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关涛：15 年坚守，为生命而努力
� � 一个人的力量能有多大？ 关
涛似乎一直在寻找答案。

作为一名血友病患者，他不
顾行动不便的身体， 四处奔波，
为病友寻求援助。 15 年来，他挽
救了一条条生命，给无数家庭带
来希望；15 年来， 在他的奔走呼
吁下，我国的血友病医保政策从
无到有，从有到好。 15 年前，我国
血友病患者致残率高达 75%；15
年后，90 后、00 后的病友们可以
像健康的孩子一样奔跑、 嬉戏、
游泳、打球……

患病：每天生活在恐惧之中

关涛出生 7 个月时，被确诊
为重度甲型血友病，医生说他活
不过 9 岁。

这种重度甲型血友病，是由
于体内缺乏正常的凝血因子，从
而经常出血，靠自身机能难以止
血。 如果得不到及时有效的治
疗，患者会反复出血，最终导致
肌肉萎缩，运动功能障碍，致残
和致死。

“每天早上睁开眼，第一件
事是感觉身体是否又有出血。 ”
关涛说：“很多时候，对生命充满
了恐惧，因为新的一天，不知道
身体好不好， 疼痛会不会袭来，
生命会不会受到威胁。 ”

由于当时条件限制，关涛没
有得到有效治疗，他在不断的出
血、疼痛和父母的眼泪中长大。

饱受血友病折磨的关涛，很
小就懂事。 关妈妈说，关涛从小
犯病就一夜夜地坐着，因为疼得
睡不了觉，但从不哭。

“流血肿胀的痛苦我能够忍
受， 但那是人能够忍受的极限。
有时候疼起来， 晚上睡不着觉，
翻来覆去，坐起来，躺下，把腿垫
起来，再放下去，一直持续两三
天疼痛才能缓解……”回忆起病
痛，关涛缓缓说道，“那些日子很

难熬，正常人很难想象，出血太
多身体不能完全吸收， 最后，血
液长期浸泡关节，将骨头一点一
点腐蚀，腐蚀到再也站不起来。 ”

7 岁时， 关涛的一条腿失去
了行走能力，12 岁时， 他坐上了
轮椅，从此再也没有站起来过。

奔走：跟我没关系，但跟我
们有关系

1999 年， 一个偶然的机会，
北京朝阳医院制作血友病特辑，
关涛遇到了很多病友，这是他首
次见到病友，一份温暖之情油然
而生，他们，是真正的同病相怜。

活动结束后，在与病友的聊
天中，关涛萌生了建立病友网站
的想法，他知道，在病魔面前，一
个人的力量是渺小的，但是集体
的力量却是无穷的。

2000 年 9 月，在社会各界和
血友病国际组织的帮助下，关涛
正式建立了“中国血友之家”网
站。

“我们是第一个患者自发性
组织，一切都从探索开始。 ”关涛
说，“依托‘血友之家’网站，我们
一开始主要以信息发布、病友交
流为主，后来病友之间的沟通交
流，从线上延展到线下，发现治
疗费是困扰病友的最大因素，便
开始探索对群体进行帮助和治
疗。 ”

目前血友病没有根治办法，
但采取替代疗法———注射凝血
因子， 可以有效防止患者出血。
然而一位普通的成年患者，每年
需要支付 15 万至 20 万元的治
疗费用。 这对于普通家庭而言，
是难以承受的负荷。

为了将治疗费用纳入医保
报销范畴，关涛强忍疼痛，坐着
轮椅， 四处拜访两会代表和委
员，提出建议，试图寻求政策支
持。

有一次，关涛去拜访一位代
表，希望说服对方把血友病治疗
药物纳入医保，对方负责接待的
人说：“这事跟你有什么关系，你
又没有医保？ ”当时的医保属于
职工医保，关涛没有工作，因而
也不在医保范围内。 但他知道，
这事虽然跟他没关系，但却跟他
们有关系，他要为血友病患者发
声，他太了解自己曾经受过的折
磨，他只希望今后的病友能自在
地生活！

在关涛和“血友之家”的努
力下，至 2009 年，各大省市逐渐
将血友病药物纳入医保范围。

援助：他们经历的，我都经
历过

除了睡觉，关涛脑子里想的
全是血友病患者的事， 无论多
忙，无论多晚，他的电话、QQ 始
终 24 小时为血友开着， 他常说:

“我们接的每一个电话或信息，
都可能救一名血友病患者，打电
话的时间越晚， 说明情况越紧
急。 ”

2013 年， 一次偶然的机会，
关涛遇到了山东的一位八岁的
血友病患者小浩。

小浩出生时伴有腭裂，医生
曾宽慰说等长大一点，做缝合手
术就可以了。 然而小浩八个月的
时候因意外摔伤， 身体出现青
肿， 后经确诊为重度甲型血友
病。 自此之后，没有一家医院愿
意冒着高风险为小浩手术。

八年时间， 血友病给小浩带
来的苦楚还不仅于此， 因为家庭
贫困，当地药物缺乏，小浩家里根
本没有钱也没有条件用凝血因
子。为了给小浩治病，家里不得不
卖掉宅基地，现在租房居住。

关涛了解到小浩的情况后，
打心眼里着急，四处奔走联系医
院，一次次的回绝并没有改变他

要救小浩的初衷。 一个月后，关
涛拿着筹集的手术费和手术中
需要的 150 支因子，把小浩接到
北京进行手术治疗，所有的手术
费用和药品都是关涛一点点筹
措来的，甚至是小浩一家往返北
京治病的路费。

