
6 蓝天下的至爱·广告 2019年 2月 24日 星期日
www.jfdaily.com

编辑：白彦平

认识“糖宝”：一颗巧克力就可能致命
中国首个糖尿病儿童专项援助项目启动，18岁以下患者将全部纳入资助

有这么一群孩子， 对巧克力、蛋
糕、奶糖之类甜食碰都不能碰。因为
身体没有处理血糖的能力，他们每天
要打数十次针， 用来补充胰岛素，如
果不这样做，就有可能昏迷或遭遇更
严重的后果。

这些儿童糖尿病小患者，被人们
善意地称为“糖宝”。记者从刚成立不
久的中国出生缺陷干预救助基金会
“糖尿病干预救助专项基金”获悉，孩
子们所患的糖尿病，和老年糖尿病完
全不同。“糖宝”们体内不会分泌胰岛
素，而胰岛素是人体内唯一能够降低
血糖、控制血糖平衡的激素，他们需
要终身依靠胰岛素注射这种方式，才
能把血糖控制到正常水平。

这个全国首创的专项基金，面
向的是 18 岁以下糖尿病患者，特别
是贫困地区的 1 型糖尿病儿童和青
少年家庭 ， 帮助他们减轻经济负
担，提高生活质量，增强治疗疾病
的信心。专业人士说，只要在医生指
导下，通过饮食运动和药物，把血糖
控制好，“糖宝” 完全可以和正常孩
子一样成长。

出生13天起，每天扎5次针
9岁女孩朵朵是个快乐的小精

灵， 疾病似乎跟她没有任何关系。她
刚出生 13天时， 就被戴上糖尿病患
者的帽子。 此后， 她至少每天要扎 5

次手指来测量血糖，三四岁时还不明
白血糖仪上的数字意味着什么，但她
知道数字低的时候，她就可以吃一根
爱吃的胡萝卜，数字高的时候，要马
上扎针补充胰岛素， 并出门运动。对
于从小伴随的 “扎手指” 这件事，朵
朵习以为常，不觉得疼痛，但每周在
肚子上换植入式针管时，她还是会撕
心裂肺地哭闹。尽管很疼痛，但针管
连着的胰岛素泵，可以随时监控她的
身体状况，她的父母常常是一边流泪
一边按住她的双手给她换针。而朵朵
妈妈作为“糖宝”家长，九年如一日
每天半夜 1时 30分都会起身， 在孩
子手上再扎一针，监测随时可能出现
的血糖变化。

朵朵不能像其他孩子一样随便

吃零食，但父母还是会尽量满足她的
需求。有一次晚上出门散步，她突然
很想吃冰淇淋，父母就会带着她故意
走到很远的冰淇淋店，吃完以后再步
行一小时回家。 尽管孩子走得很累，

但父母坚持不抱她，想让她通过运动
降低血糖，维持身体机能平衡。对朵
朵来说， 吃一支最寻常不过的冰淇
淋，不但要冒风险，还要花两小时行
走，但对于他们全家人来说，这已经
是让孩子快乐幸福又有尊严地活着
的最佳方式。

朵朵的成长历程中还有许多意
想不到的困难。几年前，家里为她报
名的幼儿园没有正式录取她，只同意
让她试读，后来经过种种努力才让她
顺利上了小学。如今，乐观能干的朵
朵， 每天依然随身带着酒精消毒片、

血糖仪、胰岛素针等“维持生命的重
要物品”， 她几乎已经可以独立控制
血糖。

朵朵妈妈说：“我曾经想不通孩
子为什么会生病，也很内疚，觉得是
自己把病痛带给她。 但现在发现，孩
子远比我想象得强大，应该要学会放
手……”如今她坚信，自己的“糖宝”

会有一个很好的人生。

如果说一生与疾病共处的 “糖
宝”很不易，那他们的家人或许承受
得更多。“糖宝”元元妈妈有多年的海
外生活经验，她积极寻求海外治疗经
验，从国际学校对“糖宝”更加人性
化、 更加友好的教育方式中吸取经
验，并到处奔走分享。

云云妈妈是一名老师，她在女儿
9岁确诊后的一年多时间里， 让自己
成为使用胰岛素的专家，她通过不断
制作表格、画血糖曲线图，寻找孩子
吃不同食物后的血糖变化，并找出胰
岛素注射量和运动配合量，她把经验
分享给其他“糖宝”家庭。

