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为什么关注这个议题

 米米是只小糖猫

 彻底改变了我的生活：

母亲：最大的身份陷阱

 类似身份产生的共情

 糖猫妈妈—糖宝妈妈

 查找资料、信息：

 甜蜜家园-儿童糖尿病
 (微量注射器、儿童胰岛素笔、胰岛素、分药器、碾药
盒……）



糖尿病是什么？
 糖尿病是以高血糖为特征的代谢性疾病。长期高血糖会导致各种组织，特别是眼、肾、心脏、
血管、神经的慢性损害、功能障碍。

 糖尿病主要分为一型、二型。1型不能正常分泌胰岛素，通常用胰岛素治疗。2型是不良生活方
式导致的胰岛素分泌能力减退及身体对胰岛素的敏感性降低，多见于老年人，可口服药或注射
胰岛素治疗。

 儿童糖尿病：多为一型。有一些其他类型。大多使用胰岛素治疗。

 风险:

 低血糖可以当即致命。

 持续高血糖会导致酮酸中毒；

 血糖控制不良会引起并发症



糖尿病与残障
 The Americans with Disabilities Act (ADA) is a federal law that prohibits 

discrimination against qualified individuals with disabilities, including diabetes. 
（美国禁止对残障人歧视的法律，包括糖尿病患者）

 “ 504 ”是1973年“康复法案”中的第504条规定： "1型孩子依法享有在学校住宿
的权利，禁止学校以不公平的方式对待缺陷儿童，如糖尿病患儿"。

 国内：

 无相关规定。自我缺乏认同。

 与其他残障者类似的处境，相关政策

 政策：上海市人口与计划生育条例，符合下列条件之一的夫妻，可以要求安排再生
育子女：（三）双方婚前均未生育过子女，婚后共同生育了两个子女，其中一个子
女经区、县或者市病残儿医学鉴定机构鉴定为非遗传性残疾，不能成长为正常劳动
力的。

 （各地细则不同）



糖尿病儿童的日常护理
 测血糖：5-8次，不稳定时需加测。动态血糖仪（24小时监测）

 饮食控制:定时定量。计算食物碳水化合物含量、升高指数。
 运动：每天有一定运动量，但是不能运动过量

 治疗：多数使用胰岛素，3+1方案（4针），可能要补针。
 胰岛素泵：基础率、大剂量用不同方式，如常规、方波、双波。操作更复杂。

 调整:根据血糖、饮食、运动等情况，不断调整。每天都有微调。

 影响因素:生病（如感冒）、生理期、青春期、压力、其他不明原因。

 复查：3个月糖化，半年肝功肾功。

 低血糖：立即加餐。紧急灌葡萄糖。医院急救。

 酮酸中毒：几天持续高血糖可能导致中毒，医院急救。

 控糖原则：宁高勿低



案例一：糖尿病儿童和母亲的日常
 甜蜜家园-儿童糖尿病

 （中学生婷婷，孩子已有一定自控和管理能力）

 23日空腹5.6，早餐后没测。

 中午回来，我饭菜摆好在桌子上，她一边流口水，一边洗手测血糖，9。我再次
提醒她：“在校生活不规律，餐后要测。”午餐很简单，米饭160克（熟重）白
菜、瘦肉、杏鲍菇、西红柿、百叶。

 12点40到校。晚上回来已经21：58，血糖8.2。她说有点饿，想加餐，我建议：
“血糖不稳定，不加餐、不补药，测血糖观察走势。”但她还是吃了150克桔子，
打了1.5个单位。

 我今天凌晨3：40醒来，帮她测一个，惊倒：20.3。我把血糖仪给她看，让她自
己处理，因为要根据之前的加餐或用药情况决定处理办法，心算即可，说多话一
会就睡不着了，她5：40还要起床。

 我回到自己的床上，却再也睡不着，脑中想象着她之前是8点几，如果不加餐不
补药，现在一定不至于这么高。也许是加餐多了没有告诉我，也许是她补药多了，
还是因为加餐才导致的补药，低反弹。就这样的思想，却令我无论如何也睡不着。



案例二：可能遭遇低血糖
 （一次打针失误引起的恐慌）

 昨天下午下班回家，给儿子打针，鬼使神差，我竟然打错量了，把早上的量当成
晚上的量给孩子打了进去。打完也没有发现自己的错误，吃晚饭带着儿子像往常
一样出去跑步，活动。

