
艾滋病治疗多部门参与格局已形成

艾滋病的传染途径主要有三种：
血液传播、 性传播和母婴传播。

2002 年 ， 中原某地出现艾滋病

高发村。 由于非法采购血浆活动， 村

子里不少人通过血液传播的形式感染

了艾滋病。
“那 是 一 个 3000 多 人 的 大 村 ，

有三四百人感染了艾滋病。 北京地坛

医院选择了一个村小组， 作流行病学

调查。 在那里， 几乎每家都有一个艾

滋病人。” 王克荣形容当时那里艾滋

病高发村的严重程度。
王克荣第一次去那个艾滋病高发

村是 2002 年 8 月， 为了不耽误医院

正常的医疗工作， 王克荣和同事们周

五晚上走， 周日晚上回， 周一正常上

班 。 有时任务急 ， 在 一 个 月 的 时 间

里， 就往返两趟。
“我 们 会 在 村 子 里 做 艾 滋 病 宣

传。 如果已经感染了， 我们就安排及

时治疗； 如果还没有感染， 我们会告

诉他们一些预防性措施， 避免他们感

染艾滋病。 当时， 我们在村子里做了

一个关于儿童的调查， 发现了 18 个

阳性的孩子， 当我们再反查他们的妈

妈时， 发现妈妈基本都是感染的， 这

是通过母婴传播的方式传染艾滋病。”

