中国红十字基金会“天使之旅·贫困白血病患儿探访行动”纪实
核心提示:2014年5月至6月，中国红十字基金会携手合生元母婴救助基金、上汽通用五菱志愿者车队，在湖南、河北、山东、安徽四省开展“天使之旅·贫困白血病患儿探访行动”，对84名患儿家庭进行探访，了解他们的生存境遇并呼吁社会给予进一步关注
上汽通用五菱志愿者车队为这次天使之旅行动提供了全程车辆交通保障
合生元母婴救助基金的志愿者们为贫困患儿准备了奶粉、钙片等营养品
安徽太和患儿雨晴，亲手编织了红十字图案的中国结手链，送给探访人员
小患儿看着志愿者们，有点好奇、有点兴奋
探访现场的志愿者们，有的在安慰患儿家长，有的在紧张地进行问卷调查
■  记者  王达
收到“小天使基金”的3万元资助告知书，白血病患儿浩浩（化名）的爷爷又一次出了门。这次，他在亲戚、朋友那里借到了维持浩浩下一阶段化疗的钱。“有了告知书，他们不再担心我有借无还。”浩浩爷爷说。
浩浩是山东省菏泽市的一名白血病患儿。2014年5月至6月，中国红十字基金会（以下简称“中国红基会”）天使之旅再度启程，在湖南、河北、山东、安徽四省开展贫困白血病患儿探访行动，通过志愿者对84名患儿的入户探访，实地了解并掌握贫困地区白血病患儿生存状况。
中国红基会副理事长刘选国表示，期待通过“天使之旅”，唤起社会公众对贫困白血病患儿群体的新一轮关注，同时为合作伙伴、志愿者打造亲身参与公益行动的平台，逐步推动形成一套更符合现代公益理念的志愿服务机制，最终实现“发现即干预、干预即有效”。
聚焦：一个命运堪忧的群体
浩浩今年6岁，在村里成片的两层小楼前，他家黄泥垒成的两间土坯房显得破败寒酸。浩浩的爷爷说，家里本来想盖新房，但孩子得了白血病，所有积蓄全部扔进去，还借了不少外债，已经“借无可借”。如今，浩浩的父亲常年在外打工，母亲在家照顾孩子，家里的农活还得两位老人帮衬。
“天使之旅”探访的84名患儿，绝大部分与浩浩相似。“越是贫困地区，白血病患儿家庭越集中。”中国红基会秘书长助理雷淑敏说，根据志愿者统计，82户家庭平均年收入2.8万元，家中主要依靠孩子父亲外出打工，家庭平均负债13.93万元，经济负担非常沉重。
医保报销比例也不容乐观。平均每户家庭为患儿治疗花费23.28万元，但新农合医疗保险报销比例平均在40%以下，除了中国红基会，很少有其它公益组织对这些家庭提供救助。而在这些家庭，患儿治疗费用每月就需2000~3000元。
“也曾想过放弃，但不忍心。”探访中，一位患儿家长直言不讳，“只能走一步算一步，尽量让孩子多活几天”。
灾难性的医疗支出，迫使98%的患儿家庭需要社会支持。从2009年至2013年，“小天使基金”已累计投入3.02亿元，为近万名贫困白血病患儿提供医疗救助。其中国家彩票公益金继支持2.59亿元后，2014年又追加支持1.44亿元，“小天使基金”的患儿求助排队名单首次“清零”。
但“清零”之后，这个数字又开始以“每月300名”的速度继续累积。雷淑敏预计，2014年底，还将有上千名孩子需要资助。
目前，中国红基会正在向财政部继续申请追加彩票公益金，希望能够解决孩子们排队等待资助的问题。“不能帮他们解决所有问题，但至少能够不让一个孩子排队等待。”雷淑敏说，这是自己希望最起码看到的一幕。
刘选国则希望，通过“小天使基金”和“天使之旅”的杠杆作用，撬动更多社会资源投向白血病患儿，让他们不再因贫困而失去生命。
但刘选国也坦承，由于得不到更多资源支持，除了因为媒体曝光得到社会关注的极少数，绝大多数患儿的命运依然堪忧。
走，与志愿者一起上路
天使之旅的初衷，是借助志愿者的参与和发现，探寻一种反映最易受损害群体人道诉求的机制，进而吸引更多志愿者、合作伙伴带着人道信念上路，参与公益、享受公益。过去两年，在红基会的运作下，这一模式初现雏形。
李梦竹是来自云南的大四学生，曾参与过2013年“天使之旅·楚雄抗旱行动”。4月初，通过红基会微信得知“天使之旅·白血病儿童探访行动”后，她再次报名参加。“希望通过此次行动，为自己的大学生涯画上一个圆满的句号。”李梦竹表示。
5月4日，一张硬座火车票，李梦竹历时27个小时从昆明赶到长沙。与她同时赶到的，还有因“天使之旅”相识的好朋友贾雪冬。贾雪冬来自哈尔滨，是一名公司职员。
既有热情洋溢的大学生、年轻白领，也有步入中年的私企老总、公司高管，不断流入的社会个体，共同构成了复杂多元的“天使之旅”生态群落。与此同时，通过各自的资源和信息渠道，红十字运动的本义和人道主义价值观也在不断向外延伸。
