
■ 本报记者 皮磊

07新闻 News
２０17．1.24 星期二 责编：高文兴 美编：王坚

新阳光病房学校：

为白血病患儿提供免费教育和陪伴
临近春节，相信很多学生都

在舒舒服服地享受自己的假期，
不再担心因为睡过头迟到而被
老师罚站。 但是在我们身边还有
一群“特殊的孩子”，他们因为患
了白血病不得不离开学校，甚至
远离家乡，到医院接受治疗。

据 《中国癌症登记年报
2012》显示，我国儿童白血病发
病率为十万分之四，约占儿童癌
症的三分之一。 按照这个比例，
我国每年新发病白血病患儿为
7000 至 8000 人， 其中有 70%至
80%的患儿最终都能够治愈，回
到社会中。

然而多方研究表明，他们中
的大多数人在结束一到两年的
治疗后，无法顺利融入学校。 究
其原因，就是这些孩子在漫长的
治疗过程中无学可上，导致他们
与正常的学习生活脱节，甚至出
现人际交流等心理和社会问题。

1 月 14 日，记者跟随演员小
陶虹探访了位于北京儿童医院
附近的新阳光病房学校。 新阳光
病房学校是北京新阳光慈善基
金会（以下简称新阳光基金会）
2012 年正式推出的一个项目，该
项目主要为以白血病患儿为代
表的长期住院儿童提供免费的
教育和陪伴服务。 截至目前，该
项目已经在全国 11 个省市建立
了 23 间病房学校， 累计有 3400
多名儿童从中受益。

填补白血病患儿教育空白

新阳光病房学校的诞生和
两个孩子有关。

左延是一名重度再生障碍
性贫血患者。 因为疾病，在上过
三个月的小学后，左延再没能走
进校园。 在北京治疗期间，他所
有的教育都是由志愿者完成的。
这件事给了新阳光基金会工作
人员很大启发，让他们想要为更
多因为重病而无法继续上学的
孩子做些事情。

“最开始我们做的是骨髓库
和救助工作，但当我们去发放救
助款的时候，发现孩子们在医院
里除了看电视、玩游戏也没有其
他事情可以做，家长对此也非常
担忧。 ”新阳光基金会秘书长、病
房学校项目总监杨雅告诉记者，

“即使孩子们长期在医院里，他
们的需求和健康的孩子也是一
样的，他们需要朋友，需要继续
学习，因为教育以及校园生活对

孩子的社会化成长是非常重要
的。 尤其对于年龄较小的孩子来
说，学校对他们人际交往能力的
培养也非常重要。 因此，我们决
定做病房学校项目，维护他们受
教育的权利。 ”

2011 年年底，新阳光病房学
校项目开始在北大妇幼医院进
行试点。

试点的效果逐步显现。 来自
山东的小草莓在病房学校完成
了幼儿园阶段的教育，已经顺利
地上了小学。“小草莓照片被基
金会用在了腾讯乐捐的头图，她
的爸爸也是新阳光病房学校项
目的发起人之一。 她的案例让我
们觉得这个项目非常有意义，也
是我们坚持做下去的动力。 ”杨
雅谈道。

在当天的探访中，小陶虹作
为一名特邀的志愿者老师，为身
患白血病等重病的孩子们带来
了近两个小时的课程。

“在我看来， 新阳光病房学
校项目最大的意义在于，其能够
在潜移默化之中让孩子们意识
到，病痛并不可怕，它只是生命
成长过程中的一段经历。 我也希
望能有越来越多的社会爱心人
士关注这个项目和这个群体，让
孩子们重拾对生活的信心。 ”
小陶虹表示。

截至目前，该项目已经在全
国 11 个省市建立了 23 间病房学
校，只要孩子和家长同意就可以
到病房学校上课， 没有任何门
槛。

调查显示，57.85%的家长认
为病房学校有效地填充了孩子
的住院生活，让孩子不会感觉到
无聊；近三分之一的家长认为病
房学校除了满足孩子的基本需
求外，还能够帮助孩子转移部分
来自看病的痛苦，塑造良好的性
格，培养孩子的兴趣爱好。

