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35岁的布朗族姑娘张院香家在
云南省保山市施甸县的一个村庄，她
自小髋关节就有问题，由于家境贫
寒，一直未能得到治疗，随着病情加
重，她已不能从事重体力劳动。

家人都希望张院香能够得到治
疗，但是高额的医疗费用让他们望而
却步。疾病让她走路都受到了影响，
丈夫看在眼里，急在心上，决定无论
如何也要帮助妻子治好病。

在丈夫的鼓励与扶贫干部的帮扶
下，张院香进行了髋关节手术，住院
共 花 费 67050.82 元 ， 医 保 报 销
60345.73元，自付6705.09元，顶梁
柱健康扶贫公益保险项目（简称“顶
梁柱公益保险项目”）又为其补充报
销1882.04元，进一步减轻了她的经
济负担。

如今，张院香身体康复得不错，在
村里开了一家小卖部。“没想到做这么
一个大手术才花了这么一点点钱，感
谢社会上的好心人。”她经常对人说。

陕西省旬邑县西洼村村民张晓平
有着类似的遭遇，突然罹患心脏疾病
让他不能继续外出打工。2017年和
2020年两次血管支架手术花了10多
万元，加上其他的治疗费用耗尽了家
里所有的积蓄，还背负着2万余元的
债务，这场疾病带走了张晓平脸上的
笑容。

得知顶梁柱公益保险项目可以理
赔5137.84元时，惊喜的表情出现在
了张晓平的脸上，这位憨厚的汉子眼
里偷偷泛起了泪花。

“这笔钱到手后，如果别人来要
账我就先还账，如果能留下，我想去
买两只羊搞养殖。”张晓平说。

在全国范围内，张院香和张晓平
的故事并非特例。截至2020年底，
全国共有建档立卡贫困户1138万人
次获得顶梁柱公益保险项目的支持，
让贫困家庭的“顶梁柱”得以不倒。

已累计保障1138万人次

顶梁柱公益保险项目的设立，是
为了解决因病返贫、因病致贫的问
题。原国务院扶贫办建档立卡数据显
示，2015年底，全国建档立卡贫困
户中，因病致贫占到44.1%，患大病
重病的 240万人，患长期慢性病的
960万人。因病致贫、因病返贫仍是
造成贫困的重要因素。

2017年7月12日，在原国务院
扶贫办、国家卫健委的指导下，中国
扶贫基金会、阿里巴巴公益、支付宝
公益、蚂蚁金服保险共同发起顶梁柱
公益保险项目，负责承保理赔服务的
是国寿财险、泰康在线及太平财险3
家保险公司。

顶梁柱公益保险项目以“公益+

保险”的形式为18-60周岁的低收入
人群提供帮扶。保障范围非常广，项目
不区分病种和医院，对其住院总费用中
政府报销剩余的自付部分进行补充报
销，保费标准为每人每年约30元，最
高额度不超过住院费用的10%且不超
过10万元/人/年。

顶梁柱项目工作人员杨静介绍说，
低收入群体的保费由项目发起方通过互
联网公益平台筹集，阿里巴巴公益平台
是善款主要来源。截至2020年底，累
计筹集善款近3.47亿元，76.3亿人次
参与捐款。

自2017年实施以来，顶梁柱公益
保险项目累计保障1138万人次，来自
12省（区市）84个县（市区）。这些项
目县都是贫困县，顶梁柱公益保险项目
做到了整县覆盖。杨静告诉记者，项目
技术团队根据合作县的医疗住院情况以
及受益人口情况进行测算，因地制宜地
制定实施方案。

虽然是整县覆盖，但项目县的人口
基数与经济社会发展水平不一，因而受
助对象数量也有较大差异，例如云南省
镇雄县，投保人数超34万，年度保费
总额超1000万元；贵州省雷山县的投
保人数为3万余人，年度保费总额超
88万元。

一部智能手机可服务全县

顶梁柱公益保险项目的落地离不开
管理架构的完善。杨静透露：“我们与
项目县政府签订合作协议，在县政府办
下设专项办公室，并指定统一协调人。”

项目执行层面，形成了县乡村三级
健康扶贫联动体系。记者了解到，项目
办的组长一般为分管健康的县领导，协
调人与乡村振兴局（原扶贫办）、医保
局沟通，提交受助对象相关资料；与卫
健局沟通协助理赔。乡镇一级由对应的
项目工作人员负责通知、收集及上传理
赔材料，协助理赔；村一级则由驻村工
作队、村干部、村医联系低收入群体进
行收集资料。虽然各县工作安排不同，
理赔组织形式略有差异，但县乡村三级
联动机制充分动员各县扶贫工作人员参
与其中，更好的服务老乡理赔。

