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关于建立上海罕见病用药保障专项基金的

提案

※背景情况※

略

――――――――――――――――――――――

※问题及分析※
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――――――――――――――――――――――

※建议※

1、加快建立罕见病用药保障慈善基金

在目前使用基本医保资金存在限制的情况下，建议参考

厦门等地经验，加快建立罕见病用药保障专项慈善基金。亟

需医保部门牵头，协调民政、卫健、民宗、残联、总工会、

慈善总会、红十字会等多方，依托专业平台建立罕见病用药

保障专项慈善基金。

2、加强多方资源对接和社会宣传以筹集资金
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积极对接慈善组织、宗教团体、爱心企业，调动上海市

医疗保险协会、外商投资协会等会员单位积极性，发动全市

党员干部、基层党支部等力量。加强社会宣传和引导，积极

开展公益募捐活动，营造全社会积极捐赠的氛围。同时，积

极争取医保、财政等资金匹配支持。

3、建立完善基金管理和用药保障的模式

建议依托上海市罕见病防治基金会，建立由医保局等多

部门参与的管理委员会制定专项基金建立和发展方案及章

程，建立由医疗保障、卫生经济学、医学等专家组成的专家

委员会制定罕见病用药保障方案。加强与基本医保、少儿住

院互助基金、沪惠保等其他保障主体的衔接和协同。初期可

先聚焦药品纳入基本医保范围但负担仍较高的疾病，再根据

基金规模拓展未纳入基本医保的罕见病高值药，并加强与企

业磋商、降低药价。


