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与“糖”斗争的困顿日子里，他们盼生活有甜蜜
每 � ���������� � ������� ���������� � ������

今日女报 / 凤网记者 江昌法 见习记者 周雅婷

宇 辰 确 诊 1 型 糖 尿 病
时，只有 7 岁，奶奶余跃
兰既痛心，又无法理解这
么小的孩子为什么会得糖
尿病。“有时候他在病房里，
我就出去躲着，因为我总
是控制不住地想，宇辰还
这么小，以后该怎么办？”

出院的那一天，宇辰抱
着奶奶余跃兰的腿，问道：

“我是不是治不好了？”余
跃兰坚定地摇头，却忍不
住和宇辰抱在一起大哭。

全球首个全人群 1 型糖
尿病流行病学研究结果显
示：在过去的 20 年间，中
国 15 岁以下的 1 型发病率
从 每 年 0.6 人 /10 万 人 增
长到 1.93 人 /10 万人，即
每 5 万个中国孩子里，有
近一例是 1 型患儿。

中 国 有 1 亿 多 糖 尿 病
患者，但绝大多数都是患
2 型糖尿病的中老年患者，
对 于 罕 见 的 1 型 糖 尿 病，
社会仍旧知之甚少。

1 型 糖 尿 病 高 发 于 儿
童、青少年，但小到几个
月，大到七八十岁，都有
新确诊的“糖友”（1 型患
者互称）。它不同于 2 型糖
尿病数量庞大，更不像 2
型糖尿病那样“方便”治疗，
完全不打胰岛素的 1 型“糖
友”，生命可能只有 1-2 年。
但是如果能够把血糖控制
平稳，他们就是一个普通
人， 可 以 长 寿、 可 以 吃、
可以运动，正常生活。

然而，因为考学和求职
体检中的不平等规定、周
遭的歧视和误解，相当多
的 1 型病人选择向社会隐
瞒自己的病情。他们被形
容为“藏在孤岛上的人”。

由于对疾病缺乏了解，
糖友们走过弯路、遇见过
歧视和误解，他们的家庭
也多数承担着物质和精神
的 双 重 压 力。11 月 14 日
是 世 界 糖 尿 病 日， 近 日，
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“糖友”们的世界，倾听他
们与“糖”斗争的故事。

一天吃不到 5 根黄瓜，医生说吃得太多

确诊那一天，就是一个“糖

孩子”人生的分水岭。

小菲 6 岁的那个春天，3 月

15 日，表姐田莉领她到小区外

头玩。����的一�水������的一�水�����的一�水��

喝完了，小菲便不停地闹着要

田莉去买水，“�到��，�是，“�到��，�是“�到��，�是

喝个没停，感觉停不下来”。。

田莉发现小菲不对劲，便

不让她喝水，小菲�是���小菲�是����是���

厉害。“一开始��人都以为只

是简单的感冒，便送她去诊所

输了三天液，但没有好转。”田

莉说。

爷爷�着小菲去了当地的

医院，医生一开始没有���一开始没有���

因，�来小菲�����，转，�来小菲�����，转�����，转����，转

到市�的医院才确诊，第二天

就住进了 ICU。“为什么这个�

发生在我孙女身上？为什么不

�我？”在 ICU 门口，小菲爷

爷喃喃自语，只要一坐下，他

就开始哭，经常哭到不能自已，

哭到抽搐。 

住院�，小菲以为自己�只

是普通的�。当护士为了防止

小菲血糖低给了她几颗糖，她

居然直接把糖全部吃了，导致

血糖升得�高。“糖��让我暴

瘦，我原来是个 80 多斤的胖子，

�院时，瘦得跟皮包骨一样。”

没在意的也有湘潭某村的

萱萱�。8 年前的夏天，刚上

幼儿园的萱萱，不知何故经常

在原地发呆，但�特别想吃��

西。�时在���就喝���。�时在���就喝���

粥的她，那�时��要吃�个的她，那�时��要吃�个，那�时��要吃�个

包子和一个鸡蛋�11 �多�幼�11 �多�幼11 �多�幼

儿园�到�，�是喊饿。

有一天，萱萱妈妈给她洗

澡，萱萱突然感觉身体不适，

无法走动。萱萱的妈妈�她到妈妈�她到�她到

省�的医院检查，才确诊为 1

型糖��。糖��。。

“当时整个医院�房�只有

她一个小孩，护士来�一��，一个小孩，护士来�一��，

她就哭一�，旁边的奶奶都看

不下去，��都哭�了。”萱萱��都哭�了。”萱萱�了。”萱萱

爸爸说，医院下�好几���说，医院下�好几���

通知书，每�看到��通知书，

他的心都提到了嗓子�。�。。

在医院，医生不让萱萱吃

主食，每一顿都是一碗青菜。“医

生告诉我只能吃黄瓜和西�柿，

不能吃别的�西。我一天吃不

到 5 根黄瓜，医生�说我吃得

太多了。”

