
与患病后内生的恐慌失措相比，

外部世界对 1 型糖尿病患者的曲解

和歧视，也是横亘在他们面前的一

座大山。

采访中，一位学龄前 1 型糖尿病

患儿的家长����� � �����向���� � �����今日女报/凤网记  者表

示，他�������������跟������������幼儿园签过保证书，一旦孩

子出现意外，与幼儿园无关。“我给儿

子报的幼儿园，园里让孩子先上几天

看着。后来双方签了个免责协议，我

也教会了老师如何监测他的血糖，碰

到问题及时电话沟通。”

阿馨的恋爱因“糖”受挫。2017

年年底，阿馨跟自己学长谈了 1 年多

的恋爱，甚至已经打算结婚。但一次

偶然的视频聊天，让两人的感情走向

了终点。

“我不经意间见到了他妈妈。为

了���������������不让�������������自己病情成为以后感情���破裂�的

导火索，我主动告诉了她我患有糖尿

病。”跟阿馨预料��������的�������一样，学长的妈

妈拒绝了她，“阿姨和我说�����，����她就一个

儿子，她怕我的病会遗传影响小孩，

希望他能找一个健康的女孩。”

后来的一段恋爱，阿馨也遇到了

挫折。当时，她的男朋友余涛准备带

她回家。一开始，余涛希望阿馨能够

隐瞒自己的病情���������，��������但阿馨坚持一定要

坦白，结果和上一段恋情一样，余涛

的妈妈委婉地表示，希望阿馨与��她�儿

子好聚好散。

幸运的是，余涛选择了维护他们

的爱情。“他还让他妈妈少说我的坏

话。”阿馨说，但男友妈妈还是会经

常劝说她放弃，有时候甚至打电话给

阿馨的妈妈。“她经常说�����，����余涛是她

拼了命生������������下�����������来的，不想因为我拖累他

们整个家庭。可谁家的孩子不是孩

子？难道我不是我妈拼了命生下来

的？”说到激动处，阿馨的眼泪流了

出来。

“我现在就想好好控制自己的�血

糖����������������，对我爱的人负责。”阿馨说，“我

会好好经营这段感情，如果因为我导

致他和家里人关系破裂，那我就会主

动退出。”
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除了在感情方面的崎岖和坎坷，1

型糖尿病患者在入学、考公、就职方

面的困难也很多。

1985 年，国家《普通高等学校招

生体检标准》中提及，内分泌系统疾

病（如糖尿病、尿崩症、肢端肥大症

等），不能录取。2003 年，教育部相

关规定将之修改为“严重的血液、内

分泌及代谢系统疾病、风湿性疾病”

者，“学校可以不予录取”。

而人事部和卫生部 2005 年出台的

《公务员录用体检通用标准》中��也�规

定，“糖尿病、尿崩症、肢端肥大症

等内分泌系统疾病，不合格，不录用”。

全国������������政协����������委员��������刘悦伦曾建议修改

完善普通高校招生及公务员录用体检

通用标准中部分条款，“除了特殊专

业、特殊行业外，糖尿病人群在血糖

控制平稳、无并发症的情况下应当正

与“糖”斗争的困顿日子里，他们盼生活有甜蜜

“不同于 2 型糖尿病是

由于胰岛素抵抗导致 胰岛

素作用效率下降而出现高血

糖，1 型糖尿病（T1DM）是

由于胰岛不能生成足够的胰

岛素，或者完全不产生胰岛

素所致，需要终身使用胰岛

素治疗。”中南大学湘雅二

医院代 谢内分泌科主治医

生谢雨婷表示，1 型糖尿病

高发于儿 童、青少 年及 20

岁以下的青年，约占我国糖

尿病患者总数的 5% 左右。

我国是全球 1 型糖尿病发病

率最低的国家之一，但由于

我国人口基数大，仍有一定

数量的患病人群�����，����并呈现出

分散分布的特点。

谢雨婷介绍，1 型糖尿

横在入学和恋爱�����路上���的障碍

困境��>>

入学������和�����求职���的困难

一位� �� ���� � �������有 �� ���� � �������23年 ��� � �������糖龄� � �������的1型“糖友”，每 
日记录着自己的胰岛素注射量，并给自
己打气加油。

声音��>>

常录取、录用”。

刘悦伦表示，目前糖尿病患者被

现行的高校录取体检标准和公务员体

检标准笼统认定“严重的内分泌及代

谢系统疾病”，阻挡于高校和公务员

队伍门外，对这个群体的生活和工作

产生影响，这并不公平。

即便去企业上班，“糖友”也有

被拒的可能。毕业后的一次找工作，

张依然顺利地拿到了一家公司的录用

通知书，她觉得不该说谎，便说出了

糖尿病史，单位也表示欢迎入职。“入

职体检前夜，因为第二天空腹体检，

我没打胰岛素，结果空腹血糖值为 9，

人事部门就说不能上岗。我很后悔。”  

