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告别美食“吃货”蒙了
“曾经有一段时间我拒绝听到一切有关

糖尿病的字眼。在慢慢接受自己的疾病之

后，我开始思考这种现象的普遍性，以及患

病人群需要怎样的帮助。”申瑞琳告诉记者，

小时候，因其他疾病在医院做基因检测时，

她被判断为“有患糖尿病的风险”。初三寒

假，有一阵她变得特别爱喝水。细心的妈妈

觉察出不对劲，带她去医院检查，血糖仪直

接显示“HI”，意味着她的血糖指数高到超出

检测范围。

回想当时的场景，申瑞琳说，只有两个

字：“震惊。”她不明白自己没有感觉有啥异

常，就患上了印象中只有老人家才会得的

病。尤其是，“吃货”的世界“崩塌”了——她

不再和同学们吃一样的午餐，每天自己带饭；

白米饭不能吃了，用各种粗粮取而代之；甜

品、蛋糕全部说再见……“你说，巧克力蛋糕，

多好吃啊！还有糖醋排骨……”申瑞琳说，对

于一个上海女孩来说，番茄炒蛋不能加糖，也

不太好接受。

第一次往肚子上打胰岛素针，她在爸爸

妈妈陪伴下，花了十几分钟，才狠下心从10倒

数到1，往肚子上扎了下去。在学校时，为了

控制午餐血糖，她会悄悄拿上小袋子，躲去洗

手间给自己打针。刚开始打针时，由于用量

和时间偶尔会把握不好，血糖有时会一下变

得很低，整个人绵软无力。初三学业紧张，一

次中午默写，看到眼前一张A3纸，申瑞琳只

觉得自己头脑一片空白。申瑞琳坦言，自己

在被子里哭过好几次。

“熟练”的病人仍有烦恼
如今，几年过去了，她已经成了一名“熟

练”的病人，习惯了每隔三个月就要去做一次

复查。大家也早已默认，她几乎不喝饮料、不

吃零食的习惯。戴在腰间的一个小小的胰岛

素泵，可以时时刻刻守护着她，可以比随餐打

针更准确、更便捷地帮她把血糖维持在一个

稳定的状态。生活平稳向前，懂事的姑娘却

坦言，自己还时不时觉得，给父母添了麻烦。

有经济上的，也有心理上的。“爸爸总会说，哎

呀，没事的，医学这么发达，糖尿病定会被攻

克的。”申瑞琳说，这是爸爸常挂在嘴边的话，

总是这么安慰她，但看到爸爸在网上“啃”着

各种各样的医学资料，一次次和医生交流时

的模样，她明白，父母是把担忧藏在了心里。

是否其他病患会有这样的困扰？升入高

中后，申瑞琳决定开展一次课题调研。通过

对病友的问卷调查，她发现，大家的心理压力

主要来自几个方面，比如“需要每天注射胰岛

素且需要控制饮食”，“需要长期服用药物，觉

得疾病无法治愈”，或者“在周围朋友邀请或

是分享食物的时候不能接受、害怕因此而疏

远”。她从心理类书籍中找到共鸣——很多

患有先天性疾病、遗传性疾病以及其他一切

难以治愈的“慢病”的人，需要的不只是药物

治疗，他们更多的是需要心理上的支持，让他

们学会与自己不可改变的疾病和解，正视疾

病并积极配合治疗。

在复旦大学附属儿科医院，糖尿病患儿

被亲切地称为“小糖人”。在儿科医院住院

后，患儿家属会加入一个名为“小糖人”的群

聊，在这个群聊当中，既有医生也有患者。申

瑞琳觉得，这个群对自己和父母帮助很大。

看到很多低龄小宝宝也患上了糖尿病，她会

“阿Q”地安慰自己，“你是多幸运啊，还过了

十几年什么都能吃的日子”。在课题报告中，

她呼吁，对于“小糖人”和他们的父母，社会还

能做得更多。比如，小孩子都害怕打针，很多

父母并没有太好的方法，帮助孩子减少他们

在打胰岛素针的恐惧；又比如，一份百余人的

问卷调查显示，约半数受访者对糖尿病早期

症状和分型等知识，并不知晓，这既不利于预

防疾病，也使很多人无法理解身边“糖友”的

“反常”行为。

申瑞琳说，只有很少几个闺蜜，知道她腰

间藏着的秘密。相约吃饭逛逛时，大家会问

