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“自身的能力问题会影响看

病进度。 ”吕亭亭说，“曾经有一
位来自江西的家长， 有些耳背，
孩子十三岁了，亲戚跟着一起来
看病， 他们不知道怎么挂号、检
查、取结果、找医生，这些基本的
流程就已经让他们晕头转向。 而
且他们有时候难以理解，为什么
有些流程要等好多天。 这时候社
工需要跟他们解释医院的流程、
孩子现在适不适合做手术，所有
听不明白的都需要社工跟他们
解释。 ”

所谓“久病成医”，有的家长
带孩子跑的医院多了，也会把自
己当做半个专家， 会有“疑病
症”。 吕亭亭说，他们会带孩子去
看好几家医院，不同的医生会有
自己的判断， 说的可能不太一
样，有的医院保守一些，有的医
院激进一些， 手术方案不同，风
险和预算也不同。 家长会拿这些
跟医生谈，但没有医生能保证百
分之百的成功率。

所以医务社工一定需要了
解相关的常识， 比如病人的护
理、病情的认识，有特殊案例的
话就要单独跟医生去沟通。 比如
手术之后发现需要安心脏起搏
器，这对于医生和家长来说都是
很突然的情况， 医生也没有料
到。 遇到突发情况时，我们会先
跟医生沟通，然后看家长能不能
了解和理解，有时候社工也会陪
着家长与医生当面做三方沟通。

用不上的钱退还

小波的先心病属于法洛四
联症中复杂程度较小的，可以一
次根治。 CT 结果出来后，医院给
出了手术方案和预算，当时的医
生给的区间是 4 至 6 万。“一般
我们会按区间的最高额度去审
批，补充家庭的资金缺口。 花不
到这些可以不资助，但如果医疗
费用多了，而资助额不够，就会
在治疗过程中出现一些麻烦。 ”

小波同时申请了春苗和爱
佑华夏， 两边同时在开展工作。
治疗结束后，费用没有预计的那
么多。“孩子家里也自筹了不少，
爱佑那边已经确定的 2 万资助
款不会撤回， 所以我们就撤回
了。 留在小波第二次做肛门闭锁
的手术时进行了资助。 ”吕亭亭
说，“在其他机构已提供必要资
助的情况下，我们会撤回，这也
是在评审时写明的。 总的原则是
先花家庭自筹的部分，不够的话
基金会才会考虑资助。 不是批了
多少钱最后就一定资助多少，也
比较灵活，将有限的资金尽可能
有效使用。 ”

也曾出现过几家机构共同
资助，最后有余款退回基金会的
情况。 此次走访中探望的一位
2013 年手术的邯郸小朋友小墨
（化名）， 病情和资助都比较复
杂。 由于最初预算较高，跟进小
墨的社工为他申请了几乎所有
能申请的救助， 如搜狐焦点基
金、红十字会的天使阳光、9958、
彩虹桥等等。 最后确定的是搜
狐、红十字会和春苗捐助，后来
治疗费用比预计要低一些，退回
了九千多到春苗账上。

关于资金怎么审批，吕亭亭
介绍，现在在医生已经做出手术
方案和预算的情况下，收到齐全
的申请材料后七个工作日内，一
定会给家长回复。 如果方案和预
算确实不清楚或家长说不清楚，
社工也会再跟医生确认。“我们
现在每周统一评审两次，每周二
和周五， 不会耽误孩子的治疗。
像小墨这种之前做过一次手术
的， 再次手术的风险会增加，我
们审批的时候会在正常情况下
加一万元。 ”

多家机构怎么协商，吕亭亭
说，治疗过程中，各家资助机构
会商量，各资助多少可以满足这
个家庭的资金缺口，并协商好最
后退款退到谁的账户，这些都由
各家负责直接对接患儿的一线
社工或服务人员来协商，他们可
以在机构审批的额度内适当调
整。 小墨的资助情况协商好后社
工跟家长去谈， 他们不太理解，
家长觉得如果退款能给他们更
好， 因为家里本来就很困难，但
在社工解释了基金会的资助原
则后，家长也接受了。

“在我们决定不资助或者退
回部分的时候，也发生过家长态
度特别不好的情况。 ”吕亭亭说，

“比如社工在前期了解后发现这
个家庭并不是那么贫困，我们拒
绝资助了， 有家长也去办公室
闹。 还有一次我替别的社工去结
账， 钱先打到了孩子账上做押
金，用不上的话结账后还会退给
基金会，这些都会在事前跟家长
协商好，但那位家长态度特别不
好，就像之前所做的帮助都不存
在一样。 之前跟这个孩子的社工
有点害怕，我替她去的，也很受
挫。 ”

对于生活困难的家庭，有的
在北京看病时春苗就开始提供
生活补助。 小墨因为病情复杂，
在医院从夏天住到冬天，社工还
为他们筹集了冬衣。“有的家庭
在孩子术后康复、服药的时候确
实已经无力支撑，我们也会考虑
把治疗后剩下的资助款适当拨
给他们一部分， 作为康复费用。
但这种案例并不多，基本都是因
为孩子需要继续服药，比如降肺
动脉高压的药， 一片就三百多
元。 这种情况需要社工单独写申
请书，申请余额退回给家长。 但
肺动脉高压服药可以申请中华
慈善总会的全可利慈善援助项
目，所以我们也很少再针对这种

