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摘下面具，“他们突破了”

11月第一个周六，记者在静安区一个
剧院和 Ben碰头了，他正台前台后忙活。气

温骤降，他穿着短袖，额头还蒙着一层细汗。
当天下午是 Ben负责的 HIV携带者艺

术支持项目———自我表达戏剧工作坊的结
业演出。两年多前，他和专业舞蹈老师、心理

咨询师和社工志愿者组成工作小组，帮助感

染者通过舞动身体表达自我，达到疏解压
力、心理疗愈的目的，由此招募并组建了上

海目前唯一一支感染者团队。
“去年结业，是戴着面具拍了一段舞动

视频，今年他们要上台了。”开场前，Ben很
激动，在他看来，虽然不是公开演出，但组员

们突破了自己，他们愿意摘掉面具，面对台
下的观众———受邀而来的疾控专家、公益人

士和他们的朋友。
最怕隐私曝光的感染者，为什么愿意

“直面”上台？“因为信任，大家就像一家人。”
水水（化名）在 10人团队中最会活跃气氛，

他两年前确诊，这个团队他也参加了两年，

看到小伙伴们从腼腆到开朗，从不愿开口到

无话不谈：“我们愿意用这种方式告诉大家，
‘我们其实活得很好’。”

灯光渐暗，他们用语言和肢体动作诉说
内心，有面对困境的困惑和挣扎，也有寻求

方向的勇敢和努力。灯光亮起，他们挥舞着
印有五彩手印的巨大条幅走上舞台，又依

次从条幅后面露出自信的笑脸，整个剧场

仿佛被点亮。
“这就像是我们每个感染者的内心写

照。”台上谢幕，台下的 Ben久久不能平静，
他用持久的掌声和热情的拥抱给组员鼓励。

“我大胆地期待一下，今后我们将让更多人
看到他们的表现，重新认识这个群体。”Ben

说，促进社会对感染者的接受和认知是他们
的目标，“大家生活在同一片蓝天下，有些误

解和歧视，终该有消除的一天。”

只要他们需要，我一直都在
对 Ben来说，11月总是特别忙碌，各类

防艾宣传活动排得满满当当。尽管很忙，前

几天他还是抽空乘车两个多小时去了一趟

公卫中心。他的一位朋友病了，病得很严重，

严重到住进了 ICU。
说起这位朋友，Ben很自责。“真的很想

问问他，为什么感染之后不好好吃药治疗，
为什么有困难不找我。”Ben说，自从做感染

者关爱工作以来，他帮助过不少人，但这次
的事情又让他开始反思。“很多人不用药不

治疗，首先是无法接受自己感染的事实，焦

虑和恐惧让他们害怕服药被人发现，或是认
为自己得了绝症必死无疑。”这些年 Ben遇

到过不少案例，咨询时都答应得好好的，可
后来就再也联系不上了。

“我一直说，艾滋病就是一种慢病，做到
像我一样几乎测不到病毒，其实不难。”Ben

总会反复向咨询者强调“流程一点不复杂，
我会陪着你”，希望能打消对方的顾虑。

“希望更多人愿意来找我，说说他们的
真实想法！我有信心，只要他们信任我，我就

一定能帮到他们。”Ben语气坚定：“很多人
根据兴趣选择职业，而我的工作是和生命挂

钩在一起。我希望我们不是彼此生命的过客
和旁观者，而是共同的见证者。”

HIV感染者 Ben的第八年：致力于病者的关爱工作

小伙伴们愿意摘下面具跳舞了！
    2013年，Ben被确诊感染 HIV（艾滋病病毒）。
因为发病，他曾被医生下过病危通知书。父母的爱

和不离不弃，让他有了闯过难关的勇气。大病死里逃生，
他辞去原本稳定的工作，成为上海青艾健康促进中心的
一员，加入防艾和关爱感染者的队伍中，致力于帮助像他
一样曾经迷惘的感染者回归平凡生活。

今天是第 34个“世界艾滋病日”。从 2012年开
始，我们用文字和镜头记录几位艾滋病感染者的故
事，Ben就是其中一位。这是第五年讲述他的故事。这
一年，他又过得如何？
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闭环期间工作不停
闭环管理当天，张天宇带领的眼耳鼻整