后来，张依然入职了另一家公司。

因为不愿让别人知道，每天同事们凑

在一起点奶茶时，她也跟着点，血糖

值居高不下。医生建议她住院治疗，

被�����������������她����������������拒绝了，“请假太久工作就没了”。

阿馨的求职之路也不顺利。2020

年，阿馨前往长沙的一家房地产公司

工作。一开始，她没有透露病情。但

在后来的工作中，因为无法在厕所进

行测血糖及打针，阿馨选择了直接和

同事们坦白。后来有一次因尿路感染

复发请假，主管直接不屑地对她说：

“你这个身体情况不适合工作，我觉

得你还是回家休养吧。”最后，阿馨

选择离职。

“当糖尿病出现在我的生活中时，

就是一道必答题，我没有选择权，也

没有办法与它商量。”阿馨说，“但只

要保持乐观心态，积极面对生活，学

会和糖尿病共处，我们和正常人一样

有机会追求和实现自己的梦想。”

（为保护隐私，文中人物����除刘悦伦
外�����均为化名）

公益组织：关爱 1型糖友需要社会各界的共同参与

第十七届
湘雅康乐
营里， 三
诺基金会
志愿者在
教 小“糖
宝”们制
作无糖饼
干。

三诺糖尿病公益基金会

是一家面向糖尿病患者、医

生、校园、社会开展公益项

目的慈 善 组织。“1 型 糖尿

病家庭和患者面临着心理困

扰、经济困难、社会歧视、

控糖难等难题。”基金会秘

书长李文解告诉今日女报

/凤网记 者，这需要社会各

界的共同参与，需要更多有

志于做糖尿病患者关爱的人

参与进来。

“许多‘糖友’在确诊初

期存在迷茫和恐慌情绪，对

于初次确诊‘糖友’，我们会

给他们送去科普书籍以及血

糖仪、针头等控糖必备的耗

材，帮助他们走出这段恐慌

期，引导他们学习科学的糖

尿病知识，形成正确的观念，

实现对血糖的健康管理。”李

文解告诉记者，另一方面，

对于经济困难的“糖友”家庭，

基金会还会向他们提供试纸、

针头和胰岛素治疗费用。

李文 解认为， 向学 校、

公众普及 1 型糖尿病基础知

识，使其接纳理解“糖友”

尤为重要。“‘糖友’在遇到

入学被拒时，可以主动联系

医护人员和校方进行沟通，

签署免责协议。校方也应当

为孩子营造一个安全、包容、

友爱的就读环境。”

“针对求学、工作、考

公受阻的问题，我们正在进

行国内 1 型糖尿病患者的生

存现状调查，得出科学系统

的结果，最终呈现给相关部

门，希望能够 推 进相关政

策的改变和新关爱措施的落

地。”李文解表示。

专家观点：缺乏科学认知导致 1型糖尿病患者困境
病的具体病因在医学上并不

完全明确，目前有几方面因

素被认为与之相关。一是遗

传因素，该疾病有遗传易感

性，但也存在种族、地域差

异；二是病毒感染，某些病

毒侵入人体造成感染后，可

能会引发免疫反应导致 1 型

糖尿病；三是自身免疫，1

型糖尿病是一种自身免疫性

疾病，即免疫系统异常攻击

自己的胰岛 β 细胞所导致。

“ 当 前， 治 疗 1 型 糖尿

病的最佳方法仍是注射胰

岛素，并辅以科学饮食、运

动锻炼和血糖监测。”谢雨

婷告诉今日女报/凤网记  者，

人体内部调控胰岛素的机制

十分复杂，因此 1 型糖尿病

患者需要通过监测血糖来

控制胰岛素的注射量。一般

来说，患者每天需要至少在

三餐前监测血糖。1 型糖尿

病在血糖正常的情况下也是

可以运动的。“患者还需要

注重饮食规律，了解食物中

的碳水化合物、脂肪、蛋白

质的含量，在控制好血糖的

基础上实现饮食自由。”

谢雨婷 分析，1 型糖尿

病患者面临的入园、入校、

工作受阻等问题出现的根本

原因在于公众普遍对 1 型糖

尿病缺 乏科学 认知。“1 型

糖尿病并不具备传染性，并

不可怕，只是身体缺少胰岛

素，不会对除患者外的群体

造成健康困扰。很多患者因

为年龄小，不会有太大的压

力，反而是家长，容易产生‘病

耻感’，因此我们还需要呵

护他们的心理健康。”

谢 雨 婷 建 议， 面 对入

园、入校被拒，家长可以考

虑采取签免责协议、找医生

与老师沟通等方式。1 型糖

尿病患者及家属可以通过医

院或正 规的科普渠道，掌

握 基 本的 1 型糖尿病 相关

知识，坚持血糖监测，并且

做好必要的血糖、饮食、运

动方面的记录，与医护人员

一同对自己的生活方式和胰

岛素剂量做决策。同时寻求

同伴支持，利用其他糖友成

功、科学的控糖经验来帮助

自己控糖。“患有 1 型糖尿

病并不是患者本人或家庭的

过错，还有很多医务工作者

和志愿者在为 1 型糖尿病这

个群体做出努力，希望社会

各界对 1 型糖尿病多一分理

解和包容，让‘糖宝’们在

平等的环境中成长。”


