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摘要:目的
 

了解先天性心脏病女性患者生育体验,为先天性心脏病女性患者生育管理提供参考。方法
 

系统检索中英文数据库中

关于先天性心脏病女性患者生育相关体验的质性研究,检索时限为建库至2024年5月。根据澳大利亚JBI循证卫生保健中心质

性研究质量评价工具对文献进行质量评价,并对结果进行 Meta整合。结果
 

共纳入6篇文献,提取21个研究结果,归纳为10个

研究类别,4个整合结果:生育决策影响因素复杂;与生育相关的多重忧虑;生育相关管理经验不足及专业指导需求较高;与生育

相关的成长与收获。结论
 

先天性心脏病女性患者的生育决策受到多重因素影响,患者面对生育问题存在多方面的担忧与需求。
医护人员应关注患者与生育相关的需求,为其提供专业的生育辅助决策,加强先天性心脏病生育相关的风险评估与宣教。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

the
 

experiences
 

of
 

pregnancy
 

and
 

motherhood
 

among
 

women
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

pregnancy
 

management.Methods
 

A
 

systematic
 

search
 

of
 

major
 

Chinese
 

and
 

English
 

language
 

electronic
 

bio-
medical

 

literature
 

databases
 

was
 

performed
 

to
 

retrieve
 

qualitative
 

studies
 

on
 

experiences
 

of
 

pregnancy
 

and
 

motherhood
 

among
 

women
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease,
 

from
 

inception
 

of
 

the
 

database
 

to
 

May
 

2024.The
 

quality
 

of
 

the
 

literature
 

was
 

evaluated
 

according
 

to
 

the
 

JBI
 

critical
 

appraisal
 

checklist
 

for
 

qualitative
 

research,
 

and
 

the
 

similar
 

results
 

were
 

summarized
 

for
 

more
 

advanced
 

synthesized
 

findings.Results
 

Six
 

publications
 

were
 

included.Four
 

synthesized
 

findings
 

were
 

identified
 

from
 

10
 

categories
 

based
 

on
 

21
 

original
 

findings:complexity
 

of
 

factors
 

influencing
 

pregnancy
 

decision-making,
 

multiple
 

pregnancy-related
 

concerns,
 

inexpe-
rience

 

with
 

pregnancy
 

and
 

motherhood
 

and
 

high
 

demand
 

for
 

professional
 

guidance,
 

growth
 

and
 

gains
 

related
 

to
 

pregnancy.Conclu-
sion

 

The
 

pregnancy
 

decision-making
 

in
 

women
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease
 

is
 

affected
 

by
 

multiple
 

factors,
 

leading
 

to
 

multi-dimen-
sional

 

worries
 

and
 

needs.Medical
 

staff
 

should
 

pay
 

attention
 

to
 

the
 

pregnancy-related
 

needs
 

of
 

patients,
 

provide
 

decision
 

coaching
 

to
 

prepare
 

patients
 

for
 

making
 

decisions,
 

and
 

strengthen
 

risk
 

assessment
 

and
 

education.
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  先天性心脏病(下称先心病)是全球范围内最常

见的出生缺陷[1]。随着医疗技术的发展,超过85%
的先心病患者可以存活到成年期[2],育龄期先心病女

性的生育率也逐年提高[3]。研究显示,由于妊娠期间

的血流动力学改变,先心病女性比健康女性更容易出

现心力衰竭、血栓栓塞等妊娠期并发症[4-6],患者在妊

娠至分娩期间均面临着较大风险。在此种环境下,生
育决策困境成为了先心病女性患者需要面对的难题。
先心病女性患者的生育决策是一个复杂、独特且不断

发展的过程[7],生育决策与生育相关的心理压力及妊

娠期间的生存质量息息相关[8]。因此,医护人员应积

极了解先心病女性患者生育体验与需求并及时给予

指导,帮助其做出最佳生育决策,减轻生育相关的心

理压力,改善患者的孕育体验。目前已有关于成人先

心病女性患者生育相关体验的质性研究,但单一研究

结果代表性有限,难以全面反映患者生育过程中复杂

的情感及心理需求。本研究通过对不同文化背景下

的成人先心病女性患者生育体验进行整合,旨在为其

生育管理提供参考。

1 资料与方法

1.1 文献检索策略 检索PubMed、Web
 

of
 

Science、
Embase、Cochrane

 