令人欣慰的是，小浩的手术
很成功，已经可以和正常孩子一
样说话了。

半年后的一天，关涛去山东
开会，小浩妈妈特意把小浩带给
他看， 小浩跑过来清楚地叫着：

“关叔叔你好，关叔叔你好！ ”听
到这动听的声音，关涛坐在轮椅
上高兴得热泪盈眶。

“因为他们经历的，我都经
历过，所以能感同身受。 ”关涛
说，“希望通过我们的努力，帮助
更多像小浩这样贫困的患者，只
要有一丝希望都不要轻言放弃，
每一次的付出都可能改变一个
孩子一生的命运，改变一个家庭
的命运！ ”

大爱：未来，我们期望做得
更多

从 2000年发起成立“血友之
家”开始，为了更多的病友不再受

病痛折磨， 关涛毅然坚守了 15
年，他以“改善血友病患者生存质
量”为己任，只是想让下一代的孩
子不再承受他受过的苦痛。

当问到以后的愿景，关涛说:
“血友病患者人人都享有医保，
这是我 10 年前的梦，它实现了。
下一个 10 年， 我希望血友病治
疗的费用在门诊就能报销，报销
的比例能够提高到 80%以上，并
且保证药品的供应充足。 我希望
每位血友病患者都能像正常人
一样生活，希望现在的血友病儿
童们得到更好的治疗，不要像我
永远地坐在轮椅上，让他们不再
承受出血的疼痛，可以自由地奔
跑、欢笑。 ”

关涛说，除了忍受病痛的折
磨，血友病患者更担忧的是社会
公众的不理解和歧视。“我们有
一个病友，都考上大学了，但是
因为血友病，体检不合格，被取
消入学资格。 ”他说，“很多人觉
得我们不能跑、不能跳，是碰不
得的‘玻璃人’，这是误解，我们
其实跟普通人一样。 我希望今后
通过我们的努力能消除公众与
病友之间的隔阂，为病友营造一
个更好的生存环境。 ”

（胡彬）

� 2016 年 4 月 17 日 ，“爱佑
益+”伙伴们齐聚北京，进行项目
受益机构 CEO 课程培训。 摩根
大通环球企业银行中国区主管
吴佳青和爱佑慈善基金会理事
长王兵出席了此次活动。自 2015
年 9 月，摩根大通开始资助“爱
佑益+”项目，并作为项目的重要
资助方支持爱佑公益创投事业
和公益组织的能力建设。 此次培
训课程是针对“爱佑益+”资助机
构创始人和高管进行的为期 4
天的封闭式培训。

本次活动的开始，摩根大通
环球企业银行中国区主管吴佳
青和爱佑慈善基金基金会理事
长王兵分别进行致辞。 摩根大通
环球企业银行中国区主管吴佳
青女士指出：“摩根大通长期致
力于所在社区的发展建设 ,提
升小企业能力并促进其发展是
公司在全球进行慈善捐助的一

个重要领域。 中国是摩根大通
最具战略重要性的海外市场之
一， 我们希望能够与当地的公
益慈善机构一起， 寻找创新性
慈善项目， 帮助优秀的社会企
业优化组织架构和资源配置，
从而有效地促进地方经济发

展。 继去年启动‘爱佑益+’项
目之后，今天，我们又迎来了针
对‘爱佑益+’资助机构管理者
的培训课程正式开课。 与爱佑
慈善基金会的合作使得我们能
够以创新的模式， 提升管理者
的专业技能， 增强这些社会企

业的市场竞争优势，从而推动整
个社区的和谐发展。 ”

王兵表示：公益行业自身的
探索和外部资源的介入有助于
推动公益创新、 促进行业发展。
爱佑慈善基金会一直以来关注
着公益机构能力建设，并注重公
益人自身能力提升。 我们希望通
过跨界沟通和专业化课程，帮助
公益伙伴快速成长。

学员代表“爱佑益+”伙伴山
水保护中心执行主任王雁在典
礼上表达了自己的心声。 她表
示：“NGO 的初创， 若没有理想
与情怀的支持， 恐怕难以实现；
但 NGO 的发展和使命的实现，
则要靠职业化和规范化。 爱佑不
断将我们聚集在一个平台的初
衷，是让我们能有反思、碰撞的
机会，能有跳出日常事务及每日
眼前困惑的可能，能看到更大的
问题，能有更远的眼光，能有面

对困难时更坚忍不拔的心境。 ”
她用这样的共勉之词开启了与
各位同学、老师的成长之路。

摩根大通环球企业银行中
国区主管吴佳青与爱佑慈善基
金会理事长王兵共同启动了“开
课仪式”。

据悉，本次培训由爱佑“赋
能社”负责承办，拥有强大的讲
师阵容，将由上海交通大学国际
与公共事务学院博士生导师徐
家良教授、对外经济贸易大学副
校长张新民教授、中欧国际工商
学院创业学龚焱教授、罗辑思维
联合创始人兼 CEO 李天甜（脱
不花）、RTC 人才发展商学院院
长谭智德、香港社会企业总会副
会长马锦华、ThoughtWorks 用户
体验设计师吴冰， 分别从法务、
财务、战略定位、品牌宣传、人力
资源、筹款、设计思维等方面进
行授课。 （胡彬）

“爱佑益+”联手摩根大通,跨界培训项目受益机构 CEO

关涛参加公益活动

开课仪式