王克荣说。
在那里， 王克荣和同事们给村民们

做治疗、 争取社会救助， 还发动医院力

量捐助衣物 。 北京地坛医院驻点 治 疗

14 个月后， 基本上遏制住了这个艾滋

病高发村的死亡率。
目前， 在王克荣看来， 这种驻村建

立医疗点治疗艾滋病的方式已经不适合

在全国推广。 她说： “这是在特定的情

况下为了完成特定的任务才选择 的 方

式。 2003 年 ， 国家出台的艾滋病 ‘四

免一关怀’ 政策。 这些年， 随着国家的

经济发展， 在艾滋病防治上投入大量的

人力物力和资金， 艾滋病防控的多部门

参与格局已经形成。”
王克荣提到的艾滋病领域的 “四免

一关怀” 政策是我国艾滋病防治领域较

有影响力的政策措施。
“四免 ” 指 ： 农 村 居 民 和 城 镇 未

参加基本医疗保险等医疗保障制 度 的

经济困难人员中的艾滋病病人 ， 可 到

当地卫生部门指定的传染病医院 或 设

有传染病区 （科 ） 的综合医院服 用 免

费 的 抗 病 毒 药 物 ， 接 受 抗 病 毒 治 疗 ；
所有自愿接受艾滋病咨询和病毒 检 测

的人员 ， 都可在各级疾病预防控 制 中

心和各级卫生行政部门指定的医 疗 等

机构 ， 得到免费咨询和艾 滋 病 病 毒 抗

体初筛检测 ； 对已感染艾 滋 病 病 毒 的

孕妇 ， 由当地承担艾滋病 抗 病 毒 治 疗

任务的医院提供健康咨询 、 产 前 指 导

和分娩服务 ， 及时免费提 供 母 婴 阻 断

药物和婴儿检测试剂 ； 地 方 各 级 人 民

政府要通过多种途径筹集 经 费 ， 开 展

艾滋病遗孤的心理康复 ， 为 其 提 供 免

费义务教育。
“一关怀” 指： 国家对艾滋病病毒

感染者和患者提供救治关怀， 各级政府

将经济困难的艾滋病患者及其家属， 纳

入政府补助范围， 按有关社会救济政策

的规定给予生活补助； 扶助有生产能力

的艾滋病病毒感染者和患者从事力所能

及的生产活动， 增加其收入。
在针对艾滋病患者的政策上， 王克

荣认为一直在进步， 特别是针对病人治

疗这方面。 “以前没有药物治疗， 后来

引进国外进口药物治疗 ， 再 到 免 费 治

疗 ， 最后到增加免费药的 品 种 。 除 了

‘四免一关怀’ 的政策， 艾滋病患者的

救助、 医疗保障都比以前有很大提高。
在医疗保障上， 各个省份有针对本地区

具体的医疗政策， 比如说可以办低保、
办理退休 、 给补贴 、 医疗救助等等 。”
她说。

借鉴“个案管理”细心助患者
2002 年 ， 王克荣曾被派到英国短

期进修 。 当时英国对艾滋病的 治 疗 和

我国农村对艾滋病的治疗采用 的 方 式

不同。
英国的艾滋病治疗是保险制， 人们

只需要承担一部分费用， 其他的费用通

过保险支付。在英国，针对艾滋病治疗的

药物也比较多。 当王克荣来到英国艾滋

病治疗诊所时，她听到的是轻音乐，闻到

的是咖啡香，医护人员态度非常好，正在

帮病人抽血、检测、化验。
而当时我国的情况是， 艾滋病人非

常忌讳别人说自己是艾滋病， 很多人被

家庭、单位发现以后，单位辞退，家庭也

不想管，一度引起自杀率走高。每月买艾

滋病药物需要支付 2 万多块钱， 一般老

百姓也支付不起。
“从英国回来以后， 我最大的体会

是，有些东西是能改变的，我们就去改变

它。 北京地坛医院开始学习英国的联络

护士制度，关注病人的心理问题、家庭矛

盾。如果病人独自过来的，我们会跟他说

是不是应该和家人商量一下。 如果有家

人陪同而来，我们要知道家人的态度。这
是我们‘红丝带之家’医务社会工作开始

的雏形。 ”王克荣说。
英国的艾滋病联络护士制度，在我

国台湾又被叫做 “个案管理 ”。 台湾从

2005 年开始推行个案管理制度 。 现在

台湾的每家艾滋病定点医院都 会 配 备

艾滋病个管师，医院的个管师充当医生

与患者之间桥梁的角色 。 每一 位 个 管

师的负荷率限定在 200 人以内，个管师

相对比较固定，他们往往了解个案的治

疗情况 ，会提醒个案定期回诊 ，协助个

案预约合适的医生，提供医疗方面的咨

询等。
2009 年，王克荣在中原地区遇到一

个台湾的艾滋病个管师， 她刚从美国学

习回来， 在台湾做艾滋病个案管理推广

