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他们并不可怕———写在“世界防治麻风病日”
■ 本报记者 皮磊

采访手记>>>
今年 1 月 27 日是第 66 届

“世界防治麻风病日”，也是第 32
届 “中国麻风节”。 对很多人来
说，麻风虽十分遥远却也十分可
怕 。 为了解麻风患者的生活现
状 ，日前 ，《公益时报 》记者跟随
中国残疾人福利基金会，实地探
访了贵州省某个麻风村，同麻风
患者及其亲属以及该领域专家
进行了深入交流。

坦白说，出行前记者心里也有
一丝忐忑， 但在与他们交谈过后，
记者消除了心里的担忧。 在这里，
记者想引用麻风防治领域专家的
一句话———麻风“可防、可治，不可
怕”， 希望大家能够正确看待这一
疾病，同时能够给予麻风患者及其
亲属更多理解和关爱，让他们生活
得更好，更有尊严。

一

从贵阳北站出发，坐一个小
时的动车，再换乘汽车走大约三
个小时的山路，才能到达位于丹
寨县大山深处的那个小山村。 这
里远离闹市，环境优美，村民质
朴善良。 如果不是挂在村委会木
屋墙体上的红色条幅，谁也想象
不到这是一个麻风病人居住生
活的村落。

说是一个村，其实只是一个
不到 80 人的村民小组。 为了方
便管理和集中照护这些麻风患
者及其家属，当地特地给予了他
们行政村的“待遇”。 村子里每个
人———不管男女老少，不管是否
患过病———都享有低保和基本
医疗保障，当地政府也会定期为

他们发放生活所需基本物资和
药品。

而在几十年前，由于医疗卫
生极其落后、 生活特别艰苦，加
之人们对麻风的认识不到位，社
会往往谈“麻”色变。 在那个年
代，麻风患者要想活命，尤其在
云贵川等少数民族地区，麻风患
者要想避免被烧死或活埋的命
运，只能远离家庭和乡土，逃到
深山老林中，以求活命。

这也是为什么现在大多麻
风病人都生活在偏僻的山野角
落或贫困的农村地区，也即人们
常说的麻风村。 他们当年的生活
状况可想而知。

记者在采访中了解到，村子
里有两位老人是因为在年轻时发
现得了麻风，被赶出家门，逃到了
深山中。在这里，他们和同样患有
麻风的人结了婚，并生下孩子。虽
然现在病情已经控制住， 且不用
再服药， 但他们已经无法回到原
来的家中，回到至亲身边。这些故
事让听者唏嘘不已。

如今，在村里年轻人和孩子
们的脸上，已经看不到对于麻风
的恐惧，取而代之的是对大山外
面的世界的渴望：他们希望孩子
们能够正常上学，不再被外界歧
视和排斥；村子里的年轻人可以
到外面打工赚钱、 娶妻生子，像
所有人一样毫无负担地经营自
己的生活。

今年 40 多岁的老高（化名）
是这个小山村的村长。 他的经历
也是很多麻风患者家庭情况逐
渐改观乃至整个社会对麻风的
认知和接纳程度逐渐提高的一
个缩影。

老高的父母都是麻风患者，
已经因为患病去世。 在老高的记
忆中， 虽然自己并没有患病，但
因为出生在麻风村，自己小时候
没少受同龄人欺负和排斥，他也
因此失去了接受教育的机会，文
化水平只停留在会写自己的名
字。 这对他来说是一件特别遗憾
的事。 而对于村里人来说，早些
年要想娶个外面的媳妇或者嫁
到外村也是一种奢望。

老高告诉记者， 他们这一
代，由于麻风病的原因，大多数
人都没有接受过教育。 而现在，
他的孩子已经考上外地的大学，
本村的孩子也跟其他地区的孩
子一样能够顺利接受义务教育。
而他也凭借自己的努力，在县城
购置了一套房子。“多亏政府帮
助我们解决了基本生活问题和
子女教育等问题，让我们也能够
和其他人一样正常生活。 ”

二

比起疾病给身体带来的摧
残，被家人抛弃、被社会歧视才是
让麻风患者感到最痛苦的事情。

据中国麻风防治协会副会长
潘春枝提供的资料显示，有史以
来，我国很多地区的麻风患者惨
遭活埋、水淹、焚烧、驱赶。 麻风
患者因惧怕迫害， 被迫远离家
人，自行遁入深山荒野栖身。

到了 20 世纪 50 年代初，当
时的情况是， 一人患病， 全家遭
殃。有些患者不堪忍受社会歧视，
含恨自尽。而少数患者虽已治愈，
仍不被亲属接受，有家难回。

1957 年 6 月，中央卫生部在
济南召开全国麻风防治工作会议
（即第一次全国麻风防治专业会
议），发布《全国麻风防治规划》，
要求建立健全全国麻风防治机
构，发展麻风村，提出“建立麻风
村应当选择具有自然隔离条件的
适当的村址”，并提出“麻风村受
所在乡镇的党政领导，有困难的，
也可由县的党政领导机关直接领
导”。 之后，以治疗与生产劳动相
结合、 就地收容病人的麻风村逐
步在各麻风流行地区建立。