据了解，顶梁柱公益保险项目受助
对象只需要提供身份证、银行卡和医保
结算单，由当地一线工作人员上报后在
支付宝客户端提交材料，就能顺利获得
赔付。一个县只要有一部智能手机就能
为全县的受助人申请理赔，这就避免了
没有智能手机或不会操作智能手机带来
的困难。

“在没培训之前，觉得操作可能很
麻烦，毕竟有些地方智能手机普及率不
高，但经过理赔培训后发现，理赔流程
做得很精简，由我们干部辅助操作是完
全没有问题的。”云南省镇雄县一位一
线干部说。

据了解，截至今年6月底，顶梁柱
公益保险项目累计理赔182527人次，
累计理赔近2.8亿元。平均理赔金额近
1500元。

助力欠发达地区巩固脱贫成果

杨静介绍，从筹资到确定方案再到

赔付，顶梁柱公益保险项目实现了全流
程“上链”。区块链技术将项目打造成
了一本“公共账簿”，项目所有参与方
共同“记账”和监督，项目全程透明可
追溯，在隐去受助对象相关隐私信息
后，捐赠人和公众可查询相关信息。

由于是整县覆盖，且为项目县提供
了资金、保险等外部资源，在脱贫攻坚
战期间，顶梁柱公益保险项目以其创新
的“公益+保险”模式，为地方政府提
供医疗报销后的补充保障，为当地脱贫
摘帽提供助力。

实施4年来，顶梁柱公益保险项目
对欠发达地区公共政策亦产生深远影
响。不少项目县将该项目纳入当地保障
体系，写入政策文件，并将其视为低收入
群体三重医疗保障之外的第四重保障。

国家乡村振兴局党组成员、副局长
洪天云表示：“顶梁柱公益保险项目帮
助众多因病致贫、因病返贫的建档立卡
贫困群众走出困境。项目符合欠发达地
区低收入群众的需要，对于脱贫地区精
准帮扶工作产生了带动和示范效应，在
助力打赢脱贫攻坚战、巩固拓展脱贫成
果、建立解决相对贫困问题的长效机制
上进行了有益探索。”

顶梁柱公益保险项目负责人金紫南
透露，脱贫攻坚战已取得全面胜利，
然而低收入群体仍存在返贫风险。未
来，在巩固脱贫攻坚成果、助力乡村
振兴方面，顶梁柱项目仍将持续发挥
作用，“我们正在制定未来的发展方
向，下一步，项目将得到升级和优
化。”金紫南说。

“公益+保险”：撑起家庭“顶梁柱”
本报记者 顾磊

7月初的骄阳酷热似火，在陕西
省宝鸡市陇县温水镇中心小学田家河
教学点，当芭莎公益慈善基金、爱心
志愿者等组成的“乐访童趣园”公益
回访团队见到副校长郭关虎时，他正
带着孩子们在学校操场的水泥地上用
粉笔画画。

田家河教学点包含幼儿园、一年
级、二年级3个班级。学校的孩子们
每天课余时，不是在操场上开心地奔
跑，就是在校园内的“雅居乐阳光童
趣园”里愉快地玩耍。

“‘阳光童趣园’投入使用后，
孩子们的课余活动空间和内容发生了
很大变化，他们都非常喜欢在小木屋
中活动。”郭关虎说。

“阳光童趣园”是芭莎公益慈善基
金和北京市西部阳光农村发展基金会
携手雅居乐地产共同开展的公益项
目。2017年活动启动至今，已在全国
各地的偏远山村建成7所“雅居乐阳
光童趣园”。2018年11月，第5所“雅
居乐阳光童趣园”在田家河落地建成。

“阳光童趣园”公益项目是在探
索0-6岁儿童学前教育路径和管理
模式的基础上，专门打造的一个活动
中心。在内部设置上，恰到好处地弥
补了农村儿童的身心发展需要的一些
缺失。

在大山深处的田家河教学点，已
经59岁的郭关虎一个人要教所有的
班级和学生。学校的学前教育资源上
相对匮乏，除了必要的黑板桌椅外，
几乎没有任何能提供给孩子们课外活
动的设施设备。“‘阳光童趣园’的
建立，则给这些农村孩子带来了多彩
的世界。”郭关虎说。

“阳光童趣园”通过搭建承载着
优质图书、趣味玩具、益智手工教
具、温馨课余活动空间等内容的“童
趣园”小木屋，为孩子们打开一个五
彩缤纷的世界，让“童趣梦想”在偏
远的乡村校园落地生根，为那里的孩
子提供学前教育软硬件支持。

芭莎公益慈善基金负责人陈怡告
诉记者，阳光童趣园的内部装备格外
丰富，里面不仅仅有着冷暖空调和多
媒体教学设备，还给孩子们提供了更
多的益智类图书、绘本、玩具，有利

