附件2

关于《江苏省困难家庭儿童重特大疾病慈善
救助实施意见》的修订说明

我省贫困家庭儿童重大疾病慈善救助工作（以下简称“儿童大病慈善救助”）开展10多年来，有效减轻了患儿家庭的经济负担，对缓解社会矛盾、促进社会和谐发挥了重要作用。“儿童大病慈善救助”作为江苏慈善品牌救助项目，曾两次获得中华慈善奖“最具影响力项目”荣誉称号。鉴于当前医疗保障政策和政府救助政策等发生重大变革，为了进一步改进和提高慈善救助工作，更好地满足困难群众实际需求，更好地实施困难家庭儿童特大疾病慈善救助工作，充分发挥慈善在社会保障体系中的补充作用，对《省政府办公厅转发省民政厅等部门江苏省贫困家庭儿童重大疾病慈善救助实施意见的通知》（苏政办发〔2010〕91号）进行修订。
一、修订原则
一是坚持党政领导，体现江苏特色。儿童大病慈善救助项目是由中央领导发起、民政部牵头、在全国范围开展的慈善公益项目。江苏是全国首个由政府出台文件、财政资金支持、形成制度安排的省份。本次文件修订以习近平新时代中国特色社会主义思想为指导，依据我省儿童大病慈善救助的实际情况，对相关条款予以修订。
二是坚持与医疗保障政策衔接，体现慈善补充性质。儿童大病慈善救助是在基本医保、大病保险、医疗救助政策基础上设计的补充救助项目，修订文件更加着重发挥慈善救助在社会保障体系中的补充作用，对医保政策、政府救助政策等暂时不能覆盖的部分给予救助。
三是坚持量入为出，强化可操作性。对历年救助数据进行精准测算，制定救助标准和救助上限，保障省级救助资金支出控制在合理范围。
二、修订主要内容
（一）扩展了救助对象类别。依据民政部门对困难群众、困境儿童等的认定标准，将原救助对象“本省户籍、患重大疾病、18周岁以下的孤儿（含弃婴、事实上无人抚养儿童）和纳入医保统筹的低保家庭、低保边缘家庭中的儿童”，修订为：“具有本省户籍、18周岁以下（含18周岁）、患重大疾病、参加基本医保”的人员，包括五种类型：孤儿（含弃婴）；监护人缺失儿童；监护人无力履行监护职责儿童；低保对象、特困人员、低保边缘家庭、支出型困难家庭中的儿童；其他符合救助条件的重病困境儿童。相比原来的救助对象，新修订的救助对象新增了符合条件的困境儿童、支出型困难家庭中的儿童。
（二）适度增加救助病种。根据卫生健康委等相关部门《关于切实做好儿童血液病、恶性肿瘤医疗救治及保障管理工作的通知》（苏卫医改〔2010〕62号）、《关于进一步扩大江苏省儿童血液病恶性肿瘤救治管理病种范围的通知》（苏卫医改〔2021〕41号）和国家发改委、卫生部、财政部、人社部、民政部、保监会等六部委《关于开展城乡居民大病保险工作的指导意见》（发改社会〔2012〕2605号）等要求，结合在实际工作中受理的困难家庭儿童患重特大疾病救助申请案例，将救助病种“白血病（含再生障碍性贫血、血友病）、先天性心脏病、尿毒症、恶性肿瘤”，修订为“儿童血液病，先天性心脏病，尿毒症，恶性肿瘤，个人年度累计负担的合规医疗费用超过当地统计部门公布的上一年度城镇居民年人均可支配收入、农村居民年人均纯收入的罕见病等”。
（三）调整了救助标准。救助标准主要对3个方面进行修订。一是救助基数。鉴于重特大疾病患儿医保外治疗不可避免且费用高昂，是患儿家庭的主要负担，故本次修订将救助基数由原先的“符合医保政策规定的住院和门诊治疗费用中的自负部分”，调整为“个人在医保定点医疗机构住院和门诊总费用扣除基本医保、大病保险、医疗救助报销及其他社会救助等余下的部分”。二是救助标准。原文件规定，省、市、县贫困家庭儿童重大疾病慈善救助资金对孤儿、低保家庭患儿、低保边缘家庭患儿分别按照100%、80%、50%的标准给予救助。鉴于救助基数进行了调整，根据历年救助实际情况，将救助标准也作相应修订，调整为：省、市、县三级儿童大病慈善救助资金对孤儿（含监护人缺失儿童）、特困人员、低保户（含监护人无力履行监护职责儿童）、低保边缘户（含支出型困难家庭儿童、其他符合条件困境儿童）分别按照60%、50%、40%的标准给予救助。此外，根据以往实践，由于医保外的费用具有不可控性，本着“量入为出”的原则，此次修订还设置了省级儿童大病慈善救助资金（以下简称“省级救助资金”）的年度救助上限，并提出市、县（市、区）慈善救助资金年度救助上限由各地根据当地资金募集情况，参照省级救助资金上限制定。三是省级救助资金承担比例。将省级救助资金承担比例由原来“对苏北、苏中、苏南地区分别承担70%、50%、20%”调整为：省级救助资金承担救助总额的70%，不再区分苏北、苏中、苏南。
（四）组织运作更高效。原文件要求患者到指定医疗机构就诊，并由县级慈善总会与指定医疗机构结算救助费用。在实际工作中发现，指定就诊医疗机构不能满足困难群众需要，因此本次修订不再指定专门医疗机构，改为在医保定点医疗机构就诊。此外，儿童大病救助多为出院后申请救助，难以实现慈善总会与医疗机构即时结付，因此本次修订取消与医疗机构结付，改为由县（市、区）慈善总会将慈善救助费用直接拨付给受助儿童或其监护人。
（五）保障措施更全面。根据相关部门职能分工，在文件的部门分工中，民政部门增加承担儿童救助保护、困境儿童救助等职责；财政部门增加“省级财政部门在省级社会福利和社会事务专项资金统筹安排慈善救助资金，市、县（市、区）财政部门按照有关规定落实相关资金”等职责；卫生健康部门职责调整为“进一步落实困难群体在医保定点医院住院‘先诊疗后付费’、一站式结算”等医疗惠民政策；明确医疗保障部门的相应职责；明确省慈善总会为资金管理的责任主体。
（六）个别表述性修订。将“指导思想”中“以科学发展观为指导”修订为“以习近平新时代中国特色社会主义思想为指导”；将“江苏省贫困家庭儿童重大疾病慈善救助”修订为“江苏省困难家庭儿童重特大疾病慈善救助”，全文“贫困”修订为“困难”，“重大疾病”修订为“重特大疾病”；因原新型农村合作医疗、城镇居民医疗保险合并为“基本医保”，文中涉及两项基本医疗保险的，均合并为“基本医保”。因机构改革，联合发文单位“省人力资源和社会保障厅”调整为“省医疗保障局”，“省卫生厅”修订为“省卫生健康委员会”。
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