可以说， 麻风病院/村的出
现是一个历史产物。 而随着医疗
水平的提升以及物质生活水平
的提高，麻风对于大多数人来说
已经成为一个非常陌生且非常
遥远的疾病。

据中国麻风防治协会介绍，
我国现有麻风病院/村 593 所，现
症病人 3000 余人， 麻风治愈者
20 万。 多年来，我国共免费查治
麻风患者约 50 万例。 近五年，全
国每年平均新发现 1000 余例，
患病人数呈逐年下降趋势。

但由于长期以来社会对麻
风病理知识科学普及不够和观
念落后等原因，在一些地区人们
对麻风患者乃至其亲属的接纳
度仍然比较低，甚至很多人还是
谈“麻”色变，将其视为洪水猛
兽，拒之千里之外。

此外，目前全国麻风疫情分

布不平衡，部分边陲贫困地区和
少数民族地区疫情较重; 麻风患
者及康复者的畸残防治和康复
医疗任务仍然十分繁重。 另一个
不容忽视的问题是，康复者的老
年病多发，缺医少药的现象仍十
分严重。
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中国麻风防治协会副会长
潘春枝表示，由于麻风可以导致
严重肢体残疾，即使治愈后肢体
损伤也是不可逆的，因此麻风残
老病人的养老及后续问题是目
前亟需全社会关注的重点问题
之一。“由于很多麻风老年患者
没有后代， 加之麻风病院/村养
老照护配套设施无法满足现在
的需求，同时资金及专业人员严
重匮乏，麻风残老人员的后续问
题仍难以得到很好地解决。 ”

在她看来，社会力量尤其社
会组织在麻风防治研究以及为
麻风病患者争取更多权益方面
能够发挥不可代替的作用。

2016 年 9 月，由国际麻风协
会主办、中国麻风防治协会承办
的第 19 届国际麻风大会在北京
召开。 国家主席习近平也向大会
发来贺信， 并在贺信中指出，“创
造一个没有麻风的世界” 是全球
麻风控制的终极目标。在大会上，
中国防治麻风的经验获得了各方
的肯定，各国政府部门、社会组织
代表、 专家学者等也充分交流了
有关麻风防治的相关经验。

在潘春枝看来，消除麻风、让
麻风患者及其亲属生活得更有尊
严，不仅仅是政府的职责，也是社
会组织不可推卸的责任。因此，在
得知中国残疾人福利基金会计划
开展麻风救助项目后， 她十分支
持，并给予了很多专业指导。

据中国残疾人福利基金会副
秘书长刘玉文介绍， 针对全国麻
风院/村现实情况及患者生活情
况， 基金会在 2018 年已对 22 所
麻风院/村进行了救助。 2018年 9
月至 12月期间， 由刘玉文带队，
项目组赴湖北、江西、云南、陕西、
贵州等 11 省 22 所麻风院/村进
行了调研， 对目前我国麻风患者
的居住条件进行了深入了解。

调查发现，麻风疫情高发地
区形成的自然村落大多数处在
偏远山区，与世隔绝，自然环境

条件非常艰苦。 此外，很多麻风
患者为无家可归的老年人，在村
落中居住半个世纪。 部分患者因
病情导致畸形，生活无法自理。

在这些麻风村，多年来形成
的互相照抚的“麻医麻护”特殊
关系，实际上并不具备任何医疗
条件，如果发生紧急疾病，只能
通知 10 公里外或者更远地区的
卫生所来人治疗。

基于调研结果，中国残疾人
福利基金会计划在以下几个方
面展开救助：包括改善麻风患者
的基本生活和医疗条件、为其配
备专职服务人员、无障碍设施改
造以及交通问题等。 此外，该基
金会还计划加强在社会倡导和
全民教育方面的投入，以期改善
公众对于麻风的认识，消除公众
的错误观念和恐惧心理。

中国残疾人福利基金会的
这一计划也得到了不少企业的
支持。 为改善麻风院/村医疗康
复条件、提高贫困麻风患者的生
活质量，山东太阳鸟服饰有限公
司于 2018 年 9 月份向中国残疾
人福利基金会捐赠了价值超过
百万元的衣物，为山东、贵州、云
南等省份的 22 所麻风院/村的
1330 名麻风患者送去了御寒棉
服、棉被和防护鞋。 在此次探访
中， 该企业负责人也一同前往，
与麻风患者及其家人进行交流，
为后续救助行动进行相关调研。

一个令人称赞的细节是，该
企业并不是简单地捐赠衣物。 据
山东太阳鸟服饰有限公司董事
长周丽介绍，由于麻风患者的足
部受神经损害影响产生畸形，普
通的防护鞋并不适合他们穿着。
因此，设计师出身的她根据这一
情况， 特意重新进行了设计，并
采用最合适的材料，单独生产了
一批防护鞋，以确保麻风患者穿
起来舒适，对他们的足部起到一
定的防护作用。

“2019 年，中国残疾人福利
基金会将按照麻风院/村的实际
需求， 扩大对麻风病院/村的救
助，制定精准的实施方案，使麻风
患者的生活得到改善， 同时为他
们的医疗康复提供条件， 并推动
各地政府及社会各界关注麻风患
者。 我们希望麻风列入残疾人的
类别，并纳入残联系统，办理残疾
人证，探讨由残联系统、麻防系统
和政府共同管理。 ”刘玉文表示。

� � 在过去，麻风病人经常惨遭迫害。 图为 1933 年广东江门麻风病
院的患者和医生

� � 麻风患者的手。 对于孤寡残疾的麻风患者来说，今后的养老也是
个大问题

（本版图片由中国残疾人福利基金会提供）