问她有什么不能吃的，不会刻意为她改变什

么。这让她觉得挺自在。“我们应当重视对社

会的科普教育，也希望有更多权威人士，以专

业的视角给予慢性病患者家庭权威的指导，

帮助患者更好地进行自我管理，同时帮助家

庭照顾者更科学地进行照料。”申瑞琳在课题

报告中写道。她也在新闻里看到，有时慢病

患者会因为自身疾病而被用人单位拒之门

外，她渴望，相关部门可以出台管理措施，让

患者的合法权益真正受到保障。

本报记者 陆梓华

“我不和他们分享零食，不是高冷，只是因为我生了病。”

摆脱“小糖人”的困惑和烦恼
从拒绝同学的一杯奶茶开始

“直到高三，很多同学才来跟我
说，原来你不那么高冷啊，和我们刚
认识你的时候不一样。不过，大部分
人还是不知道，我不和他们一起喝奶
茶、分享零食，不是高冷，只是因为我
生了病。”上周末，在2023年“未来杯”
上海市高中阶段学生社会实践大赛
决赛现场，闵行中学高三女生申瑞琳
语气恬淡，就像在说别人的故事。
初三时，她被诊断出因基因缺陷

患有1型糖尿病，从此开始了“小糖
人”的生活。不想让亲友担心，也不
愿接受太多同情目光或者一遍遍解
释病情，“小糖人”的身份带给她的困
惑和烦恼，只有她自己清楚。结合自
己的经历，她在病友中做问卷调查，
去图书馆查阅资料……申瑞琳的课
题报告《探究慢性病患者的心理状况
以及人们对其的认识》，在“未来杯”
大赛中摘得一等奖。

“党建做实了就是生产力”——波克科技党建工作纪实
11月8日，普陀区互联网产

业党建联盟主题活动暨波克科技
党委成立大会召开，波克科技第
一届党委班子集中亮相，有关领
导向波克第一届党委班子成员颁
发党员先锋岗名牌。近年来，上
海市互联网企业发展迅速，互联
网产业经济规模宏大，为开展互
联网企业党建奠定了坚实基础。
作为普陀区内互联网龙头企业，
波克科技公司自2011年5月就成
立了党支部，企业以党建为引领，
走出了一条“党建+”赋能企业“卓
越跨界”不断发展的特色道路。
“党建做实了就是生产力。”波

克科技党委书记、副总经理刘忠生
在活动现场介绍说，波克科技始终
坚持党建引领业务发展，着力在企
业发展中注入“红色基因”，创造性
地提出“党建+”理念，发挥“党建+”
带动“游戏+”模式的优越性，持续
推动企业高质量发展。

让“党建+”成为赋能发展
最亮丽的标签

如何让“游戏”跟“医疗、教育、

文化艺术、公益事业”碰撞出精彩

的火花？会上，来自波克科技党委

的报告，给出了别出心裁的答案。

“我们的共建单位达到了40

多家，与共建单位合作研发了近30

款科普、公益小游戏。研发的‘快

乐视界星球’软件获得国家药监局

认定，成为国内网络游戏行业第一

个获得二类医疗器械注册证的游

戏化软件，能够更好地帮助青少年

斜弱视患者做康复辅助治疗。”报

告中的字字句句，写满了波克通过

党组织实现“跨界”的探索。通过

做实党建纽带，让其成为连结主营

业务和新兴产业的最佳介质，波克

不断扩大党建朋友圈，大力发展党

建联建，搭建最深厚的培育沃土。

“党建+”的赋能，还体现在产业

链的畅通上。为更好地以党建引领

推动普陀区智能软件产业发展，在

普陀区委组织部的指导下，波克科

技党组织牵头42家区内互联网企

业党组织，组建互联网产业党建联

盟，将党建工作融入产业发展的各

个环节。实现产业链上企业形成合

作项目28个，联盟内企业纳税超20

亿元，推动市网络安全产业示范园、

首届上海市手游节等一系列功能平

台、产业园区、峰会论坛落户普陀。

今年9月，波克科技党总支经

向上级党组织申请，获得批复，党

总支正式升格为党委。“未来，波克

科技将坚持以‘六抓六促’实际举

措，推动党组织‘三强三好’，在‘党

建+’的坚实基础上，探索‘产品链’