在医学上，“三多一少”（饮

食多、喝水多、�多，体重减少），

是 1 型糖��的典型症状，但

因为自己和�人不了解，这�症这�症

状常常����，直到发生�常常����，直到发生�

症酸中毒。

2008 年 10 月 23 日， 阿 馨

�在上小学四年级。那个秋日

的下午，她一开始只是膝盖痛、

腹�，头发�得厉害，“跟得了�，头发�得厉害，“跟得了，头发�得厉害，“跟得了

甲亢一样”。在市�医院看�

时，以为是缺锌，开了�多�

葡萄糖酸锌口服液补锌。喝了

口服液之�，阿馨���得�阿馨���得����得�

大，每走几步路就要摔一�跤。

妈妈赶紧�车把她送到医院。

阿馨确诊为 1 型糖��的

同时，��现了�症酸中毒。“当

时就像有几�根��我的��几�根��我的���根��我的��

六腑扎，呼吸也�急促，需要

口鼻同时呼吸，不然�有濒死

感。”阿馨�忆说。

“我记得当时特别想喝 AD

钙 奶， 妈妈 骗 我 说 看 完 � 就

能喝，结果之��三年都没有

喝到，这件事让我�����让我�����我�����

久。”阿馨说，“我妈妈天天以

泪洗面，但没有当着我的面哭。

等我一睡，她就在��旁偷偷

流泪。”

阿馨住院��，她爸爸�院��，她爸爸���，她爸爸�

考虑和她妈妈复婚。“但他在听

到我的�情�，头也不�地离

开我和妈妈，选择重组�庭。”

父母离异�，阿馨�妈妈

�到了不熟悉的郴州，由�没

有自己的房子，阿馨和妈妈只

能住在顶楼的杂货�。“杂货

�连厕所都没有，也没有冰箱，

买来的胰岛素，也经常因无法因无法

冷冻�����。”�����。”

父母离婚的�击，让阿馨开让阿馨开阿馨开

始�得暴躁易怒，并萌生了自

杀的想法。“那时候��的经济

负担也重，妈妈因为我的��

对象�得�困难，她去相亲时

别人都觉得我是拖油�，我觉

得世界塌下来了。”

�来一天下午，阿馨刚放

学，就直奔顶楼。“我当时已经

爬上了栏杆，只要手一松就跳

下去了，但突然想到母亲把所

有的积蓄都花在了治�上，我

走了留下她一个人怎么办？”在

最�一刻，阿馨选择了活下去，

要跟糖��斗争到底。

躲在厕所打针的孩子

摸着肚脐周围一厘米左右

的地方，拿着注射笔扎进去一

根细细的�头，缓慢地将胰岛

素推进皮下。�“糖”砸中的

�年�，宇辰几乎每天要重复

做这个动作，有时甚至一天多

�。

昨天扎了肚子，明天就扎

大腿，老在一个地方扎，容易

起硬块。扎错位置，���血，

�有淤青。没扎好拔�，胰岛

素��漏�来。�了这么多��

�，宇辰至今未能适应�头刺

进皮肤的痛觉。“有一�，他死，他死他死

活不肯��，我只好跟他爷爷

一起抓住他的手硬�。”奶奶�奶奶��

跃兰说，“不及时��有时候�

��险，好几�，都�现了�

症酸中毒。”

宇辰念书的学校是封闭式

管理，�跃兰就趁着每天中午

给孩子送午�的时�，在附近

的亲戚��给宇辰��。“�是

尽�不让宇辰同学看到，怕他

们歧视他。”

但�跃兰仍十分忧心，万

一在学校�有什么突发状况，

自己不在身边，宇辰该怎么办？

�是，她开始教宇辰自己�胰

岛素。“要一个小孩子�自己身。“要一个小孩子�自己身“要一个小孩子�自己身

上扎�，他不敢的，总跟我说

吓人，不想学。”�跃兰态度�

坚决，“万一我不在了呢？”

确诊一年多�，小菲也学

�了给自己��。“一开始是

爷爷�，�来�让我表姐学��来�让我表姐学�让我表姐学�

��。但我表姐看着我那么瘦，

实在下不了手，�来�生怕�

不好，手一直在抖，花了半年

多时�才学�。”一天� � �，时�才学�。”一天� � �，才学�。”一天� � �，

�中晚�前和睡前。“一般�

前是�八个单位胰岛素，睡前胰岛素，睡前，睡前

是�十个单位。”如果要吃零

食就得额外再补�，吃几�，

补几�。 

因为怕老师同学看到，小

菲总是在学校厕所���。但总是在学校厕所���。但在学校厕所���。但

是她觉得不方便，因为她所在

的小学厕所隔板�矮，�、六

年级学生���得高一�的都学生���得高一�的都���得高一�的都

能看到隔壁在做什么，每�她，每�她每�她

便只能去最靠边的那个。“教室

在三楼，厕所在另一栋楼的一

楼，来�跑�远、�累。”

突发的血糖升高，�让小

菲有时不得不在教室��。在

她上小学的一�数学课上，突

然感觉不舒服，小菲立刻下意

识 地去测了血糖，结果�高，

便赶紧在肚子上�了一�胰岛

素，不�想�旁边的同�看��想�旁边的同�看�想�旁边的同�看�

了。有同学不理解，��分的，

有同学无意�瞥��管，冒�

一句��不是在吸毒�？“同学��不是在吸毒�？“同学�不是在吸毒�？“同学

们议论，让我心�感觉特委屈，

受不了了就一个人躲在厕所角

落�哭。”

在厕所有隔板的学校�书，厕所有隔板的学校�书，�书，，

对�需要避着人��的孩子们

来说，�是比较幸运的。萱萱

的学校厕所是敞开的，连最�

一个可以��的“宝地”都没有。

无奈之下，萱萱只能在教室�

没人的时候��。有一�，她

�学校放学�来就崩溃了。�值

南方梅雨季，萱萱�在大雨�，�在大雨�，雨�，

毫无顾�地对母亲�� �“我才�地对母亲�� �“我才地对母亲�� �“我才

八岁，我就要�一辈子胰岛素，

我这样活着�有什么意思？”

( 下� 05 版）下� 05 版）

现状 ����

一位“糖友”在画画，她说自己最喜欢的是甜甜的蛋糕。