情况去筹款或拨款。 ”吕亭亭说。

家长的避讳

因为村里人的歧视，小波父
母带着孩子来到打工的廊坊市。
此次走访的另一位邯郸的孩子
父亲则表示，没有告诉村里其他
人孩子得了什么病，担心以后找
对象被人嫌弃。

“有些家长特别不希望别人
知道自己孩子得了心脏病，也不
希望在网络上发布信息公开募
款， 怕影响孩子以后的生活，想
得远的家长甚至担心影响孩子
找对象结婚。 ”吕亭亭说，“这跟

所在地方上的风俗有关系，也有
的家长说， 只要能给孩子治病，
其他的无所谓。 如果是因为风俗
的原因， 我们没有太多办法，只
能劝慰家长接受事实。 ”

村子里的人可能不了解先
心病，不知道对孩子以后会有什
么影响，但到了医院里，家长会
看到各种各样的情况，了解这种
疾病和手术后的情况。 小波的妈
妈这样讲自己的体会：在村子里
时，觉得为什么别人家孩子好好
的，偏偏我家孩子这样，但到了
医院后发现，原来这么多孩子得
这种病，我家孩子还是比较轻的
情况。

社工服务中还遇到过父母
感情有问题的。“孩子治病时他
们在离婚，我们是无法左右父母
的想法的，只是尽可能劝导他们
从孩子角度多想。 ” 吕亭亭说，

“有的家庭意见分歧特别大，一
方支持给孩子看病，另一方不愿
意，也就意味着掌握资源的一方
可能不给孩子治病，我们也只能
从中劝导，希望他们自己达成共
识，再考虑给孩子治病。 ”社工并
不想营造那种“你把孩子带出
来，我们帮你治”的圣人形象，家
庭的问题始终需要家庭自己解
决。

“先心病孩子术后复查的
规律是一个月、 三个月、 六个
月、 一年……医生也会告诉他
们，是应该定期复查，还是孩子
不舒服了随时复查。我们电话回
访的规律也是按这个来的，希望
一直跟进 5 年。比如小墨这种比
较严重的情况， 医生会叮嘱他
一个月后必须来阜外医院复
查。 我们也会跟进，询问复查情
况。 ”吕亭亭说。

有的孩子可能不是在手术
的医院复查，比如这次实地回访
中，保定的一个孩子是在当地县
医院复查的，但只有超声没有医
生给出诊断，社工就把超声结果
发给做手术的医院，问清结果后
告诉家长。

社工服务的一点点摸索

医疗救助基金会的社工位
置比较尴尬，吕亭亭说，基金会
圈里不谈社工，社工圈里又都在

争政府购买。 但这份工作或许也
因此做得安静而扎实。

吕亭亭是在山西医科大学
读的社会工作专业， 学校在课
程中加入了基础医学和临床医
学。 并且安排了为期两周的医
院实习。“但实习的情况并不是
很理想， 当时医院的医生不了
解社工， 觉得你连个病历都不
会帮我写，来做什么呢，因为别
的医学生来实习都是要做这个
的。 ”

2011 年毕业，吕亭亭来到春
苗，一切都摸索着来。 记者走访
时拿到的患儿档案信息简化版
非常清晰，这个模板是吕亭亭改
了好多版， 慢慢改成现在这样
的。 详细版的档案，则包括患儿
信息汇总、发票信息、社工服务
个案记录等。“以前不注重，后来
在记录中附加了社工自己的感
受。 ”

救助的流程也在细化，在小
波接受救助的 2012 年， 一旦接
受孩子求助， 出现什么问题，社
工都有一定的介入。“现在就算
资料齐全，在审核没做完之前都
不会转到社工手里，而是在内勤
部门，家长如果不知道怎么填申
请材料、 怎么去医院挂号等等，
都由接到求助电话的内勤人员
先进行指导。 ”吕亭亭说。

社工会在访谈之后评估需
求， 当然首要的是资金需求，还
有家长是否清楚孩子要做怎样
的治疗， 有没有协助就医的需
求， 以及对医务人员的看法等。
但只要是家长能够独立完成的
事情， 社工只是给予协助和指
导。“有的家长依赖性特别强，医
生说什么， 就马上打电话给社
工，不去自己理解消化医生的意
思。 社工会帮他分析情况，也会
特意告诉他这个事情应该你自
己来做。 ”吕亭亭说。

医院方面，“我们现在跟医
院的合作更多是针对资金。 如果
可能的话，我们希望可以在医院
开展一些帮助孩子的活动。 因为
觉得单纯个案的形式，不太容易
做深入，因为时间不够。 比如你
可能觉得一位家长的教育方式
不太对，但除了提醒他、给予一
点指导外，没有办法和时间过多
地介入。 ”

“

”

� � 在具体的个案救助
中，从帮助寻找医疗资
源、 筹措救助资金、调
解医患关系、提供生活
帮助、 重建生活信心、
完善社会关系、疾病健
康管理、饮食康复指导
等多方面，医务社工提
供专业的医疗服务，嫁
接社会资源，成为社会
组织开展医疗救助工
作中重要环节。
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基金会在实施医疗救助项目时，越来越多的需要医务社工的介入


