
2020.12.1 星期二 编辑 孙霁 美编 颜威

50余个小小的“萤火虫”
为2000多名感染者服务13年
“每个感染者，就像是

一只只萤火虫。一只萤火
虫的光是微弱的，但是许
多个萤火虫聚在一起，就
可以闪现巨大的光亮，温
暖别人，也照亮自己。”

51 岁的“心姐”梳着
一头利落的短发，语言朴
实，透着乐观。

她是一个艾滋病感染
者，也是沈阳萤火虫工作
组的创建者。13年来，她
与50余名萤火虫志愿者
煽动着翅膀，服务并温暖
着2000余艾滋病感染者
的心。

晴天霹雳 体检后被宣布患了艾滋病

2006年的一天，一直顺风顺水的
“心姐”迎来了她人生最大的转折。

“那年我 37 岁，因为准备要孩
子，去医院做了一个全身检查。”她对
记者说，第二天，她去医院看检查结
果，医生以一个指标没出来为由约她
一周以后再去。等她再次来到医院
门诊，她被几个一脸严肃的“白大挂”
领到了一个小屋。

“是疾控中心的人，他们告诉我，
我得了艾滋病。”时隔 14 年，如今再
次想起那一刻，她仍然不寒而栗，“当
时，人们对艾滋病知之甚少，我更没
有想过它会在我身上发生，脑袋里顿
时一片空白。”

之后的一段时间，是她人生中痛
苦的阶段。伤心、愤怒、恐惧，同时也
很无助。

“伤心是为什么我会得这种病，

愤怒的是谁把病传染给了我。恐惧
的是以后我将怎么办？会经受哪些
折磨，会以怎么样的状态死去。无助
的则是，对于这种只能自己承受的传
染病，内心的苦找谁来说！？”

“心姐”说，她和丈夫的感情一直
很好，也有很美好的规划。而如今，
所有的计划都将被改写。挣扎了许
久，“心姐”向丈夫道出实情，果断提
出离婚。”

3 年后，在“心姐”的强烈要求
下，丈夫同意了她离婚的要求。

十多年过去了，“心姐”仍然认为
“他是一个非常好的人”，“在我人生最
灰暗的时期，有人陪着我，鼓励我，支
持我。甚至后来我在防艾小组工作的
时候，他还能现身说法，帮助我做感染
者家属的工作。如果没有这些，我可
能不会那么快走出自己的炼狱。”

走出阴霾 组建萤火虫小组服务2000余人

对于艾滋病感染者，了解艾滋病
的常识，了解更多的关于艾滋病的知
识，防艾知识，是战胜恐惧的基础。
在这方面，她很感谢疾控部门、医院
医生、红十字会的帮助，同时，也感谢
一个防艾工作组同伴们的支持。

爱滋病虽然具有传染性，但平
时的交流、沟通、共餐是没有影响
的。经过长期的抗病毒治疗，艾滋
病人的生存期其实可以和正常人相
媲美。只要早期诊断，早期去正规
医院进行抗病毒治疗，可以和正常
人一样存活。这些常识，是她在之
前都不知道的。

在参与小组活动的过程中，“心
姐”发现，艾滋病感染群体中女性为数
不多，更多的是以受害者身份存在，这
使得本身就在社会中处于弱势地位的
女性，在患病后更容易被抛弃。

于是，2007 年，在省疾控中心和

省红十字会的支持下，她创建了沈阳
荧火虫工作组。

“女性当组长的工作组，在感染
者群体中更容易被接受，也更能够从
女性的视角，去为女性感染者服务，”

“心姐”对记者说，“既然我的现实无
法改变，我就尽我所能去帮助其他感
觉者吧，帮他们打开心结，解决些实
际面临的困难。”

