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 30 岁的志愿者宋华（化名）

本身也是艾滋病感染者，经过李

承西等人的帮助走出低谷后，病

情得到控制的他加入到了中大阳

光的志愿者队伍里。

宋华是志愿者中联系感染者

最多的，差不多有 50 人。除了提

供药物反应、艾滋病知识咨询服

务，也因为同病相怜，宋华迫切

地想为病友们做得更多。

但李承西告诉今日女报 / 凤

网记者，他并不希望宋华联系这

么多人。“我们对于感染者的帮助，

分为三个时期——最开始是‘扶

着’，当‘拐杖’，帮助他们接纳

和面对这个事实；然后是‘陪伴’，

当感染者的朋友，帮助他们更好

地治疗和走向社会；最后是‘脱

离’，我们需要彼此相忘于江湖。”

“相忘于江湖”，一方面是希

望 感染者尽快 走出艾滋病的阴

霾，另一方面，工作人员精力有限，

需要腾出力量为更多感染者提供

服务，“感染者适应药物后，我们

希望在两个月内慢慢与其脱离”。

李承西还告诉记者，像中大

阳光这样专职从事民间防艾工作

的 社会 组织，目前长沙有 4 家，

他用“补充”和“桥梁”来形容这

些组织的作用。同时，他们需要克

服经费以及机构自身的专业性问

题，“艾滋病的预防控制，需要疾

控、医疗、公益组织和全社会的

共同努力。只是我们和疾控系统

不同，他们更关注病情、数据和

群体，而我们更关注个案和人”。

一个个感染者，身后是他（她）

所面对的一个个关于生活、家庭、

社会的具体问题。两天之后，李

承西告诉记者，王飞主动打来电

话，“他说，希望我能陪他去疾控

中心，做确认检测”。

病友之爱：“最好不过相忘于江湖”

这 是 长 篇小说《 与 艾同行》

封面上的一句话。这本讲述艾滋

病人故事的小说由湖南湘阴籍女

作家萧萧和长沙市妇幼保健院感

染科医生吴让香共同完成。

为了这本特别的书，两名女

性十余次深入传染病院，走访了

许多 HIV 感染者和艾滋病患者，

还加入了多个艾滋病患者的微信、

QQ 群，直面他们的处境，走进这

个群体的情感世界。在又一个“世

界艾滋病日”即将来临之际，萧萧

在她的日志中写道 ：“没有一个生

命不值得被善待和尊重，即便是

艾滋病人那个卑微的世界。”

“活得卑微”，并非萧萧的一

面之词。在与今日女报 / 凤网记

者的交谈中，这类故事，她和吴

让香可以轻易说出一大把。

比如，他们购物就 上淘宝，

总是单独外出和旅行；出于自我

保护，尽量避免与他人交流。

因为孩子感染了艾滋病，母

亲的身体垮了，父亲满心绝望到

处挣钱；两夫妻从此后再也没有

参 加 过任 何 亲 人 聚会，

生怕自己的到来是不受欢迎

的。

2013 年，一名年轻妈妈被查

出 HIV 阳性，尽管宝宝是健康的，

但她在惊恐之下还是选择瞒着家

人偷偷吃药。但当患病的事情泄

露之后，她立刻被婆家扫地出门，

曾帮忙给她的宝宝哺乳的同村姐

妹因恐惧与她反目。绝望之中，

她曾拨通吴让香的电话倾诉，但

一个月之后，她还是自杀身亡。

“就像这位年轻的妈妈，她不

是死于艾滋病，而是死于家庭、

社会对艾滋 病的恐 惧和歧 视。”

在工作中，吴让香对于人们的谈

“艾”色变有着十分直观的感受。

人们会问，蚊虫叮咬会不会传染

艾滋病？艾滋病人做的饭菜能不

能吃？艾滋病人坐过的抽水马桶

可不可以坐？为此，吴让香萌生

了把艾滋病感染者和艾滋病患者

的故事整理成文，以此普及防艾

知识的想法。恰巧，她认识了萧萧，

两个女人一拍即合，也就有了写

一本书的决定。

“ 有一 个 事

业非常成 功的商人 感 染了艾滋

病，幸运的是他的妻子没有被感

染。他决定告诉妻子实情，而他

的妻子最终选择了原谅他，不但

没有与他离婚，还在孩子和亲人

面前替他隐瞒病情。经过百转千

回的心灵挣扎之后，他摆脱了心

魔，与从前的自己彻底决裂，开

始了新的生活。他不再经商，而

是一心一意加入到防艾、抗艾的

志愿者行列。”在萧萧看来，亲人、

社会的不抛弃、不放弃，对于艾

滋病群体来说，才是最好的救赎。

在两人合作出版《与艾同行》

一年后，吴让香在今年被评为“全

国基层防艾先进个人”。11 月 28

日，她还前往北京，参与了“消

除艾滋病母婴传播·中国在行

动”活动的启动仪式——作为一

名基层义务工作者，推动普及艾

滋病知识，是职责所在，“也是良

心使然”。

文字之爱：两个女人《与艾同行》

 在 远离长沙闹市的捞刀河

镇，有一座不起眼的建筑——这

里是长沙市第一医院北院，也是

目前长沙唯一的艾滋病收治中心。

护士长谢建平在这里已经工

作快 5 年了。除了为患者进行手

术时，她会按要求换上特制的防

护装备避免“职业暴露”，其他

大多数时间，她都只觉得自己是

一名再普通不过的医护人员。

但也有特别的时候。

今 年 7 月， 一名 23 岁的

男患者被收治进 来，而且

从此后没有一个亲人来看

他。“他的情绪非常不稳定，

常把病房弄得很乱，会无缘无

故地嘶吼，尤其是到了晚

上，每 5 分钟他就按一

次呼叫铃，故意折腾护

士。 有一 次， 光 一 个

晚上，当班护士的手

机就显示她走了两万多步！”对

于这样的情况，谢建平和同事都

能理解，“他想通过这种方式吸

引人们的注意，让你更关注他。

所以你说他们孤独吗？孤独。他

们害怕吗？害怕。”

