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为群体活着，意义和过去不同 

——HIV 感染者的内心独白 

2007-01-15 中国妇女报 记者梁苹    

  

编者按： 

 

由于对艾滋病的社会歧视普遍存在，关爱 HIV 感染者和艾滋病人成为防治艾滋病的一

个重要概念，“关爱往往比药物更有效”一直被媒体所倡导。在对这个领域的深入采访中，

记者听到了一些不同的声音。 

“过度的关爱使这个人群更加边缘化，接纳、平等、尊重才能真正消除社会歧视。如果

包括感染者在内的每一个人都能对生命一视同仁，担起自己的一份责任，那么这个疾病就不

可怕了。”澳大利亚的资深专家高源博士的话引起了记者的反思。感染者如何看待生命？他

们需要什么样的“关爱”？共存于一个社会环境中，我们该如何面对 HIV 感染者和艾滋病

患者？带着这些问题，记者于近日访谈了两位感染者和两位专家。让我们跟随记者的脚步，

走进他们的生活，倾听发自他们内心的声音…… 

 

感染者一：善待生命 享受今天 

 

汪洋惊讶媒体这么快就找到了他。因为去年 3 月被检测出 HIV 阳性后，他一直很小心，

连很亲近的朋友都不知道这个结果。在接受记者访谈之前，他一直在心里嘀咕：要不要说出

真实的感受？如果说，可以说到什么程度？可话题一打开，所有的疑虑都没有了。汪洋认为

感染者尤其应该增强公民意识，把自己当成社会中的一分子，担起自己的责任，才能真正减

少社会歧视。 

去年 3 月知道自己感染了 HIV 后，内心有一种受伤害的感觉，觉得自己心地善良，从

未做过伤害别人的事，并且做了很多公益的事情却要面对这个结果，很痛苦。但这段时间比

较短。 

我经历过一次严重的车祸，面对死亡，想到人生还有很多想做却没有做的事情，很难过。

后来康复了，觉得自己不能再继续原来的生活，所以辞职在家陪了父母一年多，后来到了云

南，想做一些自己喜欢并且有意义的事情。去年 8 月，我到一个机构做了志愿者，在帮助别

人的过程中，享受到了工作带给我的快乐。 

再一次面对死亡，又开始思考生命的问题。这次我感觉不到恐惧了，因为还有时间，可

以好好安排生命中的最后一段日子，有计划地去生活。同时也可以通过治疗延长生命。生命

的长短不重要，重要的是活好每一天。 

作为公民社会的一员，每个人都对自己负有责任。我认为对自己的生命负责就是对社会

负责。艾滋病是传染病，首先是自己不去传播，同时要有积极的心态。凡事都有一个接受的

过程，当我们的心态比较正常，当我们拥有一个友善的环境时，我们是不会去想报复别人，

报复社会的。如果我们的健康人群可以提供这样一个安全的环境，那么他们自己也是安全的。

和谐是靠每一个人去创造去维护的。 

我做社区工作有一年多的时间，现在仍然在做志愿者，做一些治疗方面的培训。在这个

过程中我发现公民意识在防治艾滋病领域越来越凸显出来，这带给我很多的思考。特别是自

己被感染后，就有意识地去接受这些知识，同时帮助别人的欲望比任何时候都强烈。在做项
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目的过程中也发现有的感染者就是很希望被关爱，因为他们把自己放在了一个特殊的位置

上，就等着别人来关爱自己。我认为这是不对的。我个人不需要特殊的关爱，因为这不是一

种平等的关系。我的一些朋友在知道我被感染后，仍然和过去一样跟我相处，没有把我当成

特殊的人，这样就很好。和关爱相比，平等更重要。 

我近期的打算是要找一个工作，先养活自己。志愿者还要做，但只能算业余的，因为两

年后我就需要治疗了，需要花很多钱。 

这个群体总是被强调权利，却忽视了应尽的义务，所以常常看到很多可悲的例子。首先

是自己的心态不好，总觉得别人、社会亏欠着他，都是别人不好，把自己标签化了，放在一

个社会或者主流人群的对立面，从这样的心态出发，看什么都不对了。我自己常常是从友善

的心态出发，尽量不要戴着标签去与人交往，不要把自己妖魔化，而要营造一种积极的、健

康向上的氛围和形象，不让别人误会，不让媒体误导。而这需要我们自己做出努力。 

我接触到的感染者中和我想法一致的人很多，起码大家都很友善，很少有人有报复社会

的想法。我们这个人群内心敏感而脆弱，我们渴望爱与被爱，所以知道自己被感染后，首先

想到的是自己的伴侣、亲人不要被感染。不仅是我，我们中的很多人都是这样。有的感染者

很明确地说，我要找一个感染者，因为这样我们才能没有心理负担地相爱；有一个感染者，

平时一个人住，父母偶尔会来看他。当他知道父母要来时，总是要打扫房间，特别是卫生间。

其实都知道一般的接触不会感染。我每次回家看父母也是这样，在最后一天，我要把我用过

的所有东西都清洗消毒。我本身给予父母的就很少了，我不想再带给他们压力，不能让他们

去承受别人的歧视。我可能永远也不会告诉他们我感染了艾滋病。如果我发病了，我会把自

己藏起来，我不忍心让朋友来照顾我。不是怕自己病的时候很难看，而是担心朋友在照顾我

的过程中被感染。 

我不知道为什么媒体这么快就知道我？我可以适度地去配合媒体，因为这个人群需要发

出声音，需要有代言人。而且我自己也在渐进地接受自己这样一个身份。可我担心家人因此

受到伤害，这是我们这个人群不愿意暴露的主要原因。但如果我要做这个领域的工作，我也

要做好暴露自己的准备，这是一个过程，尽管我目前很惧怕媒体。 

 

