
2000年，关涛发起成立中国血友之家网
站，后依托该网站义务为全国的血友病患者
排忧解难。作为一名血友病患者，关涛不顾
行动不便的身体，积极组织活动、邀请医生
授课、与病友们交流，并通过各类社会渠道
宣传血友病。2012年至今，在关涛带领下的
血友之家，四处筹款，通过各类救助项目，救
助困苦、危重的血友病患者超过800人次。

关涛挽救了一条条生命，给无数家庭带
来希望，他为血友病患者多次提交血友病相
关医保政策提案，在奔走呼吁下，我国的血
友病医保政策从无到有，从有到好，血友之
家也被卫生部誉为中国血友病患者的晴雨
表。16 年前，我国血友病患者致残率高达
75%；16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……

2015 年北京血友之家罕见病关爱中心
被民政部门评为5A级社会组织。

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。

援助：他们经历的，我都经历过
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，寻求政策支持。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。

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。”

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。”
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地下污水管道疏通地下污水管道疏通““活雷达活雷达””

15年坚守 为生命而努力

本版内容由区文明办提供

赵五，一名安徽来京的普通务工者，在石
景山区环卫中心垃圾清运队工作了20年，工
作中兢兢业业、踏踏实实、吃苦耐劳、不断探
索，他在污水管道疏通方面，积累了大量的
经验，练就了一套熟练解决化粪池、排污管
道堵塞的本领和办法，多次协助和处理管道
堵塞冒水紧急事件。他查遍了石景山区 86
平方公里内所有的污水管道，对石景山区生
活污水管道的走向、结构等熟悉程度达90%
以上，多年来，赵五凭借这项“绝活”，共查找
处理过被掩埋的化粪池和污水井500余个，
查找到年久失修而塌陷的污水管线 300 余
条，为社会单位节省资金200多万元，成为石
景山区地下管道疏通的“活雷达”。

赵五工作中不怕苦累，任劳任怨，在本
职岗位上践行了“宁愿一人脏，换来万家净”
的职业精神。一次，石景山区体育馆附近的
管线下沉，使附近的百户居民的下水管线不
能外排，8米多深的污水井已无法下人，而且
井里的沼气随时都会给生命带来危险。他
戴上防毒面具和呼吸器，第一个下到了井
里，在管道一米远处找到了坍塌点，由于管

道里使不上铁锨，他只好用手一点点的往外
掏，一干就是10多个小时。井下空间狭小，
又带着面具和呼吸器，作业十分不便，体力
消耗很大，上来时已是精疲力尽。这样的实
例在赵五的工作中还有很多。

为了减少车辆设备的损耗，他自制了很
多土工具，每年为单位节约资金 9000 余
元。他不计时间不计报酬，既当司机，又兼
任管工工作，一人干了两人的活，仅负责管
工一项工作一年就给队里节约经费6000余
元。

他带领管工班先后下井进行有限空间
作业500多次，解决管道堵塞冒水问题两万
多次，疏通管道长达30多万米，清理清掏化
粪池数万座次，安全高效的完成了一个又一
个险重任务。

在做好本职工作的同时，赵五多年来利
用业余时间为群众清疏家庭污水管线堵塞
难题近百件次，他甘于奉献，热心助人，受到
群众的交口称赞。

污水井的清理与疏通属于有限空间作
业的一种，充满了危险，为了高效优质安全

工作。只有初中文化的
赵五，担当起了职责，他
通过把工作经验进行总
结分类，编写出了《赵五
工作法》，在单位的支持
下向全队推广，在同事的
帮助下把《有限空间作业
安 全 教 案 》制 作 成 了
PPT，开展培训工作，先
后按计划开展培训近 30
期、190余人次，经过培训
后，管工班的作业效率上
升了近 5%，通过培训不
仅提高了工作效率，也创
造了单位有限空间作业
连续 20 多年零事故的骄
人成绩。他领衔的管工
班组在参加北京市市政市容委主办的有限
空间作业安全“大比武”中，获得两次 3 等
奖、1 次优秀奖，15 人参加了并通过了市级
培训，8人取得了有限空间作业特种作业行
业许可证书。赵五也因此被身边同事亲切

的称为“土教授”。
赵五曾获得 2015 年“全国劳动模范”荣

誉称号、2015 年“全国道德模范提名”、北京
榜样“每周人物榜”等荣誉，并获得“第四届
安徽省道德模范”称号。