工作，彼此交流了经验。在韩国的国际艾

滋病大会上， 王克荣又听到关于艾滋病

个案管理的经验分享。这一次，她对个案

管理更感兴趣了， 也希望艾滋病个案管

理工作有机会能在大陆开展。
“我发现台湾实施艾滋病个案管理

后， 病人的服药依存性增加、 死亡率下

降，性病感染率下降，病人的回访次数增

加。 我觉得这是一个非常好的模式。 ”王
克荣对记者说。

2013 年， 她到台湾参观学习以后，
王克荣和国家抗病毒治疗中心的专家一

起探讨大陆是否可以进行个案管理。 之

后， 在全国六个省八家医院做试点试行艾

滋病个案管理后， 王克荣发现试点前期我

们病人指标虽然没有特别大的变化 （这些

指标设定是一些疾控的指标， 如病人的治

疗率、病人的随访率，病人的治疗维持率），
但是病人感觉非常好。 实行艾滋病个案管

理后，在北京市疾控中心支持下，在朝阳区

实施艾滋病患者绿色通道试点， 艾滋病病

人可以从新发的医院直接进入到地坛医院

个案管理系统里来， 病人得到更专业的咨

询辅导。
“大部分病人来了以后能参与到我们

的国建免费抗病毒治疗组里去， 病人的抗

病毒治疗率明显提升。” 王克荣说。
在没有组建团队前， 为了不错过一个

艾滋病患者的求助电话，王克荣的手机 24
小时不关机。“一个人的精力十分有限。”王
克荣坦言。

随着“红丝带之家”志愿者团队不断成

长和成熟，志愿者服务的患者也越来越多。
由于病人增加，“红丝带之家” 组建了不同

类型的小组， 王克荣常常根据不同类型的

病人， 将他们分别转介给不同小组的负责

人。在北京“红丝带之家”，爱霞主要负责老

年人，组织老人做活动、培训，关注老年患

者，做一些老年关怀等等；红霞更多针对女

性群体做服务， 她将大家组织在一起互相

支持和分享； 小于老师主要做儿童服务工

作。
也有一些特殊病人是大家重点关怀对

象。小李跟丈夫结婚后怀孕了，因为结婚时

没领结婚证只是举行了婚礼，她的“丈夫”
在得知她是艾滋病患者后就离开了她。 小

李怀孕 7 个月了， 也没有跟家里人说自己

感染艾滋病的事，再加上没吃药，吃药之后

早期会出现一些副作用，她成了北京“红丝

带之家”最近重点关怀支持对象。
对于这些特殊病人， 王克荣主要做两

方面的关怀： 一是心理关怀； 二是生理关

怀。 “因为她自己想把孩子生下来， 我们

就要陪伴她就医， 找医生做咨询。 我们会

跟她沟通， 生孩子的时候应该怎么办？ 谁

陪你生产？ 自己是否能够承担经济费用？
如果她经济方面有问题， 我们会帮助她做

一些筹款作为经济支持。 还会跟她聊一些

比较细的方面， 比如， ‘如果晚上羊水破

了， 你可以打电话联系谁？’ 我就把我们

工作人员的联系方式给了她。 我跟她说，
‘红丝带之家’ 就像你的娘家一样， 你有

什么情况就及时跟我们说 ， 给我们打电

话。 就是这些特别小的事情， 让她能在里

面感受到温暖， 知道有意外情况时可以向

谁求助。” 王克荣说。

中国的“南丁格尔”王克荣
本报记者 陈佩珍

“叮铃铃，叮铃铃……”北京“红丝带之家”王克荣办公室的电
话隔几分钟就会响起。 从 1997 年接触艾滋病工作开始，慢慢地，
王克荣已经习惯每天接到从全国各地打来的电话。

20 年前 ，当王克荣开始接触艾滋病时 ，社会对艾滋病的
歧视情况还很严重 ：在病房里 ，很少能看到陪伴艾滋病患者的
家属 。

20 年后，社会对艾滋病的态度发生了很大的转变。 “目前来

看，艾滋病虽然还无法完全治愈，但是能控制到吃药检测不到病
毒的程度。 艾滋病患者的免疫力可以上升到正常水平，和正常人
一样生活。 现在，不管是在 ICU（重症监护室），还是普通病房，在
探视时间，总有一些亲友来探望病人。 对抗艾滋病的志愿者也多
了起来。 ”王克荣对记者说。

2004 年，王克荣获得英国贝利·马丁慈善基金会设立的“贝
利·马丁奖”，这是一项专门表彰为艾滋病教育、预防、治疗和关

怀作出突出贡献的医务工作者的奖项， 她是我国第一位获此殊
荣的护士；2010 年， 王克荣又获得了为纪念世界第一位女护士、
代表护士精神的“南丁格尔”奖。 但是王克荣说，她从事护理行业
只是因为她选择了这份职业。 “一旦选择了，就想坚持认真地做
下去。 ”她说。