为了给孩子们带去生活勇气，专
项基金工作人员找到一些大“糖宝”，

把他们的故事讲给小 “糖宝” 们听。

“糖宝”婷婷有 20 多年的病史，如今
拥有幸福的家庭， 还生了两个孩子。

她小时候不能像其他孩子一样到处
玩耍、随便吃好吃的东西，但她通过
大量阅读丰富自己的内心，让她的生
活充满色彩，婷婷向所有人证明了一

件事：“疾病不会是幸福路上搬不掉
的大石头。”

我国“糖宝”增速每年超10%

据专项基金主要负责人、海军军
医大学长征医院器官移植科教授殷
浩介绍，这是一种由于胰岛 β细胞破
坏而导致胰岛素缺乏、具有酮症倾向
的糖尿病。目前认为病因是在遗传易
感性的基础上，外界环境因素———可
能包括病毒感染而引发的机体自身
免疫功能紊乱，这种紊乱导致胰岛 β

细胞的损伤和破坏， 胰岛素分泌不
足，引发 1型糖尿病。也就是说，1 型
糖尿病目前发病原因还不能确定，自
身免疫系统缺陷、遗传因素、病毒感
染都可能是诱因。正因为这样，很多
家长并不会察觉孩子患上这种病，直
到孩子发生酮症酸中毒后才送医，致
使有些重症患儿随时面临死亡威胁。

有一项调查显示，仅我国从出生
几个月的婴儿到十几岁的儿童青少
年，1型糖尿病的发病率正不断上升，

小患者每年以 10%以上的速度快速
增长，已逐渐成为主流的儿童高危疾
病。而社会上对儿童糖尿病缺乏足够
认识，“糖宝”们的成长过程无法像白
血病、自闭症等患儿那样获得社会关

注，甚至无法获得基本的保险保障及
教育资源。

正因为这样，专项基金的设立刻
不容缓，由中国出生缺陷干预救助基
金会倡导，海军军医大学长征医院发
起， 并联合复旦大学附属儿科医院、

浙江大学医学院附属儿童医院、上海
交通大学附属儿童医院和著名表演
艺术家牛犇等设立。首批捐助近千万
元善款及物资的爱心单位，有拉夏贝
尔服饰股份有限公司、深圳万胜实业
有限公司、上海市建国社会公益基金
会、上海市弈慧公益基金会等。

殷浩说，面对儿童糖尿病这个长
期的医疗重大挑战，基金会发起糖尿
病援助项目，目的是让全社会重新认
识“糖宝”，用社会资源去扶持、去资
助这些勇于直视病情并终身抗争的
糖尿病儿童们。同时基金也在科研及
科普方面做了更多探索，研发最先进
的治疗手段，并让更多的医生、家长
面对突发的疾病能够及时知晓、及时
控制，更好地拯救患儿生命。

18岁以下患者都纳入资助
未来专项基金的资助对象，将包

括所有 1型糖尿病患者，资金将优先
用于资助 18岁以下、 特别是贫困地

区的 1 型糖尿病儿童、青少年及家庭。

专项基金成立后， 将为每个新确诊儿
童糖尿病家庭建立起科学的血糖管理
计划；帮助那些急需救助的贫困家庭，

提供最基本的糖尿病治疗保障； 通过
志愿者及社会的力量发起家庭结对、

推选控糖小标兵、举办慢跑等活动，进
行科普宣传， 提高大众对 1 型糖尿病
的认知。

“希望小包计划” 将为每个家庭赠
送一份礼物，里面包括一本控糖知识手
册、一个胰岛素冷藏盒、一盒葡萄糖片、

一个食物秤以及一件小玩具。“糖宝”们
可以在确诊病情的 3个月内申请，申请
渠道包括指定合作大型儿童医院、专项
基金网站和公众号， 申请审核通过后，

将以邮寄的形式将求助包发送给患儿
家庭。

“贫困家庭救助计划”申请救助的
患儿需同时满足下列条件———临床诊
断患有 1型糖尿病， 年龄 18周岁或以
下；家庭经济困难，能提供低保证、低
收入证、 建档立卡贫困户证明材料复
印件，或有在城乡 (镇 )、街道办事处或
以上行政机构出具的家庭经济困难情
况证明。对于通过审批的申请者，首次
获批的资助物资会由专项基金工作人
员当面发放。 首次发放的物资除了希
望小包外，还有一套爱心童装，一个带
传输功能的血糖仪以及一个月量试
纸。在资助周期内，当血糖仪信息传输
显示试纸即将用完时， 工作人员会以
邮寄方式将试纸寄到申请人家中。另
外， 每半年提供一次免费接驳车来往
于定向帮助的贫困患者家与合作医
院。 每年末或资助周期末还会发放爱
心食物和爱心服饰等。