 一直到晚上睡觉前，忽然想起来自己是不是搞错用量了，想了很久，才想起来，
是弄错了，这样的错误怎么会发生呢，太严重了，怎么办，如何补救呢？当时脑
子就像爆炸了一样，低血糖。。。。而且用量又那么大，这怎么办才好。

 没办法，只有一夜不睡觉，实时监测儿子的血糖了，睡觉前儿子像往常一样，喝
奶，睡觉，到12：00，测血糖  3.3，吃了一个梨。1：30测血糖3.2，给儿子吃了
一块糖。 3点继续测血糖，4.3，又切了点苹果吃了。4：30测血糖，3.8，喝奶一
杯。到早上6：30叫儿子起床，血糖5.6。还好，一夜平安度过。我的心终于放下
来了。

 （加大剂量、运动，导致晚间血糖持续走低，需要不断加餐）



性别议题：为什么多是糖宝妈妈

 论坛主要是糖宝妈妈在发言。

 从内容来看，多数情况是妈妈承担了日常护理的工作。

 案例:乐乐爸爸的发帖

 2014年6-19日晚，乐乐在睡觉之前和妈妈说：“妈妈，幸亏有你，给我烧饭，陪
我睡觉，给我讲故事，帮我测血糖和打针，其实打针也很疼很可怜的，我也不想
打针的。”

 2014年6-21日晚，乐乐血糖又没控制好，她在睡前和妈妈说：“妈妈，我觉得我
的病再也好不了了。”妈妈抱着乐乐痛哭流涕。

 2014年6-27日，乐乐和妈妈说：“打针比测血糖难受，低血糖比高血糖难受。”

 2014年6-27日，妈妈去幼儿园给乐乐测血糖，乐乐让妈妈在教室外面的沙发上面
坐好，自己跑进去洗手，测完血糖自己把加餐拿进去给老师。

 2014年7月，某天睡觉之前，乐乐对妈妈说：“妈妈，我的胰岛宝宝前段时间还
好好的，为什么突然就不好了呢？”



糖宝妈妈现状
 发病初期：崩溃、自责，严重的有自杀倾向。

 护理日常：

 焦虑，随血糖波动而起伏。

 长期存在睡眠问题。（半夜测血糖、压力导致无法入睡）

 工作压力：

 被迫辞职，全职在家护理。

 换较轻松的工作，或者只是应付工作。

 经济压力：

 医保覆盖不足（耗材不能报销），经济压力大。

 对未来的担忧：

 社会环境对患病儿童的歧视（上学、就业、婚姻）。

 以上互相叠加，例如有家长担心孩子遭受歧视，为隐瞒病情不给孩子办医保，这就加
大了经济压力。



传统女性角色：伟大的母亲
 对伟大母亲的赞誉、鼓励反复出现。

 他人的赞扬：为了孩子的健康要大胆辞职，孩子是你生命的延续也是你的未来。
为了孩子放弃一切也是值得的。伟大的母爱万岁！向您致敬！

 自我强化：我们是妈妈，是孩子的天，不能死，至少要给孩子一个好的物质生活。
我们要活到100岁，一直照顾我们的宝贝，我们要教育好孩子，同时给他留下一
笔足够生活几十年的财富，要教会她一项谋生手段。

 什么是伟大母亲：为孩子放弃事业？一生照顾孩子？留给孩子许多金钱？



中产阶级密集母职的加强版
 当下中产阶级育儿的主要模式：密集母职，即以孩子为中心、专家指导、情感投
入、劳动密集及花费高昂，母亲是孩子成长和发展的主要责任者，孩子的需要优
先于母亲的需要。