于培养孩子的兴趣和动手能力，开发儿
童智力。

“能满足小朋友们趣味学习、运
动、游乐等各种课余需求，对于孩子的
身心发展有着积极的影响。”陈怡说，

“我们希望童趣园能让孩子们享受到更
加丰富多元的教育资源，通过书籍、玩
具、教具设施等，让他们尽情探索童
年，为他们发挥想象力和创造力提供更
多的可能性。”

每一所童趣园建好后，项目方还经
常组织探望和回访，越来越多的爱心企
业、志愿者加入进来。“如今主动参与
进来的爱心企业越来越多，他们从最初
的提供资金、支持硬件到派出志愿者、
提供综合支持，参与度不断深入。”阳
光童趣园项目高级主管白海龙告诉记
者。

此次“乐访童趣园”活动，郭关虎
也对志愿者们带来的乐活课堂、乐活基
地、乐活诊所等课程环节尤其认可。在
他看来，这些互动课程拓展了孩子们的
美育知识，拓宽了孩子们对于世界的认
知，将梦想的种子撒播在孩子心里。

与此同时，“阳光童趣园”项目本
身，也在不断谋划更新迭代。据白海龙
透露，按照项目的发展规划，“阳光童
趣园”小木屋还将进一步更新换代，在
2022年实现4.0版的突破。

“阳光童趣园作为一个公益载体，
强大的可持续性是我们共同的愿景和努
力目标。”白海龙说。

“这几年来，通过项目我们看到了
很多有益的改变，随着受益学校数量的
增加和项目活动内容的日益丰富，我相
信，以公益助力乡村教育会有越来越积
极有效的作用。”陈怡也期待，“阳光童
趣园”将更好地服务乡村孩子，为他们
带去爱、关怀与陪伴。

阳光童趣园：

以公益助力乡村学前教育
本报记者 舒迪

电影《我不是潘金莲》的“无障
碍版”涉嫌侵权，某App提供该影
片“无障碍版”在线播放服务被判不
构成著作权法意义上的合理使用。

北京市互联网法院近日宣判了这
一起案件。原告某影视公司认为，未
经授权的在线播放行为侵害了己方对
涉案影片享有的独占性信息网络传播
权。这对于无障碍信息服务的提供者
来说，足以为鉴。

被告某传媒公司则认为，该
App是其与某出版社合作的专为残
障人士服务的无偿公益网络平台，平
台上的影视节目均为该出版社制作出
版发行，版权归该出版社所有。在该
平台上向残障人士提供播放服务符合
著作权法相关规定。

记者获悉，这部“无障碍影片”
播放过程中有“无障碍电影”字样，
且含有声音朗读、手语解说、画面描
述等。影片片头通过配音介绍了影片
名称、导演及主演姓名、出品单位名
称等内容。

据了解，随着无障碍事业的发
展，近年来不乏为残障人士提供信息
无障碍服务的案例，例如，北京市某
公益机构组织志愿者为盲人讲解电
影、公共场所提供“触摸地图”等。
未来在互联网科技的推动下，“无障
碍电影”等为残障人士开发的公益产
品将越来越多，北京市互联网法院近

日宣判的这一案件，为信息无障碍建设
的参与者提供了重要参考。

北京市致诚律师事务所合伙人何国
科接受记者采访时表示，关于“合理使
用”，虽然可以不经过著作权人同意，
不需要支付报酬，但应当指明作者姓名
或者名称、作品名称，并且不得影响该
作品的正常使用，也不得不合理地损害
著作权人的合法权益。

“本案中App直接提供无障碍作
品，有没有标明作者名称，是否不影响
该作品的正常使用需要考虑。新修订的
著作权法也规定，可以避开技术措施，
不以营利为目的，以无障碍方式向阅读
障碍者提供已发表的作品，但是要求该
作品无法通过正常途径获取。所以在理
解‘合理使用’的时候，并非只考虑

‘合理使用’的目的就可以认为是合理
使用，还需要兼顾其他的条件。”何国
科说。

何国科还表示，涉案影片无障碍版
并未在原有影片表达的基础上融入新的
表达，未形成新的作品。虽然片尾署名较
原版相比有所增加，但上述署名信息系
后期制作单位某出版社等自行添加，不
能基于上述署名信息认定涉案影片无障
碍版的著作权归属于某出版社。此外，

“App并未提供任何验证机制以保障登
录用户为特定的残障人士，任意公众均
可登录，这个也是一个重要的原因。”

