《江门市职工和城乡居民基本医疗保险分类保障实施方案（征求意见稿）》征求意见汇总表
	序号
	征求意见
对象
	意见和建议
	是否
采纳
	回复意见
	备注

	1
	胡 <huxi66882020@163.com>
	作为一名肺动脉高压患者，我们确实有太多的无助与无奈。肺动脉高压作为一种罕见病种，每月所花费的医疗费用已经超过我们的经济承受能力，虽然在2021年已经将肺动脉高压纳入门特乙类目录，目前整个江门地区没有一家医院能买到我们需要的药物，外市购买后报销比例是相当少的，就算在江门地区能够购买到药物，但是在报销后的费用也是比较高的，像我们需要同时服用2~3种药物（有医保内和医保外），报销后每月的药物费用在3000~6000元，我们还需要定期的复查，这样我们的费用已经超过我们所能承受最大经济能力。
附图是我们用药的费用，药物通常的搭配是马西腾坦+司来帕格+利奥西瓜片，最小剂量的药费是8741元；波生坦+西地那非/他达那非，最小剂量的药费是5154/8625元；安立生坦+西地那非/他达那非，最小剂量的药费是7425/3954元，但是安立生坦，西地那非，他达那非这样的要是不在医保范围的，实际费用远远超过了门特报销限额，这样高额的医疗费用我们实在无力承担。
希望领导能够考虑，能将肺动脉高压的这种罕见病的门诊报销纳入大病保险，而不只是局限于住院时的报销。我们日常吃药就能控制病情，不用长期住院来控制，来浪费医疗资源。
希望能将肺动脉高压的门特费用纳入大病保险，像我们的安立生坦，西地那非，他达那非等药物能通过大病保险保销。
谢谢各位领导能采取我们的意见! 
	采纳
	
将根据省的要求、基金实际运行情况以及医疗费用的实际情况对我市门诊特定病种待遇进行适时调整。
	

	2
	黎艺恒 <wqxyg@163.com>
	建议我市大病支付待遇包括门特费用，因为有些长期服药的病种（例如肺动脉高压）药物费用很高，长期需要门特复查开药治疗，现有的门特支付限额远远不够实际用药费用，如果大病医保必须要住院治疗相当于鼓励这些病人去住院治疗，浪费医疗资源和加重病人负担。而且别的地市已经能把一些门特费用高的病种纳入大病保险支付范围，希望我市在医疗民生方面也能做得更好，谢谢。
	采纳
	将根据省的要求、基金实际运行情况以及医疗费用的实际情况对我市门诊特定病种待遇进行适时调整。
	

	3
	无奈-断肠人 <maibiu@qq.com>
	看了我市的这个意见稿，我建议把门特自费部分也纳入大病保险报销。根据我市现有的文件，大病保险只能住院才可以报销，我市2020年12月出台的门诊特定病种里有几种都是大病，罕见病。肺动脉高压就是其中之一，它有血管里的癌症之称，现在国家目录里有四种药物可以报销，这种病必须用目录里的其中两种或三种药一起治疗，有的药物不在目录里，完全自费，算起来一个月都要上万甚至接近3万，我市门特额度不足以支撑，费用已经达到大病，但不需要住院，就因为这个政策要特意去住院，会增加基金的负担还有医疗资源的负担，而且这病吃药控制着病情，大部分人都可以自理或上班。很多地方都已经把门特自费部分纳入大病保险报销，甚至还有商业险加入把门特也纳入报销，希望领导多参考，与时俱进，让我市的人民不因大病而返贫，让我市的居民幸福感满满，谢谢领导！
	采纳
	将根据省的要求、基金实际运行情况以及医疗费用的实际情况对我市门诊特定病种待遇进行适时调整。
	

	4
	谭先生
（13828037576）
	江门市多发性硬化用药没有做到为民，利民，流于形式，敷衍了事。与同是大湾区的广州相差甚远，广州职工医保用药(特立氟胺)，每人可获7100元/月的用药报销,广州城乡居民医保用药(特立氟胺)，每人可获5500元/月的用药报销.哪怕与福建的闽医保(2020)92号,佛山的佛医保(2020)63号都有好大的距离.多发性硬化如果控制得好,将是利国利民的好事,不仅可以减轻家庭的负担,患者也可以继续为社会,为国家继续工作.我国在抗疫中之所以取得空前的胜利,是因为尊重医学指南在党和国家的带领下万众一心,而多发性硬化修正治疗药物的使用是医学指南里强烈推荐使用的!国家的医保发(2020)53号也有指引.江门市的执行却令其成为一纸空文!
江门市多发性硬化用药执行不顺,令医保谈判目录虚无飘渺,没有真正做到为民利民.国家的医保用药成为空文.患者的用药需求的没有得到执行,敷衍失职.

	采纳
	将根据省的要求、基金实际运行情况以及医疗费用的实际情况对我市门诊特定病种待遇进行适时调整。
	