从此，帮助感染者协调就诊、异
地转介，在感染者和患者人群中进行
药物依从性与药物相关性等医学知
识培训、同伴教育培训、防艾知识宣
传，与政府部门协调，为贫困人员解
决生活困难，为特殊的人群募捐，同
专业的志愿者为感染者提供法律咨
询，心理梳导……13年来，在“心姐”
等几个骨干的牵头下，沈阳萤火虫工
作组为艾滋病这个特殊群体提供着
各种服务。

心理疏导 用话聊熄灭感染者怒火

“心姐”说，十几年的时间里，她
接触过将近两千名感染者，每个人面
临的问题各不相同。

工作中，“心姐”接触过一位女
士。她是在40多岁的时候发现自己
被感染的。“丈夫先查出感染病毒，之

后妻子被确诊。”“心姐”说，之后的几
年里，这位女士一直处于愤怒当中,
只要一想到自己被无辜感染，长期服
药后出现负作用，她就会发怒。

接触了萤火虫工作组后，她时常
会到小组办公室与“心姐”聊天。

小知识

艾滋病
三个传播途径是什么？

性接触、血液和血制品传播、母

婴传播。

日常生活中，比如握手、拥抱、共

用食物等都不会传染艾滋病，但不要

共用牙刷和刮胡刀。

艾滋病病毒携带者
无法生出健康宝宝吗？

母婴传播是艾滋病的一个传播

途径，感染概率约为6%-20%，采取以

下措施可以在一定程度上降低婴儿

感染艾滋病病毒的风险：

●艾滋病病毒抗体阳性的妈妈

在怀孕后第14周，在医生指导下开始

服用抗病毒药物。

●对于接受规范抗病毒治疗、没

有艾滋病临床症状或已经临产的孕

产妇，建议自行分娩。

●新生儿分娩后应立即服用抗

病毒药物至出生后42天。

●艾滋病病毒抗体阳性的妈妈

应避免母乳喂养，改为人工喂养。

专业帮扶“被谁传染我知道，我要告他！”

为了给感染人群提供多方面的
服务，互助小组的志愿者也被“心姐”
按各自的专业背景各自分了组。

“被谁传染的我知道，我要告
他！”有一天，一位怒气冲冲的感染者
来到萤火虫工作组寻求法律帮助。

根据最高人民法院、最高人民检
察院的司法解释：明知自己感染艾滋病
病毒，不采取防范措施与他人发生性关
系，致使他人感染艾滋病病毒的，以故
意伤害罪处罚。

“对此，虽然我国已经有判例，但
收集证据却十分难，”“心姐”对记者
说，“最终，这位感染者因为无法收集
足够的证据只能作罢。”

此外，感染者来寻求法律咨询，
还涉及买了重大疾病保险，HIV却被
保险条款列在免责范围，包括因艾滋
病而导致的重疾均被免责，是否合
理；也包括在医院就诊时被拒，建议
去专科医院治疗是否涉嫌歧视等等。

艾滋病本身对人的威胁来自两

方面，一是免疫系统低下，一是容易
患肿瘤。

一个女性感染者被查出宫颈癌，
手术验血查出艾滋病。医院以不具
备为艾滋病人做手术的条件为由，让
她出院。

“尽管我们知道，艾滋病手术需
要的各项指标很高，从医学上来讲，
有些人的确不具备手术的条件。但
是，患者往往会认为是医生嫌弃她艾
滋病人的身份，担心手术中被传染而
拒诊。这对艾滋病人的心理无疑是
又一种打击。”“心姐”说。

对于这类患者，“心姐”会利用她
所了解的医学知识开导患者，或者请
医学专家进行咨询，“对有些病人来
讲，不手术不见得就不好。”

“其实，工作中我也的确遇到了
很多很好的医生，不排斥给艾滋病患
者做手术。对于他们，我们真的心怀
感激。真心希望这样的医生多些，再
多些。”心姐对记者说。

患者关怀 接到电话驱车百公里去救援

像萤火虫工作组这样的艾滋病
互助组织分布在城市的各个角落，城
市与城市之前的工作组也都建立着
联盟关系。周边城市患者的辗转介
绍入诊，是处于省会城市的萤火虫工
作组比较重要的工作项目之一。