Library、中国知网、万方数据知识服

务平台、维普网、中国生物医学文献服务系统中与成

人先心病女性患者生育相关的体验与需求的质性研

究,检索时限从建库至2024年5月。中文检索词分

别为先天性心脏病,先心病;质性研究,定性研究,访
谈;感受,体验,需求;生育,生殖健康,生殖,妊娠,怀
孕。英文检索词为congenital

 

heart
 

disease,congeni-
tal

 

heart
 

defect,cardiac
 

surgical
 

procedures,malfor-
mation

 

of
 

heart,CHD;pregnancy,gestation,preg-
nancies,procreate,reproductive

 

period,reproductive
 

health;qualitative
 

research,qualitative
 

study,emo-
tions,experience,attitude,feelings。
1.2 文献纳入与排除标准 纳入标准:①研究对象

(Population,P)为有怀孕或生产经历的先心病女性

患者;②感兴趣的现象(Interest
 

of
 

phenomena,I)为
先心病女性患者生育体验、感受、认知与需求;③研究
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类型(Study
 

design,S)为质性研究,包括现象学研究、
扎根理论、人种学研究等。排除标准:①非中英文文

献;②无法分离访谈内容;③从医护人员角度对先心

病女性患者行生育管理的质性研究;④重复发表的文

献;⑤无法获取全文的文献;⑥质性与量性结合的混

合性研究;⑦会议、报刊类文献。
1.3 文献筛选及质量评价 由2名接受过循证培训

的研究者独立进行文献的筛选、资料提取和文献质量

评价,当意见出现分歧时,加入第3人进行评判。提

取内容主要包括:作者、发表时间、国家、研究方法、研
究对象、样本量、研究主题及研究结果。采用澳大利

亚乔安娜布里格斯研究所循证卫生保健中心质性研

究质量评价标准对文献进行质量评价,共包括10项

评价内容,每项以“是”“否”“不清楚”“不适用”评价,
最终纳入质量等级为“A”或“B”的文献。
1.4 资料分析方法 采用汇集性整合法整合研究结

果,分析和提炼主题和内涵,并归纳相似结果,形成概

括性类别,将不同类别归纳为新的整合结果。

2 结果

2.1 文献检索及质量评价结果 初步检索到961篇

文献,剔除180篇重复文献,通过阅读文题与摘要排

除759篇与研究主题、研究类型或研究对象不符的文

献,阅读全文后剔除16篇,最终纳入6篇[9-14]。文献

质量评价A级1篇[9],B级5篇[10-14]。
2.2 纳入文献的基本特征 见表1。

表1 纳入文献的基本特征

文献作者 国家 研究方法 样本量 研究对象 研究内容 主要结果

Ghizzardi等[9] 意大利 扎根理论 12 怀 孕 或 已 成

功 生 产 的 先

心 病 女 性 患

者

在怀 孕 和 生 产

时遇 到 的 感 知

障碍 和 促 进 因

素

2个主题,11个亚主题。①感知障碍:怀孕期间的风险

管理;遗传风险;身心需求;家庭期盼带来的负担;未来

的不确定性;②感知促进:积极的心态;成为母亲的价

值;内在的力量和希望;孩子的支持;伴侣和家庭的支

持;医患信任水平

Liu等[10] 中国 现象学

研究

11 患 有 先 心 病

的初产妇

初为 人 母 的 生

活体验

5个主题,13个亚主题。①认识到怀孕风险:缺乏重视;
怀孕期间安全性的不确定;②自我护理:主动就医;孕前