“家庭互助计划”主要针对新诊断
出 1型糖尿病、内心正在遭遇困惑和煎
熬的家庭， 将搭建一个家庭互助平台，

鼓励“糖宝”家庭加入病友社区，听到同
是糖尿病患者的心声并与他们分享经
验。通过合作医院招募有控糖经验的糖
尿病患者家庭作为基金志愿者，新诊断
的患者家庭则可以在线提交家庭结对
申请。

此外，还有一个“专项资助计划”，

将由专项基金联合爱心企业，不定期开
展专项资助活动，关注“糖宝”健康成
长，提高社会对儿童糖尿病的关注。

奉贤实施新的困难群体帮扶政策

零就业家庭收“政策礼包”

本报讯 （记者 杜晨薇）近日，2019

年 “东方美谷·风雨彩虹———圆梦行动
在贤城”主题活动在奉贤开幕。岁末年
初，通过实施统一综合帮扶新政，进一
步扩大民生保险覆盖范围，零就业家庭
实施“乐业伴行”计划，奉贤向困难群体
送上系列迎新“政策大礼包”，让他们在
这个冬日倍感温暖。

记者了解到，过去针对困难群体实
行的帮扶办法， 主要以各镇各办为主。

这意味着，财力强的镇，综合帮扶力度
就大；财力弱一些的，帮扶资金力度就
小。同一个受助者在不同镇，受到的综
合帮扶补助相差不少。此外，由于家庭
成员出现重大疾病、子女就学、突发事
件等原因，导致家庭财力支出远远超出
承受能力的支出型贫困家庭，作为家庭
困难的主要群体，过去并没有纳入综合
帮扶救助范围。 以圆梦行动为载体，自
2019年 1月 1日起，奉贤区民政局研究
制定实施了全区统一的综合帮扶政策，

让每位受助者享受到一样的帮扶救助；

将受助范围从原先的低保、低收入家庭
拓展到支出型贫困家庭；进一步提高帮
扶比例，缓解受助者的燃眉之急。因病、

因残、因突发事件，严重影响家庭基本
生活，虽经政策救助、社会帮困后，目前
仍有突出困难或现行救助政策难以覆
盖的特困家庭，还能享受一次性的节日
帮扶。

此外， 奉贤区还围绕 2019 年—

2021 年（第三轮）民生保险的出台，把
保障对象从本区户籍人口拓展到在奉
贤持有上海市居住证人口； 奉贤户籍
人口的非户籍配偶，在奉贤工作的中、

高级职称（相当于中、高级职称）的人
员， 保障范围扩大到交通事故逃逸伤
亡、触电伤亡等。其中，奉贤籍 49 周岁
及以上失独家庭成员理赔金按理赔标
准 2倍计算。

本次圆梦行动还给零就业家庭送
去“新春礼物”。针对零就业家庭“就业
无门”的现象，奉贤区人社局专门推出
“乐业伴行”圆梦计划，对法定劳动年龄
段内， 有一定劳动能力且就业愿望迫
切， 连续处于实际失业状态 6个月，男
性年满 45周岁、女性年满 40周岁的就
业困难人员，给予就业指导、职业技能
培训和托底安置，截至目前已为 120余
户家庭解决就业难题。

记者了解到，近三年来，奉贤持续
推进圆梦行动， 将有梦想的人和有能
力助人实现梦想的人连接在一起，覆
盖政府触角延伸不到的领域。目前，奉
贤已将圆梦行动常态化，形成“春节、

儿童节、建党日、重阳节”一年四期“爱
心集市”。

■本报记者 栾吟之

专项基金发起人之一的牛犇（第二排，中）、主要管理人殷浩（第二排，左二）

和志愿者团队合影。 （资料）