感染者二：让生命活出意义 

 

去年 8 月燕子接受记者访谈时刚出院不久。回顾“死而复生”的经历，她对家人、对医

生充满了感激。她在得知自己被丈夫感染了 HIV 后有过无数次自杀的念头，当“活着还是

死去”成为她迈不过去的一道门槛时，国家实施的“四免一关怀”政策使她选择了活下来。

如今，她不再仅仅为自己活着，而且为身边的很多人活着，活得艰难而精彩，活得比任何时

候都有价值。 

 

 

出院后我参加了一些感染者小组的活动，渐渐走进了防艾领域。活动过程中发现交流常

常出现障碍，因为是不同的人群，需求不一样，所以萌发了建立一个女性感染者小组的想法。

在中国爱之关怀项目办公室的帮助下，去年 8 月筹建期间，就得到了联合国规划署的第一笔

资金资助——支持中国第一个女性感染者小组编译出版专门针对女性感染者的实用手册。女

性感染者该如何面对怀孕、哺乳、抚养孩子等问题？该如何照顾好自己和家人？“手册”就

女性感染者切身相关的问题做了详尽的介绍和解释，并提供了很多真实的案例，使读者得到

帮助和鼓励。 

我自己只读过初中，面对这本全英文的原著，心里是忐忑惶恐的，但心里有个声音在鼓

励我：和我一样不幸感染上 HIV 的女同胞们需要这本书，我必须做这件事！我们组织了全
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国性的研讨会，7 个省市的 16 名感染者一起研讨了 5 天，大家形成了共识，——保留原著

中的知识部分，案例全部用我们自己的故事。之后大家分头收集整理感染者自述，然后逐句

逐字地编写，终于在 2006 年 7 月出版了。印了 10000 册，发送到 300 多个政府组织和非政

府组织。 

第二笔资助是香港乐施会给予的基本建设资助。我们用这份资金租了办公室（做第一个

项目时没有办公室，就在我家办公，开会）、设立接待站，为从各地到昆明来治病的感染者

提供住处。通过发放互助卡、名片等办法，感染者及家属会自己找来，现在已经接待了病人

和家属 400 多人次。我们的工作男女兼顾，但更关注女性，比如去年我们为女性感染者做了

妇科检查。但问题是查出来之后无法治疗。如有个被查出宫颈癌，需要做手术，但没有医院

为她手术，只好保守治疗。这个人很困难，结了婚，但老公不管她，也不管家，一个人带个

孩子。治疗的所有费用都是我们捐赠的。通过一年的工作，我觉得如果我们自己不站出来帮

助她们，就没人帮助她们了。因为只有我们才能真正体谅她们的困境。 

女性感染者承受的压力更多，受到的伤害更大。女性在家庭中是一个管家的角色，处于

家庭的中心，当她得病后，她所要承受的压力和负担，带来的影响也远比别人要大得多。而

政策总是一视同仁，不会专门针对女性。我想通过努力，让她们得到一份工作，解决她们的

生存问题，也解决她们心理关爱。女性在经济上的不独立，依附于男性，甚至这个病本身也

是依附的结果。如果能解决她们的生存问题，在经济上能独立，能解决很多的问题。 

我常常面对的还是病人、感染者的生存问题。吃不上饭，或者吃了上顿没下顿，还怎么

吃药；为了吃饭而焦虑，哪里还有心思吃药？国家的减免政策在这些没有钱吃饭的感染者面

前无法实现。这是很实际的问题。解决了这个问题，孤儿就会减少，国家的负担和社会的负

担就会减轻。 

我很厌恶那种把我们当成工具，当成摆设来利用的做法。我们并不是以自己的这个身份

来胁迫政府要给我们特殊的照顾，其实，我们只是要相关的部门知道我们和其他人群不同，

能关注到我们的一些特殊性。我们做这些事，就是想帮助政府看到那些现在还没有看到，也

没有想到的问题。 

当初，医生把我的命救了回来，如果没有免费药，我可能活不到今天。跟我一起住院的

人已经死了好几个，就是因为不了解政策。所以，了解政策，也是对自己负责。了解政策、

病情、进展、寻找资源和治疗的机会，得到帮助等等，都是负责任的做法。 

现在我很忙，很少回家，学习出差很多，家里就管不了了，常常睡在办公室里。为很多

人活着，生活的意义，生命的意义都和过去不同了。 
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