2010 年、2015 年两次被评为全国先进工作者的她， 今年 6
月又被推选为党的十九大代表。

■喜迎十九大·实干兴邦英雄谱之三

“红丝带之家”牵手“草根小组”
据国家卫计委发布的全国法定传染

病疫情概况显示， 全国 （数据未含港澳

台， 下同）2017 年二季度月共报告法定

传染病 36886 例。因为途径只有血液、母
婴、性传播三种，虽然艾滋病死亡数位居

其他法定传染病首位， 但事实上艾滋病

已成为可控的慢性病， 只要规范治疗寿

命几乎不受影响， 截至 2017 年 6 月 30
日， 我国报告现存活艾滋病病毒感染者

和病人 718270 例。
虽然国家针对艾滋病的政策一直在

进步， 艾滋病在一定程度上也被遏制住

了，但王克荣认为，我国的艾滋病政策还

有一些值得改进的地方。 她说：“我是一

个基层的艾滋病护理工作者， 更加了解

现在艾滋病的治疗现状。 我希望国家能

够扩大免费治疗的药物目录。 从国际上

来看，美国艾滋病药物有 30 多种，而目

前我国能够提供的只有 7 种， 药物品种

相对比较少。 ”
最近， 她不断地收到来自身边患者

的短信。 有的患者跟她说：“艾滋病人被

歧视的情况还比较严重。 我得了艾滋病

以后，我吃了药是可以正常生活的。国家

虽然出台了法律不能歧视艾滋病患者，
但是社会上有可能以各种各样的理由，
不接收艾滋病患者。 ”

在采访的过程中， 记者发现了一个

值得关注的现象， 每个地区的艾滋病患

者纷纷组成了“草根小组”。 有些“草根小

组”的发起人曾经来到北京“红丝带之家”
学习，等到他们回到自己所在省市时，他们

就会组织起当地的艾滋病患者成立一个小

组， 给他们做相关艾滋病知识的宣传和培

训。当小组内成员身体出现问题时，则由小

组负责人咨询北京“红丝带之家”。
赵某今年 50 多岁，来自中部地区一个

偏远县城。 他此前通过微信给王克荣发了

他所在“草根小组”的建议：“希望能加大社

会宣传力度，减少对病人的歧视；地方医院

应该减少对艾滋病的歧视， 当地医疗机构

以医疗条件跟不上为由拒绝治疗艾滋病患

者， 建议患者到艾滋病专科就诊从而踏上

异地求医的路程； 很多艾滋病友无法支付

高额治疗费用，希望增加医保报销范围；目
前低保申办不为病人保密， 导致病人因为

不敢公开而申办不了低保，与‘国家四免一

关怀’政策相违背，希望国家开设绿色通道

办理各项救助， 降低对病人信息的公开程

度……以上几点是我们县广大病友的共同

心声。 ”
王克荣现在接触到的这样的 “草根小

组” 有几十个， “草根小组” 的负责人一

直与北京 “红丝带之家” 保持联系。 王克

荣一直在倾听患者的建议。 “我会尽我的

力量动员社会更多的人来帮助他们， 包括

力争向有关部门传达他们的愿望和心声。”
她说。
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手机联系人里有 1000 多个艾滋病患者

1997 年 ， 王克荣被调到北京地

坛医院收治艾滋病患者的感染病房，
从事艾滋病等传染病的护理工作。

和大多数人一样， 当王克荣刚接

触艾滋病工作时 ， 她 有 过 担 忧 和 害

怕。 这种刚开始对艾滋病的 “担忧和

害怕”， 让她知道怎么跟普通人宣传

艾滋病知识。
“一个人的理论知识和行为之间

是有差异的。 理论上我知道它不会感

染， 但实际接触时会发现理论和实际

不完全一样。比如说，理论知识没有那

么详尽。我们常常说‘日常接触不传播

艾滋病’，是一个非常笼统的概念。 我

说握手不传播，这样就更形象一点。再
进一步，比如我手上有伤口，流着血或

者结疤了， 这两种情况下又完全不一

样。在做艾滋病宣传时，我们就会跟病

人和家属说具体怎么样接触才能不传

播艾滋病。 ”王克荣说。
1999 年 1 月 6 日 ， 北京地坛医

院内部成立了艾滋病的关怀组织———
北京地坛医院 “红丝带之家”， 这是

北京 “红丝带之家” 的前身。 在第二

日的 《北京晚报 》 上 ， 刊 登 了 一 则

“北京地坛医院成立艾滋病俱乐 部 ”