形外科团队在浦江院区完成了排期的耳再造

手术。尽管此后，病人出不去，外人也进不来，
工作却没有暂停。

一位深圳医生向他汇报了一例耳畸形伴
耳后反复流脓的疑难病例。张天宇分析认为，

患者是先天性外耳道狭窄伴耳后脓肿，需要

尽快考虑脓肿引流，在感染控制后尽早开展
外耳道成形术。这名患者立即通过互联网与

他建立联系，张天宇告诉他，先天性外耳道狭
窄伴耳后脓肿经常被误诊为瘘管或普通的脓

肿，最主要的处理还在于狭窄外耳道的正确
处理，否则会造成严重后果。患者决定，近期

就来复旦大学附属眼耳鼻喉科医院就诊。
昨天一早，小患者乔乔（化名）早早来到

浦江院区门诊 3楼 3诊区。半年前，张天宇带

领功能耳再造手术团队，为乔乔开展了自体肋
软骨全耳廓再造一期手术，最近需要开展二期

立耳手术了。“乔乔的再造耳与健侧耳相比，大
小、位置、耳廓亚结构形态均比较理想，美中不

足的是没有外耳道，由于年龄太小，目前还不
适合开展外耳道再造术。12岁以后，可以通过

最新的外耳道再造技术，很大概率能够让乔乔

恢复健康的外耳道和听觉功能。“张天宇说。

4年前转型成立新科室
张天宇是有着 30多年耳鼻喉科经验的

医生，4年前跨界到了整形医学领域，成立了

新科室。他提出“专科化整形”理念，以畸形性
疾病治疗为基础，兼顾美学修复和功能再造，

探索“专科医生整形化、整形医生专科化”的
专科化整形之路。

患者杨乐乐至今对一年级时的第一次听

力检查记忆犹新：安静的房间，四面都用灰色
的隔音棉包起来，墙旁的小木桌上摆着黑色

的耳机，桌上写着测听力的规则。测试结果下
来后，她并不知道自己是什么病，但开始佩戴

助听器。学校里，有顽皮的男孩叫她“助听器
小姐”“聋子小姐”。面对同学们的嘲笑，杨乐

乐的眼泪不争气地往下落。

她曾埋怨父母，甚至当着父母的面怒摔
一万多元的人工“耳朵”。她一次次安慰自己：

“人家是眼睛有度数，我的耳朵不过也是有度
数罢了。”然而，随着年龄的增长，自卑感不仅

没有减轻，反而越来越强烈。
直到一次偶然的机会，她在好大夫在线上

找到了复旦大学附属眼耳鼻喉科医院的张天
宇医生。“等再长大一点，我们可以再造一个

精致的耳朵，再打通耳道来恢复听力。”杨乐乐

欣喜若狂。16岁，她如愿做了手术。“我们帮你

再造了耳朵，重建了耳道，别人看你的耳朵就
跟正常人一样。”张医生的这句话，令杨乐乐异

常激动，在好大夫上写下了 1500字的感谢信，
感谢医生团队，也用自身经历给病友打气。

高难度手术目标美观好用
杨乐乐是先天性外中耳畸形患者，又称

小耳畸形。小耳畸形发生机制不清，目前我国

的发病率约为 1.4/10000。再“造”一个耳朵并
恢复听力，听起来容易，实际上耳廓再造堪称

五官整形中最难的手术之一。因为耳廓是人
的体表器官中结构最为精细、复杂的部分，耳

廓支架不仅要求美观逼真而且要非常稳定，

耳道成形听力重建需要恢复健康耳道、并进
行听骨链松解或重建———这是困扰很多耳鼻

喉科医生的难题。
张天宇告诉记者，在耳廓再造手术出现

之前，一般都是靠佩戴义耳。随着现代医学整
形科技的发展和创新，耳再造术成为严重耳

廓畸形的主要治疗方法。
“但是，临床中也经常遇到耳畸形的患

者，耳朵形态很美观，可听力却不好；有的功

能虽然重建了，但耳朵造型却不美观。”打破
医院科室之间的壁垒，一切从患者角度出发，

让他们找对医生、找对治疗方案，是他成立新
科室的初衷，也得到了院领导的支持。如今，

得益于医院强大的实力和口碑，每年吸引全
国各地的医生前来学习，进修医生们也把在

上海学到的顶尖技术和服务精髓带到了国内
各地，让疫情期间的患者不受时空限制，也能

得到妥善的处置。

为患者再造“美观又好用”的耳朵
张天宇：带领团队专注于耳鼻面部畸形疾病治疗

    当耳边厚厚的纱布被一点点拆除，周围人的声音
逐渐清晰，杨乐乐（化名）的眼眶潮湿了。回过神来，她
望着替她做手术的张天宇教授，激动得说不出话。先
天缺陷带来的自卑，终于在复旦大学附属眼耳鼻喉科
医院眼耳鼻整形外科画上了句号。

这是国内首家专注于耳鼻面部畸形疾病治疗的
“眼耳鼻整形外科”，上周，由于疫情防控要求，医院经
历闭环，张天宇不得不将工作“挪”到网上。如今，一切
恢复正常，病人们也如约而来。

 首席记者 左妍

本报记者 李若楠 孔明哲
    今天是世界艾滋病日。上

海市卫生健康委员会、普陀区
人民政府上午开展主题宣传活

动。记者从市卫健委获悉，本市
艾滋病疫情维持低流行水平。

1987 年上海市报告第一
例艾滋病病毒感染者以来，截

至 2021年 11月 20日，本市累

计报告艾滋病病毒感染者
27861 例，艾滋病病人 9471

例，死亡 2444例。2021年 1月
1日至 11月 20日，本市共报

告艾滋病病毒感染者 1693例，
较 2020年同期增加 14.2%，较

2019年同期下降 13.3%。本市
报告艾滋病病人 500例，艾滋

病死亡病例 194例，分别较去
年同期减少 10.6%和 24.8%。

无母婴传播病例报告。
本市报告的艾滋病病毒感

染者仍以男性为主。报告的男
性感染者 1540例，占 91.0%，

与去年同期持平。在报告发现
的艾滋病病毒感染者中，经性

传播占 96.4%；男性同性传播
占性传播途径的 58.8%。本市

报告的 60岁及以上老年感染
者报告比例与去年持平。

上海近年来不断加强艾滋病综合防控，市
公共卫生工作联席会议各成员单位和各区政

府密切配合、协同合作，继续将本市艾滋病疫
情控制在低流行水平。目前本市感染者和病人

随访管理率和治疗比例均达 90%以上；落实预
防艾滋病母婴传播措施，检测覆盖率 100%，已

连续 12年无母婴传播病例报告。

首席记者 左妍 特约通讯员 李天蔚
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