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儿童先心病“专+辅”救助模式探索与思考*
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【摘要】 目的　探索儿童先心病慈善医疗救助模式。方法　回顾性分析 N市儿童医院 2019—2023年儿童先心病慈善医

疗救助模式和救助患儿情况及成效。结果　慈善医疗救助围绕“专+辅”模式（专项基金+辅助基金；专业救助+心理辅导）展

开。救助患儿 353人，救助金额 731.5万元，经医疗保险及慈善医疗救助项目补充报销后人均自付费用为 2.4万元，自付比例降

至 21.8%。与此同时为患病家庭提供情绪疏导、社会支持等专业化服务，100% 被服务家庭表示满意。结论　“专+辅”救助模

式通过打造多方救助主体，拓宽救助资金来源，加大慈善救助力度等形式满足困难家庭救助需求，稳定慈善救助资金供给，缓

解困难家庭经济负担。同时采用“全人”服务模式，注重困难家庭身心社灵全面发展。
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随着我国慈善公益意识的觉醒，第三方机构或个

人纷纷投身于慈善救助事业当中。慈善救助是一项关

乎民生福祉和社会稳定的重要工作，是社会保障体系

中的关键一环［1］。多年来，先心病一直居围产期出生

缺陷高发病种首位，是造成新生儿和婴幼儿死亡的主

要原因［2］。发病率高，治疗花费大，自然成为慈善救助

关注的焦点。

1　“专+辅”救助模式背景

先心病是危害儿童生命健康安全的一大杀手，根

据病情的复杂程度，治疗费用在几万到几十万不等，

困难家庭也因此面临经济和心理上的双重负担。国

家医疗保险政策的出台固然能够减轻困难家庭高昂

的医疗卫生支出，但同时，我国医疗保障水平还处于

较低阶段，一部分低收入群体仍难以负担高额医疗费

用［3］。作为补充的慈善救助也面临一定困境，例如救

助资金链不稳固；救助资金的有限性限制了救助效

果，在实际救助中往往无法满足求助者需求；繁琐的

救助流程保障了救助结果，却降低了救助效率［4］；救

助工作较为零散，未形成成熟的管理体系；救助方式

多为费用补助和物质救助，缺乏心理辅导、社会支持

等专业化服务［5］；慈善组织对项目评价工作的重视度

不高等［6］。基于此，N 市儿童医院（下文简称 N 医院）

依托其心胸外科精湛的医疗服务技术，先后与爱佑、

瑞华等基金会或爱心企业、个人建立合作，提出“专+

辅”救助模式。一方面保证困难家庭权益不受侵害，

达到切实有效的救助效果；另一方面促进困难家庭身

心社灵全面发展。

2　“专+辅”救助模式介绍

为倡导“全人”服务理念，满足困难家庭生理、心

理、经济和社会需求，N 医院采用“专+辅”救助模式，即

“专项基金+辅助基金”、“专业救助+心理辅导”。

2. 1　专项基金+辅助基金

一般情况下，先心病患儿救助以专项基金为主，若

专项基金救助名额达到上限或救助资金供应紧张，则

辅以辅助基金救助；若患儿家庭极其困难且治疗费用

高昂，则可叠加“专+辅”两种基金救助。

2. 1. 1　救助对象。“爱佑童心”和“瑞华慈善医疗救助”