据悉，被告某传媒公司已提起上诉。

“无障碍电影”案的“合理使用”之争
本报记者 顾磊

7月初，15岁的冬雪（化名）独
自提着行李箱从山东威海赶赴烟台，
参加中国重症肌无力与神经免疫医药
创新公益论坛 （简称“医药公益论
坛”）。冬雪是重症肌无力患者，5
年前，她只能在家靠呼吸机生活，在
北京爱力重症肌无力罕见病关爱中心
（简称“爱力”）的帮助下，如今她
可以独自出门了。

与冬雪遭遇相似，1993年，当
年 19岁的鞠秀芹患了重症肌无力，
在后来的岁月中，父母和弟弟相继去
世。在爱力的帮助下，她做了胸腺手
术，得到合理的治疗。如今，她已成
为爱力的一线工作者，帮助其他患
者。

这些都是通过爱力帮助获得新生
的患者。此次医药公益论坛，也是由
爱力和山东罕见病防治协会神经内科
分会联合主办。

重症肌无力被医学界视为一种慢
性疾病，因高昂的治疗费用和长期服
药所需花费，不少病友承受着巨大经
济压力。如今，患者对创新药物的依
赖性越来越强，这就带来一个问题：
谁来付费？北京市罕见病诊疗与保障
协会副会长刘军帅认为，应形成患
者、医保、商保、慈善等多方共付的
保障体系。

我国于2018年颁布了罕见病目
录，重症肌无力是其中之一。目前在
医保方面，不少地方正在探索。例
如，山东省青岛市早在2012年即已

将罕见病纳入大病医疗保障体系中，实
现了罕见病医疗保障制度的从无到有，
建立了“多层次待遇结构”和“双支柱
待遇体系”的医疗保障体系。该体系的
制度创新中，即包括“多方共付”：医
保外部吸取增量的资源，如财政部门的
财政预算基金、民政部门的民政救助基
金、残疾人保障基金、慈善组织的慈善
基金、社会捐赠、药品生产企业等，减
轻了患者的经济负担。

2019年12月，浙江省首次将罕见
病保障整体纳入省级医疗保障体系中，
指出要“建立罕见病用药保障、医疗救
助、慈善帮扶等多层次保障机制”，强

调了慈善帮扶在罕见病保障政策中的特
殊作用。去年6月，“罕见病医疗援助
工程——浙江专项援助基金”在杭州诞
生，社会慈善力量参与医保政策体系，
形成了“多方共付”模式。

中国社会福利基金会理事长戚学森
认为，解决重症肌无力患者面临的问
题，其一是靠政策，其二是靠科技，其
三是靠社会关爱。“全社会应关注、关
心、关爱重症肌无力群体，特别是慈善
组织，要动员起来，助力社会财富的重
新调节和分配，使患者的生活、医疗和
护理状况得到改善。”戚学森说。

目前在重症肌无力乃至整个罕见病

领域，专业类社会组织数量较少。烟台市
社会组织管理局局长赵铭锴说：“我们烟
台不缺公益机构、公益资源和公益人，缺
的是像爱力这种特定领域的专业机构。”

作为致力于帮助重症肌无力患者的
专业公益机构，爱力自2013年成立至
今，已为约13400名患者和家属提供
了物资、资金、药物的援助支持；康复
教育、就诊、健康管理咨询、赋能就
业、情绪慰藉等直接服务。其间，在爱
力的帮助下，各地患者成立了小组，互
帮互助，威海市的患者冬雪，一开始得
到的，就是烟台患者小组的帮助。

然而，单家机构的力量只能是杯水
车薪。如何让更多帮扶力量下沉至基
层？山东罕见疾病防治协会神经内科罕
见病分会主委、山东大学齐鲁医院神经
内科主任赵玉英介绍，该省致力于罕见
病研究的神经内科医生不在少数，协会
于今年成立了神经内科专委会，并设立
了山东省神经系统罕见病诊疗协作组，
成员来自16个地市的县级医院，将致
力于普及重症肌无力知识并规范治疗。

香港中文大学深圳研究院副研究
员，罕见病真实世界数据研究实验室负
责人董咚表示，通过《2018/2019重症
肌无力患者生存状况比对报告》可以看
出，积极有效且有针对性地进行治疗对
患者健康状况的改善非常显著。

“不抛弃、不放弃。在社会的关
爱，爱心机构、患者的共同努力下，重
症肌无力患者一定有一个光明的未
来。”赵玉英说。

帮扶重症肌无力群体需多方合力
本报记者 顾磊

近年来，贵州
省遵义市播州区通
过党建引领服务，
将党建与养老工作
有机结合，积极发
挥党员志愿者的作
用，从物资帮扶、
心理慰藉、精神关
爱等方面解决具体
问题，促进当地养
老事业健康持续发
展。图为党员志愿
者在看望和陪护老
人。 黄龙颖 摄
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