。活动现场氛
围热烈，生动体现了“福彩+少先队”
的创新融合公益理念。活动不仅美化
了环境，还增强了孩子们的环保意识
和社会责任感。

最后，大家来到河道总督署展示
馆，开启“走近运河 拾趣春天”参观
之旅。在“红领巾讲解员”的带领下，
孩子们了解到元代行都水监到明清总
督署的治水智慧，并通过3D影片和
文物展陈，沉浸式感受了运河文化的
厚重。

此次公益活动意义非凡。济宁市
福彩志愿者协会通过“五彩蜗牛”“福
满桑榆”等公益项目链接到社区，进一
步深化了福彩公益品牌，拓展了“一老
一小”服务内涵；活动融合了“福彩+
少先队”的创新理念，将劳动教育、生
态保护与文化传承有机结合，让孩子
们在实践中成长，推动他们从文化学
习者转变为传播者。

济宁市福彩志愿者协会表示，将
持续秉承“扶老、助残、救孤、济困”的
宗旨，开展更多公益活动，为社会传递
正能量。

福气节第二波

30万元双色球赠票福利
即将抵达

拥抱童心 拾趣春天

济宁福彩携手多方
绘就春日公益画卷
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