的救助对象分别为罹患先天性心脏病（简单、复杂和复

合型），包括但不限于低保、因病致（返）贫、经由当地政

府认定困难的贫困患儿与罹患先天性疾病、意外伤害、

免疫性疾病、重大疾病，包括但不限于孤儿、单亲、低

保、低保边缘等家庭的贫困患儿。

2. 1. 2　救助标准。简单型先心病手术费用为 2～5 万

不等，复杂型花费达 8 万以上，经新农合或城镇医保报

销后，个人自费部分在 1 万及以上。“爱佑童心”作为专

项基金，针对复杂先心病种救助比例为患儿自付部分

60%，上限 4 万；针对简单先心病种救助比例为 100%，

上限 2 万。“瑞华慈善医疗救助”救助标准需经医院基

金会和瑞华基金会共同考量申请家庭经济状况和患儿

病种复杂程度后商议救助金额，大致救助区间为困难

家庭自费部分的 60%~100%。

2. 1. 3　管理体系。N 医院或 N 医院医学发展医疗救

助基金会（下文简称院基金会）链接慈善基金会，双方

签署慈善医疗救助合同，由负责慈善救助工作的项目

专员落地实施。N 医院或院基金会遵从慈善基金会的

救助标准筛选、审核符合条件的困难家庭，慈善基金会
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按照合约规定提供相应的救助款项与公益慈善活动。

2. 1. 4　救助流程。N 医院慈善救助流程大致可分为

三步：潜在救助家庭提交申请资料、院基金会和慈善基

金会分别进行初次审核和二次审核、落实救助款项。

在日常工作中，负责慈善救助工作的项目专员深入病

房进行政策宣传，在病区墙面张贴宣传海报。医护人

员亦会留意符合条件的困难家庭，并将其进行转介。

详细救助流程见图 1。

2. 2　专业救助+心理辅导

2. 2. 1　项目人员构成。N 医院现有医务社工 8 人，实

习生 1 人。其中初级社工 6 人，中级社工 2 人；负责先

心病慈善救助项目社工 4 人。

2. 2. 2　专业服务内容。基于“生理—心理—社会”医

学模式，在日常工作中，医务社工除开展慈善基金救

助，缓解困难家庭经济负担外，同时从“全人”视角出

发，注重困难家庭的心理辅导和社会支持。在介入过

程中，医务社工依据皮亚杰儿童游戏理论设计活动内

容，采用涂鸦、手工、绘本阅读、角色扮演等方式使患儿

正确认知医院和自身疾病，从而缓解焦虑，消除就医恐

惧。此外，医务社工通过开展知识科普等系列讲座为

患儿家长赋能；开展心灵陪伴小组，增强病患间的社会

交往与支持，疏解患儿与家长的紧张情绪。专业服务

内容见表 1。

3　“专+辅”救助模式成效

3. 1　救助人数及金额

五年间，N 医院共救助先心病患儿 353 人，救助金

额 731.5 万元。其中“爱佑童心”专项基金救助人数

227 人，救助金额 471.9 万元。“瑞华慈善医疗救助”及

其他先心病救助作为补充，救助人数 126 人，救助金额

259.6 万元。

从图 2 中可看出，2019—2021 年“爱佑童心”作为

先心病主力救助项目，救助人数占比约 71.8%。因受

一些外在客观因素影响，救助人数于 2022 年大幅下

降，但得益于“瑞华慈善医疗救助”等基金的补充，救助

规模并未大幅缩减，甚至有所回升。总体来说，当“爱

佑童心”项目下降或上升时，“瑞华慈善医疗救助”项目

也会随之互补性地上升或下降。

3. 2　项目实施成效

已救助的困难家庭在治疗过程中产生的人均医疗

总费用达 111 091.9 元，经医保报销后人均自付费用下

降至 43 609.2 元，自付费用降低约 60%；经慈善医疗救

助项目补充报销后，人均报销 19 382.0 元，人均自付费

用降至 24 170.6 元，自付比例为总费用的 21.8%。

3. 3　专业服务成果

5 年间，儿童活动室共开展专业化服务 1 200 余次，

其中情绪疏解类达 600 余次，随后依次为医疗卫生科

普类 300 余次、亲子互动类 200 余次和节日庆祝类 20

余次。累计为上千名患儿和家长提供服务，收到感谢

信和锦旗几十份，100% 被服务家庭表示满意。

图1　儿童先心病慈善救助项目救助流程图

表 1　专业服务内容

服务形式

涂鸦减压、手工减压

绘本阅读、角色扮演

知识讲堂

心灵陪伴

亲子互动
节日庆祝

目的

减轻患儿住院焦虑
减轻患儿对医护人员的恐惧，改善其住院不
适感
促进患病家庭对先心病的认识和了解，掌握
术后康复技巧
缓解患病家庭紧张情绪，增强病患间社会交
往，构建社会支持网络
促进家庭关系融合
营造轻松愉悦的住院氛围