的消息： 这是一个针对艾滋病患者家属

的组织， 给他们一个说话的地方， 减轻

他们的心理压力。
当时的王克荣， 还在地坛医院收治

艾滋病病人的病房里做副护士长。 成立

之初的北京地坛医院 “红丝带之家” 规

模小， 成员主要是北京地坛医院的医护

人员和行政人员 ， 没有全职的 工 作 人

员， 处于一种 “按需服务” 的状态： 艾

滋病人和家属需要什么帮助， “红丝带

之家” 就力所能及地提供什么帮助。
2005 年 ， 北京地坛医院 “红丝带

之家” 在北京市民政局注册， 成为关爱

艾滋病患者的社会团体。 从那时起， 北

京地坛医院 “红丝带之家” 更名为北京

“红丝带之家”。 注册以后， 北京 “红丝

带之家” 有了专职工作人员和工作的目

标、 宗旨、 服务、 内容， 开始组建志愿

者团队。
相比较于其它的艾滋病组织， 王克

荣认为北京 “红丝带之家” 的最强的核

心竞争力是医疗支持。
“注册之 后 ， 我 们 主 要 做 医 疗 支

持 、 志愿者工作 、 感染者自助 、 社 会

关 怀 、 法 律 援 助 、 社 会 宣 传 等 工 作 。
这十几年来 ， 我们做得最好的 地 方 是

医疗支持， 包括针对病人的教育培训、
咨询辅导、 危机干预、 医疗转介。” 王

克荣解释。
北京 “红丝带之家” 每年转介而来

的艾滋病人有三四百个， 有人是慕名而

来， 也有人是通过 “红丝带之家” 热线

或者当地的医院和机构转介过来。
在记者采访的早晨， 王克荣接到一

个沈阳的病人来的电话。 沈阳的病人对

王克荣说： “我的肺里发现一个东西，
我怀疑是肿瘤， 能不能来北京地坛医院

做手术？”
凭借从事护理 专 业 二 十 多 年 的 经

验， 王克荣告诉他自己是做不了这种手

术的。 但如果想确诊的话可以到地坛医

院来就医， 她给他找地坛医院呼吸科的

大夫， 用气管镜做综合的评估确诊肺里

长的到底是什么。
沈阳的病人又问： “如果我确诊是

肺癌以后， 能不能在你们医院做手术？”
“是否手术需要医生决定。 根据我

以往经验是如果这个东西长在支气管，
我们医院应该可以做 ， 就来我们 医 院

做； 如果做不了， 那我会帮你转介到郑

州六院。 因为我知道去年郑州六院心胸

外科已经开展起来， 我有几个病人心肺

有问题被安排转介到郑州六院， 那里可

以帮病人做开胸的手术。” 王克荣回答。
北京 “红 丝 带 之 家 ” 成 立 之 初 做

的工作和现在做的工作相 比 ， 性 质 没

有变化 ： 主要是针对艾滋 病 患 者 和 家

属的 。 但是 ， 服务的范围 和 提 供 的 志

愿者服务队伍不断扩大 ， 志 愿 者 能 力

有很大的提升 。 现在 ， 北 京 “红 丝 带

之家 ” 收治的病人和为患 者 、 家 属 服

务的机构覆盖到全国各地 。 从 成 立 之

初 ， 北京 “红丝带之家 ” 累 积 帮 助 过

的艾滋病病人超过一万人 。 特 别 是 从

2007 年开始， 来到北京 “红丝带之家”
的病人越来越多。

针对 “艾滋病病人越来越多” 的现

象， 王克荣认为， 需要辩证地看待。 她

对记者说： “一方面说明我们还没有完

全遏制住艾滋病， 导致出现新病人； 另

一方面可以看到国家治疗艾滋病的医疗

水平不断提高， 以前的病人死亡率比较

高， 现在地坛医院艾滋病死亡率降到千

分之几， 这也是感觉病人越来越多的另

一个重要原因。”
与此同时， 王克荣手机里的艾滋病

患者的手机号也越存越多， 从几年前的

700 多个已经增长至 1000 多个。

2004 年 ，王

克荣获得英国贝

利·马 丁 慈 善 基

金会设立的 “贝
利·马 丁 奖 ”，表

彰为对抗艾滋病

作出贡献的医务

工作者。（均采访
对象供图）

2007 年， 王克荣获 “慈爱护士奖”。 2007 年， 王克荣在农村做艾滋病基层培训。