 糖宝妈妈：密集母职的强化。投入更多，普通孩子的数倍以上。

 母亲是日常护理的主体：父亲离开；父亲参与较少。

 一位妈妈的吐槽:试着跟孩子的爸爸沟通，让孩子爸爸一起来参与管理孩子的血
糖，可是孩子爸爸只是轻描淡写的说，你都全职在家弄一年了都弄不好，我怎么
可能弄得好。

 网友回复:你想想，孩子病了，你是孩子的妈妈，你不给他健康谁给他。你不给
他快乐谁给他。你老公其实在外辛苦工作挣钱养家，也是对你的支持，不要埋怨
他。

 母亲的支持体系多由女性构成：孩子的外婆、护士、幼儿园老师、中小学老师、
保姆等。



社会支持体系的匮乏
 幼儿园：

 拒收，或者有附加条件（如要求陪读）

 不提供辅助服务，测血糖要家长自己来，不提供饮食(没有专门为糖尿病儿童准备的食
物），中午要回家吃饭或者让家长送饭。

 老师:大多不会处理血糖问题。

 学校：

 情况类似，但拒收的不多（义务教育）。

 不提供服务，例如医务室不给孩子打针，说是教育部门规定的。

 案例:孩子在学校低血糖昏迷，随身带有说明和糖，提前也向老师说明过，但老师仍然
不会处理，结果是送医院急救。

 社区、社会:无。

 社会支持体系的匮乏（和歧视）：逼迫父母（尤其母亲）更多介入孩子的生活（除家
庭生活外），甚至有孩子上大学也选择在家附近就读，便于回家吃饭，处理血糖。



美国安全学校运动

 学校提供相应服务。

 学生无法自我管理血糖的（年幼或者
刚诊断出病情的），学校帮助学生监
测血糖和注射胰岛素。

 培训学校的教职工（同学），让他们
了解如何处理低血糖和高血糖，可以
应对紧急情况。



中外育儿理念的差异
 论坛热贴:赴美就医

 费城儿童医院(The Children’s Hospital of Philadelphia)

 吉吉的糖化这三年来一直是在5.5~7.2的范围内，当时检测的结果是6.4，他说你
的控制已经是非常好的，超过了美国95%的人的水平。（没有用胰岛素泵，无动
态血糖仪，3+1方案））

 这次赴美就医的经历，主要分享如下：

 家长的责任是教会孩子自己学会管理好血糖，而不是代替孩子做。

 美国的孩子相对比较自由，通常没有太多的饮食控制，父母也远没有我们中国的
父母尽职。

 每天要有一定量的运动，对于中国孩子每天的运动时间不足一小时，美国人感到
没法理解。

 由于美国的发病率比中国高，所以全社会对1型糖尿病有较普遍的认识，为糖尿
病人提供服务和行业也很普遍，各种相关的仪器发展很快。

 在美国没有对1型糖尿病人的任何歧视，他们中有著名模特，影星，奥运冠军，
赛车手和政府官员。



中国家长的育儿方式不利于糖尿病儿童
 黄超（2018）：家长教养方式的阶层差异及其 对子女非认知能力的影响

 本研究有如下三方面发现：

 首先，当前中国家长对子女的教养方式以沟通较少的专制型和忽视型为主，二者占
比约四分之三，而沟通充分的权威型和宽容型教养方式仅占四分之一。

 其 次，家长教养方式的选择与家庭社会经济地位有关，社会经济地位较高的家庭
倾向于选择权威型或宽容型教养方式，即家长与子女在日常生活中存在充分 的沟
通和交流。

 最后，家长教养方式对青少年子女的非认知能力有显 著影响，权威型教养方式最
有利于培养子女的非认知能力，忽视型教养方式最不利于培养子女的非认知能力。
（俗称情商）

 中产阶级糖宝家长育儿多为专制型（其次权威型），为子女包办（控制）一切。

 好处：血糖控制得更好（风险：低血糖）

 坏处：不利于培养儿童的自我管理能力，容易让孩子对父母（尤其是母亲）产生依
赖心理，加重父母的负担。（风险：青春期叛逆）



相关建议
 提升社会性别平等意识，鼓励父亲（及其他家人）参与糖尿
病儿童的日常护理，减少母亲的压力。

 完善社会保障体系。将耗材纳入医保范围；增加对贫困患儿
家庭的补贴；向因承担护理工作而职业中断的女性提供补贴
以及实行“养老金缴费减免”机制。减少家庭经济压力，增加
女性的经济独立性。

 增强社会支持体系。倡导幼儿园、学校、社区参与进来分担
糖尿病儿童的日常护理。

 改进父母育儿理念。从专制型、忽视型向权威型和宽容型过
渡，培养儿童独立管理血糖的能力，减轻家长日常护理的负
担。