刘文高是北京某广告传媒公司的老总。通过微信朋友圈了解“天使之旅”后，他希望去偏远山村看看贫困白血病患儿的生存现状。5天的山东之行，刘文高通过微信不断发布探访日记，引来不少好友共鸣。
安徽某大型企业营销总监万兵,通过企业内刊向上万名员工介绍了这次行动。他说，希望通过自己的见证和参与，向员工还原红十字运动的本来面目，呼吁更多人一起关注遭遇厄运的贫困白血病患儿。
“天使之旅”的脚步越走越远，志愿者、红基会之间的黏合力越来越强，合作伙伴对行动的认同感也越来越高。
从总公司、地区分销商，到车主、车友会；从捐款援建卫生院，到亲身参与公益行动、驱车开展义诊探访，上汽通用五菱与红基会的公益合作日渐紧密。此次天使之旅行动，上汽通用五菱不仅派人派车，合肥大区总裁蒋先生还担任司机，带领公司高管奔波在探访一线。
一个简单的电话沟通，长期合作伙伴合生元不仅为每名患儿准备了价值千元的营养品，其供应商、经销商也分别派遣员工参加行动。多年合作建立起的信任关系，不仅让合生元对红基会的人道行动产生认可，更对红十字运动的人道价值和理念产生认同。即使是在红基会最艰难的几年，这种信任也从未断裂、甚至更加牢固。
根据计划，今年7月、8月，合生元还将携手红基会，赴内蒙古西部地区开展儿童先心病筛查救助活动。上汽通用五菱则准备动员车主志愿者，前往山西浑源为当地贫困群众送医赠药。
2012年，“天使之旅”在彝良迈出第一步；两年后，志愿者的脚步遍布全国二十多个省（市、区）。中国红基会常务副理事长兼秘书长孙硕鹏表示，如今在任何地方开展公益行动，红基会都能找到一批当地志愿者打前站、做执行、做回访。一批又一批的志愿者，从观望、质疑、挑剔，到热情参与、坚定支持，最后成为红基会“永远的同盟者”。
帮助，从改变开始
一个多月的探访，志愿者掌握了大量贫困家庭白血病患儿的信息。通过对这些信息的分析和梳理，红基会希望能在白血病患儿救助体系建设上有所突破和完善。
“除了治疗资金上的不足，患儿对生活环境、康复营养、心理健康的需求同样迫切。但最令人担忧的，是绝大多数患儿家长根本没有意识到这一点。”湖南行动负责人李杏芳对此深感忧虑。
14岁的欣欣，患病前成绩优异，曾研究过用孵化器孵鸭子。但如今的她终日沉迷在玄幻小说中，不愿与人交流，学习成绩一落千丈。
山东菏泽患儿瑶瑶，住所紧挨猪圈，臭味难闻。父母忙于养猪，无暇收拾家务、打扫卫生，脏兮兮的院子里，角落积满灰尘与飘絮。
大多数患儿家长对孩子营养并不在意，或者无暇顾及。为攒钱给孩子治病，日常三餐都很简单，大多数家庭平时舍不得吃肉。走访的84名患儿家庭，只有一位家长养了几只鸽子，定期炖汤给孩子补充营养。
志愿者还发现，不少患儿、家长出门不戴口罩或口罩不合格；戴了许久的口罩，还舍不得更换。
“先从细处着手，一点点改变患儿家庭的生活和康复习惯，再谋求撬动国家公共政策，最终帮患儿家庭解决灾难性医疗支出比例过高的问题。”雷淑敏表示，这是“天使之旅”借助志愿者发现与参与、推动贫困白血病患儿救助体系建设的整体思路。
李杏芳介绍，虽然探访结束，但行动远未结束。中国红基会正在邀请专家编写一套白血病预防、救助、护理和心理抚慰知识手册，将来发放给前来求助的白血病儿童家庭。
中国红基会还在设计一种贫困白血病儿童救助和生活包，根据医疗专家建议科学配备口罩等医护用品和营养品。一旦配备品使用完，患儿家长还可根据清单自行配备，从而解决盲目购买的问题。
中国红基会还计划，联合相关研究机构形成系列研究报告，通过今年下半年举行的第二届大病儿童救助论坛向社会发布。报告主题将涉及儿童大病救助流程、国家公共政策、公益组织在儿童大病中的补充作用、患儿的康复和营养问题等。
这套运作模式已有先例。2013年，中国红基会根据“天使之旅·河南行动”发布“贫困白血病患儿生存状况调查报告”和“公益组织参与救助儿童大病调查报告”，引起社会强烈反响，并带动国家彩票公益金对救助白血病患儿项目的进一步倾斜。
此外，中国红基会还希望通过鼓励志愿者拍摄公益短片、借助新媒体平台进行传播等方式，吸引更多人加入“天使之旅”，向更广泛的人群传递白血病患儿的生存现状，争取更多公益投入。刘选国期待，有一天，“天使之旅”能由各地志愿者自发开展，深入当地城乡角落进行深入调查。
“届时红基会的工作，就是根据这些调查结果，源源不断地向社会发布详尽真实的人道主义报告。”刘选国认为，只有当社会公众对白血病患儿群体有足够了解，才能从根本上解决患儿的医疗和生存难题。
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