有一天，“心姐”接到一个联盟组
织的求救电话，希望他们能协调一对
病重的夫妻到沈阳就诊。

“我请弟弟驾驶面包车赶赴 100
多公里外的当地，发现夫妻俩病得十
分厉害，只能将两人送到当地传染病
医院先行进行抢救。经过我们的协
调，院长特别开了绿色通道，为夫妻
俩开了一个房间，对其进行救治……
这对夫妻确诊患病后没有系统地进
行抗病毒治疗，发烧就吃点退烧药，

因此导致合并症。”心姐对记者说。
关注并援助贫困人员，为因病致

贫的患者提供生活费，或者在患者之
前发起捐款活动，帮助患者申请低
保、申请廉租房、办理病退……13 年
里，“心姐”不断为感染者提供着实实
在在的帮助。

一 位 感 染 者 后 期 并 发 恶 性 肿
瘤，化疗后，需要长期输血。

“以前是每两三个月输一次血，
现在是每个月都要输一次血，每输一
次血的费用是 5000 多元，这对于一
个住在廉租房里的贫困户，即使东拼
西凑也很难凑到。”

“心姐”找到民政局，又找到慈善总
会，最终为患者申请了低保户大病报销
救助，为这位感染者缓解了些许困难。

关于未来 艾滋病人最现实的问题

周一到周五白天在办公室，或者
是在医院进行帮扶，周末，则与志愿
者和感染者一起爬山、郊游。“白天在
户外活动中相互帮助、相互支持，晚
上一起分享各自遇到的问题，解决的
方法……出游最能缓解感染者的情
绪。”“心姐”说。

谈到未来，“心姐”稍加思索了一下。
“对于艾滋病感染者，我们最担

心的，就是养老问题。据我所知，在
沈阳，感染者年纪最大的是八十岁，
最小的才二十岁。这个群体中，除了
少数感染者有家庭有孩子，多数都处

于单身，第一批单身感染者的年纪大
概都在四五十岁左右。如果去养老
院，除去很少有感染者能负担得起的
高昂的费用，正常的养老院会收留我
们吗？！”

对此，“心姐”希望政府层面能加
以考虑，为感染者建立一个专门的养
老机构，或者给予相应的扶持政策。

“如果不能，我们只能选择抱团
养老，几个人租一个大房子，或者谁
家房子大去谁家，相互扶持着，抱团
取暖。”

辽沈晚报记者 董丽娜
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“这种情况，我只能劝她把事情
想开，既然感染这个现实无法改变，
她面临的路只有两条。如果愤怒离
婚，将来会过得比现在更幸福吗？如
果选择妥协，对自己则少一分折磨。
同时，对外面来讲还有一个健全的家
庭,”“心姐”对记者说，“没有太多的
大道理，但是，每每与她聊完天，感染
者的情绪就会平复很多。事实上，绝
大多数感染者缺少的不是道理，而是
将自己内心的苦说出来的机会。”

慢慢地，这位感染者不再像之前
那么愤怒，但她也时常来工作组找人
聊天，言谈中透露出对未来的担心，

“你说，以后儿子娶媳妇了，我们也老
了生病了，感染者身份无法再隐瞒，
儿媳妇知道后，怎么办？！”

对此，“心姐”会将一个真实的
例子讲给她听：一对老年夫妻的情
况和她一样，儿媳妇在两年后知道夫
妻俩的病情，现在对他们俩比对以前
更好了。

“事实上，人们的恐惧往往来自
于对艾滋病的传播途径缺乏了解，宽
容度则与受教育程度相关。“这个儿
媳妇是学医的，知道传染途径可控
的，也就没有那么多担心。现在，老
两口像平常老人一样，帮忙带孙子。”

据央视财经

11月30日，江苏淮安生态文旅区实验小学的学生展示制作的红丝带。 新华社发