为此，医院在每周一和周二

的下午都为病人特别开设心理疏

导课，建立病友群——身体上的

病得治，但心病同样需要心药医。

值得高兴的事也时不

时发生着。李瑛是这里

的副主任医师，和她打

交道时间最长的病人

有的已经超过 10 年。“前

不久，一名病人对我说：‘李

医 生，

好 巧！

10 年 前

你给 我 开 过

药啊！’”看到

10 年前的病人如今身体、精神状

态都还不错，李瑛很快活。

还有一些不离不弃的场 景，

也是李瑛和谢建平乐于见到的。

几个月前，一名长相出众、学历高、

事业还很好的病人因艾滋病被送

进 ICU 抢救，他的母亲是一位单

亲妈妈。面对形如槁木、心如死

灰，整天躺在床上一动不动的儿

子，濒临崩溃的母亲从未想过放

弃。她做了一切努力帮助儿子治疗，

还找来医护人员帮忙开导，直到

将他从死亡线上拉了回来。

实际上，随着医学技术的发

展，艾滋病人经过积极治疗，同

时有良好的饮食和卫生条件，他

们的寿命实际上可以和正常人差

不多，且大部分患者都能正常生

活、工作和学习。

“人生还有机会，别急着说放

弃，我们都在呢！”谢建平说。

医护之爱：此刻朝夕与共，愿多年后仍能再见

扫一扫，观看《拥
抱你》MV

继推出第30 个世界艾滋病日公益

主题歌曲《拥抱你》之后，世界卫生

组织于11月28日发布主题曲MV，四

位世界卫生组织中国健康特使——吴

牧野、易烊千玺、王嘉、关晓彤倾情

出镜，讲述与红丝带少年温暖、零距

离的相处之旅，呼吁停止对艾滋病感染

者的歧视。

此前，媒体曾热点关注“婚

检中的艾滋病告知”问题。是保

护患者隐私权，还是保护配偶的

知情权和健康权？舆论为此多有

争论。任南表示，虽然艾滋病不

属于不应当结婚的疾病之一，但

是，全国每年报告的感染者在

10万例左右，如果不进行配偶告

知，配偶间传播可能成为性传播

的重要因素。

“此前，云南省因为 HIV 感

染基数较大，在 2007年出台了

一个地方法规——《云南省艾滋

病防治条例》，以地方法的形式

要求艾滋病病毒感染者和艾滋病

病人将感染艾滋病病毒的事实及

时告知其配偶或者性伴侣；如不

告知的，其住所地的疾病预防控

制机构有权在 1个月内告知其配

偶。”任南表示，湖南甚至全国都

可以借鉴云南的经验，制定这样

的配偶告知制度。

贺建梅也认为，在艾滋病患

者背后，有一群人也深受其苦，他

们就是艾滋病患者的配偶。“艾滋

病病人的配偶作为事件的主要经历

者，在照顾病人的同时，还要承受

社会的歧视和偏见，面临可能失

去亲人、家庭经济状况下降、自

身工作受到影响等多方面的压力。”

贺建梅表示，艾滋病的防范

是国家和每一个公民的义务，尽

管艾滋病涉及个人隐私，但对医疗

机构来说，防范是第一位的，尤

其涉及婚姻这样可能造成他人损

害以及艾滋病传播的情况，应及

时报告和告知相关人员；作为一方

的未来配偶，更应该有知情权。

观点论坛

防艾，应平衡社会利益与个体权益
任南（中南大学湘雅医院感染控制中心）

任南一直关注着艾滋病防

治中的社会伦理责任。他告诉

记者，近年来，随着公众对艾

滋病认识程度的提升，社会对

于艾滋病的看法也在改变，宽

容度和接纳度在不断提高，“这

其中，我们的党和国家领导人

的做法，给整个社会树立了很

好的榜样。比如，习近平总书

记就看望过艾滋病患者，并亲

自参加过艾滋病防治志愿者

培训交流活动”。

在任南看来，艾滋病的

防治已经不仅仅是患者的个

人问题，甚至已经超越了医

疗范畴，而具有社会性的文

化、伦理意义——如何处理

公共健康中社会利益与个体

权利的关系，也成为该领域

亟待解决的问题。

学者 >>

防艾环境越来越好，但仍需努力
贺建梅（湖南省疾控中心性病艾滋病防治科科长）

贺建梅表示，近年来，

湖南从多个方面加强了防治

艾滋病工作，“比如提高宣传

教育针对性，增强公众的艾

滋病防治意识；提高综合干

预实效性，控制性传播和注

射吸毒传播；提高检测咨询

可及性和随访服务规范性，

最大限度发现感染者和减少

传播”。

贺建梅介绍，目前，湖

南艾滋病的主要传播途径

仍是经性传播，比例达到

94.8%，异性传播的比例为

76%。她也呼吁，政府要加大

对艾滋病防治的资金投入、

政策支持；医务人员要提高

医疗水平；民众需要提高认

识，减少歧视。就个人而言，

大家要懂得艾滋病的防治知

识，并应用好这些知识。

“防治艾滋病任重道远，

需要国家、社会、民众共同

携手。”贺建梅说。

部门 >>

链接

“这不是故事会，这是发生在我们身边、眼前悲伤

的真实故事。这些故事都是别人的故事，希望别人的故

事能带给你片刻的震动，哪怕只有片刻。”

亟待建立艾滋病感染者配偶告知制度

（上接 A04 版）