“该项目通过提供课程教育
和陪伴等方式，还给孩子一个多
彩的童年，综合促进了患病儿童
的发展成长。 ”北京七悦社会公
益服务中心和北京师范大学社
会公益研究中心联合发布的新
阳光病房学校项目评估报告认
为， 作为一个典型的公益项目，
病房学校满足了公共层面的社
会需求，填补了当前白血病儿童
教育层面的缺失。

最终要让孩子顺利回归学校

据新阳光
基金会理事长
刘正琛介绍 ，
目前病房学校
大多针对学龄
前孩子开展 ，
但也在逐步开
发对学龄期患
儿的教育，“项
目一开始只涉
及学龄前孩子
的教育， 主要
出 于 两 个 原

因， 一是因为最初我们的资源
很少，包括社会捐款、志愿者人
数、 授课老师以及全职工作人
员都非常少；此外，由于我们接
触到的孩子有 50%左右是 3 岁
到 7 岁的孩子， 所以我们计划
先把针对这个大群体的服务落
地， 然后再逐渐向学龄期的孩
子扩展。 ”

新阳光病房学校的服务内
容主要包括以下几个方面：日常
课程，涉及能力培养课程、艺术
课程、入院适应课程等；一对一
辅导；外出及节日活动；家长课
堂。 但由于白血病患儿的病情各
不相同，孩子们的流动性很大且
年龄参差不齐，因此，病房学校
的课程设计在参照正常的教育
体系的同时，更强调以能力培养
为主，其最终目标是帮助孩子们
顺利回归学校。

人的成长脱离不了环境的
支持，比如家庭、学校、社会，孩
子们的成长过程也是不断与环
境进行互动的过程。 刘正琛表
示：“病房学校实际上是给孩子
们创造了一个场域。 这些孩子从
幼儿园或学校到医院进行治疗，
其实是从一个社会化的环境到
了一个相对孤独、相对封闭的环
境，孩子们社会化的学习和成长
过程也被中断了。 所以，通过建
立病房学校， 通过跟志愿者、授
课老师和其他孩子的交流，我们
能够帮助孩子们继续社会化，提
高他们适应社会的能力。 同时，
通过我们的课程设计，也能够保
持和培养孩子们的学习能力，从
而帮助孩子们实现多方面发
展。 ”

在病房学校的项目简介中
记者看到，该项目主要设置了五
项基本目标：第一，让每一个孩
子都享有教育及发展权利；第
二，提高患儿人际交往能力以及
社会适应能力，使其在结束治疗
后顺利回归学校及社会生活；第
三， 帮助其适应医院内环境，减
轻患儿负面情绪，提高患儿治疗
依从性；第四，改善因长期住院
的负面影响带来的行为问题，及

时纠正行为偏差，促进人格顺利
发展；第五，通过讲座等活动，减
轻家长在陪护和协助治疗中产
生的负面情绪。

其中，刘正琛也特别强调了
对白血病患儿家长的服务。“我
妈妈是一名小学老师，我想发动
她来我们的病房学校讲课，但她
顾虑重重。 因为我 15 年前得了
白血病，所以她到现在还不愿意
走进医院，接触其他的患者和家
长。 尽管 15 年时间过去了，这个
经历对于她的创伤还是无法恢
复，15 年过去了她还很害怕想起
当年的场景。 所以，白血病这种
灾难性的疾病对家长的心理创
伤可能远超出我们的想象，如果
家长的意识和情绪没有得到改
变， 也会让孩子们受到负面影
响。 ”