图2　近5年N医院儿童先心病慈善医疗救助人数
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4　讨论

4. 1　打造多方救助主体，满足困难家庭救助需求

困难家庭除低收入家庭外，还包括因病致（返）贫

家庭。数据显示我国贫困人口总量中 40% 左右的群

体由因病致（返）贫产生［7］。上述困难家庭在就医时对

慈善医疗救助服务需求较大。慈善基金作为医保制

度、民政救助制度的有益补充，应当充分发挥社会资源

在缓解困难家庭看病难方面的“补位”作用［8］。N 医院

心胸外科年问诊量较大，住院患儿较多，困难家庭比例

也较之上升。这时单个医疗救助项目或因救助名额有

限出现“供不应求”的局面。因此，医院积极与各大基

金会展开合作，打造多方救助主体，最大限度增加病区

救助名额，满足困难家庭救助需求。此外，针对治疗费

用极高的特困家庭，单一救助无法有效起到经济上的

缓解作用，这时便需叠加多个救助主体。

4. 2　拓宽救助资金来源，稳定慈善救助资金供给

慈善基金会的救助基金或来自于企业，或来自于

第三方机构或个人，资金来源较为单一。在无外界因

素干扰的情况下，资金源的稳定能够有所保障；一旦出

现外部动荡，慈善基金会抵御风险能力将遭受重创，便

会出现资金紧张、资金短缺等情况。例如 2019—2023

年，受一些外在因素影响，某些慈善基金会的资金链断

裂，其在先心病救助上的慈善金自然也会有所缩减，这

也是导致儿童医院五年间先心病救助人数和救助金额

出现下降的原因之一。因此，为更好地应对未知风险，

医疗机构应链接更多慈善资源，拓宽救助资金来源，以

确保资金链的稳固。各大基金会应善用媒体流量，积

极扩大社会宣传力度，以吸引更多爱心企业和爱心人

士的加入 ；亦或搭建网络筹款平台，建立小额筹款

渠道。

4. 3　加大慈善救助力度，缓解困难家庭经济负担

因病情严重程度不同，治疗费用也大不相同。先

心病种依据病情的复杂程度，治疗费用在几万到几十

万不等。经医疗保险及慈善医疗救助项目补充报销后

人均自付医疗费用为 2.4 万元，自付比例降至 21.8%，

但于困难家庭而言，仍是一笔不小的医疗卫生支出。

因而医疗机构和慈善基金会在制定救助标准时，针对

花费较高的病种可适当提高救助上限或者叠加多方慈

善救助，真正起到缓解困难家庭经济负担的作用。

4. 4　采用“全人”服务模式，促进困难家庭全面

发展

医务社会工作的“全人”服务模式强调以整全视角

看待服务对象的需求与发展，从而为其提供契合“身、

心、社、灵”全面需要的优质服务［9］。医务社工在为困

难家庭提供基金救助的同时，还需提供心理疏导、关爱

陪伴、能力提升、网络构建等多重服务［10］，以达到满足

困难家庭多元化需求，促进困难家庭全面发展的目的。

4. 5　重视救助服务评估，完善医疗救助服务体系

项目评估是检验项目完成情况及整个项目过程是

否合理的最为行之有效的方法，其广泛运用于多学科、

多领域当中，例如政府绩效评价、慈善项目评估等。其

中慈善项目的评估在我国尚处于初级阶段，发展较为

缓慢。项目评估意识薄弱、评价缺乏专业性，缺乏客观

的第三方评估，缺少针对性的评估方法和体系等都是

当前慈善评估存在的问题［11］。因此，医疗机构和慈善

基金会需重视慈善救助项目的服务评估，完善医疗救

助服务体系，使慈善医疗救助达到事半功倍的效果。
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