的互联网企业党建新路径，助推波

克高质量发展。”刘忠生的演讲掷

地有声，现场响起热烈掌声。

让“服务凝聚”成为引领员工
最鲜明的底色

“无论大事小事，党组织能帮

你办好事。”在波克科技，这已经成

为上至高管、下至基层工作人员最

大的共识。从照顾出差时无人看

管的喵星人，到帮助初来上海的

“打工人”解决住房难题。波克党

委不断探索符合“互联网时代语

境”的服务引领方式和组织活动形

式，用年轻人喜闻乐见形式和“网

络语言”讲好党组织的故事。

服务好业务发展、服务好员工

队伍、服务好人才培养，这是波克

党委对于自己提出的三项基本要

求，也是长期以来波克党委践行的

宗旨。午间用餐、便捷出行等3类

17项痛点需求，在党组织的统筹协

调下迎刃而解，党组织温暖感召着

最广大的青年员工。聚焦行业发

展难题，在市区相关部门的指导

下，波克党委协调上海网络游戏行

业协会及多家游戏企业，制定了上

海市游戏行业动画制作员职业技

能等级认定标准，成为中国网络游

戏行业第一个获得美术动画制作

员技能等级的发证单位，解决了游

戏行业动画制作员人才就业，评级

的实际问题，让人才成长无忧。

通过人才的不断集聚，波克也

踏上了发展的快车道，2016年，波

克被评为上海市“专精特新”中小

企业；2017年，波克首次入选中国

互联网百强企业；2021年，波克被

评为上海民营企业总部。现在波

克用户注册总数已超过5亿，月活

跃用户超6000万，产值过百亿。

让“调查研究”成为接续奋斗
最根本的遵循

当天的会议上，随着波克科技

总经理徐仁彬的娓娓道来，一个系

统客观的评价模型浮出了水面。

这个名为“普陀区专精特新企

业发展力指数综合评价体系”的模

型，是由波克科技与普陀区新兴领

域党建研究中心，在普陀区委组织

部的指导下共同合作研究出

来的。通过构建党建引领

力、综合竞争力、企业品牌

力、发展持续力、组织文化

力、人力资源力构成的发展

力指数“六力”模型，分析专

精特新企业的发展情况，精

准识别发展短板、破除发展

“盲点”，明确发展方向。

在模型的深入分析下，

波克党建引领企业高质量发

展的路径变得更加清晰。在党建

引领力上，波克坚持把党建融入现

代企业制度，党组织战斗力凝聚力

已经初步形成；在综合竞争力上，

波克科技已经是中国互联网百强

企业、上海市百强企业，累计纳税

超 70亿；在企业品牌力上，波克

立足“游戏+”战略，不断扩大企业

影响力；在发展持续力上，波克以

党建引领探寻社会影响力与企业

可持续发展之间的关联；在组织文

化力上，波克形成了企业文化建设

的抓手“草根精神”；在人力资源力

上，波克通过增强党组织的向心

力，提高了员工对公司的认同感。

波克科技党委成立以后，将对

标市委组织部、市委网信办的工作

要求，以“六抓六促”实际举措推动

党组织“三强三好”，即抓建设促政

治引领强，抓凝聚促群众基础好，

抓实践促企业发展强，抓服务促平

台管理好，抓作风促自身建设强，

抓反哺促社会影响好。通过发挥

互联网企业技术优势，不骄不躁、

团结一心、奋发前进，为波克的茁

壮成长，为普陀的高质量发展贡献

最大的力量。