因此，在志愿者以及授课老
师的选择上，新阳光基金会设置
了严格的标准，对他们的专业也
有相应要求。“但前提条件是一
定要爱孩子，要把这些白血病患
儿当成正常的孩子一样对待。 我
们希望志愿者和老师能够把积
极的能量传递给这些孩子。 其实
对于这些孩子来说， 多学几个
字、多掌握几种数学方法并不是
最重要的，我们要给孩子们提供
一种相对综合的服务。 ”刘正琛
谈道，他也希望能有更多人关注
到白血病患儿及其他大病儿童
的教育问题。 而邀请公众人物参
与也是他们做的尝试之一。

“新阳光病房学校项目是为
了更好地传递社会关爱，而作为
一位母亲，我也希望我的孩子和
我一样，能够将公益当成一种常
态和生活习惯。 ”谈到以志愿者
老师身份参与此次探访活动的
感受，小陶虹对记者表示，“公众
人物在做公益的过程中可能会
有很多优势，但我们不能把这种
优势当成理所当然，而是应该更
好地利用这种便利，让我们所做
的事情变得更有社会价值，通过
发挥自身的影响力带动更多人
关注公益事业，让更多人从中受
益。 ”

在希望和挑战中前进

记者在采访中得知， 目前除
了三家病房学校开设在医院之
外， 其余 20 家都设在医院内部，
为教学活动的开展提供了很大便
利。总体而言，虽然病房学校项目
在设计之初主要面向白血病患
儿， 但实际上其接纳的群体中也
包括很多身患其他重病的儿童，
如肿瘤、肾病等。这些孩子同样因
为要长期入院接受治疗而脱离了
学校。 而目前针对大病重病群体
的教育以及社会融入等问题，并
未引起过多的社会关注。

刘正琛告诉记者，病房学校项
目和其他的教育类公益项目有着
根本性的不同。“其他的教育类公
益项目是在主流的教育体系之中，
改变或者增加了一些新的内容，比
如财商教育、科技教育或艺术教育
等， 其并不会改变主流的教育内
容；而我们的项目则填补了特定时
期主流教育的实质性空白，要实现
一部分主流教育的功能，扮演好过
渡的角色， 帮孩子顺利回到学校。
而且我们不仅要服务学龄期的孩
子，还要服务学龄前的孩子，不仅
要为孩子服务， 还要为家长服务，
不仅提供主流教育的部分内容，还
要帮助孩子适应医院……”

不过，即便是这样一个看起
来非常优秀的教育类公益项目，
在发展过程中仍处在一种尴尬
的境地。

“在教育部门看来， 我们的
项目是在医院里为特殊的孩子
提供教育，因此会被当成特殊教
育。 但是目前我国的特殊教育的
对象界定中，并不包括这些大病
儿童，我国的特殊教育主要是面
对残疾儿童的， 比如肢体残疾、
视力残疾等。 而在美国、英国以
及我国台湾地区，大病儿童是被
纳入残障(disable)范围的。 所以在
法律法规方面我们还存在一些
滞后的地方。 而对于卫生部门来
说，为这些大病孩子提供陪伴服
务、对他们进行教育，似乎也不
在他们的职能之内。 所以将来我
们做政策研究和政策推动的空
间很大。 ”刘正琛谈道。

2016 年 11 月 10 日，在第四
届中国儿童大病救助论坛峰会
上，新阳光病房学校项目被评为
“儿童大病救助十大示范项目”
之一。 前文提到的评估报告中也
有这样一句话：项目在运作过程
中体现了生命教育的真谛，还原
教育本身的意义。 这或许是对该
项目最大的肯定。

刘正琛表示，2017 年基金会
将通过不断地研究开发，梳理出
更好的服务模式。 刘正琛说：“目
前大部分白血病孩子是可以治
愈的，也有一些孩子不能得到治
愈，但不论对哪种孩子我们都会
为他提供服务。 通过这个项目，
我们希望让孩子和家长感受到，
他们并没有脱离社会，还有很多
人在关心和陪伴着他们。 ”重病患儿通过一幅画表达了自己的心声：我想上学

� � 1 月 14 日，演员小陶虹作为一名特邀的志愿者老师，为身患白
血病等重病的孩子们带来了近两个小时的课程。