评估;关注孕期健康;③从孩子身上获得自我价值:希望

不被区别对待;满足成为母亲的愿望;证明自我;④适应

产后生活:自由和责任的意义;育儿经验的传承与转化;
成为母亲的转变;⑤高危分娩成功的有利因素:他人的

支持和鼓励;专业医疗的支持

West等[11] 美国 现象学

研究

25 成 功 生 产 过

的 先 心 病 女

性患者

对怀 孕 的 动 机

担忧 和 决 策 过

程

3个主题,9个亚主题。①怀孕动机:母性身份的渴望;
家庭的期望;社会文化的影响;②风险和担忧:胎儿健康

担忧;自身健康风险;③怀孕决策:生育的欲望胜过恐

惧;怀孕风险的掌控;医疗团队信任感;社会支持

Ngu等[12] 澳大利亚 现象学

研究

20 成功生产过1
次 或 多 次 的

中 重 度 先 心

病女性患者

怀孕 的 动 机 和

看法

5个主题。①他人的期望;②孩子对家庭关系的影响;

③生活经历的影响;④个人对于女性生育的认知与期

望;⑤身体素质影响

Flocco等[13] 意大利 现象学

研究

12 患 有 先 心 病

的孕妇

在怀 孕 和 孕 早

期的生活体验

3个主题,8个亚主题。①先心病的影响:来自疾病的力

量;疾病带来的困难;②成为患有先心病的母亲:对母性

的渴望;生育相关恐惧;母子关系;③陪伴与支持:家庭

支持;社会支持;医疗人员支持

Al
 

Obieat等[14] 约旦 现象学

研究

15 患 有 先 心 病

的孕妇

在怀 孕 期 间 的

生活体验

3个主题,8个亚主题。①对自我身体状态的感受:自觉

身体健康;疾病限制日常生活;②怀孕的经历:怀孕的动

机;日常活动影响;社交网络;复杂的感受与情绪;③医

疗保健:孕前咨询;疾病意识

2.3 Meta整合结果 
通过对纳入的6篇文献反复阅读、理解和分析,

共提炼出21个主题,将相似的研究主题归纳形成10
个类别,综合成4个整合结果。
2.3.1 整合结果1:生育决策影响因素复杂

2.3.1.1 类别1:家人的期待与支持 在先心病女性

患者生育决策过程中,家人的态度起到了重要作用。
部分患者做出怀孕决定的直接原因是为了满足家人对

拥有下一代家庭成员的期望(“我想要孩子最直接的原

因是我的父母同时生病了,在他们去世之前他们想要

有一个孙子”[11])。另外,家人提供的支持与帮助能够

解决先心病女性在怀孕过程中的部分难题(“如果没有

家人的帮助,我们很难处理好所有事情”[10])。怀孕过

程中,家人提供的精神支持能够增强患者的信心,稳定

情绪(“我的丈夫需要工作,但如果我需要帮助,我可以

随时找他,这让我十分放心”[9])。
2.3.1.2 类别2:社会文化环境的影响 受社会文

化的影响,部分患者认为怀孕生子是婚姻的必要部分
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(“我认为孩子是婚姻的自然发展,然后几代人传承这

些家庭传统”[11])。受外界评价的影响,她们认为没

有孩子的婚姻是失败的(“这是社会文化的一部分,怀
孕并不是一种选择,如果你没有孩子,别人会认为你

很失败”[11])。
2.3.1.3 类别3:自身成为母亲的渴望 部分先心

病女性患者出于自身对孩子的喜爱,渴望成为母亲

(“我 爱 孩 子,我 觉 得 没 有 孩 子,婚 姻 就 没 有 意

义”[11])。另外,部分女性把怀孕生子当作必须完成

的任 务 (“我 觉 得 做 母 亲 是 我 现 在 最 重 要 的 任

务”[10]);甚至为了满足自己成为母亲的愿望,宁愿承

担生育可能导致的风险(“我一直想要一个孩子,我并

不想因为这些风险而放弃尝试”[12])。
2.3.1.4 类别4:专业医疗诊断 孕前检查的结果

是支持先心病女性患者做出怀孕决策的主要因素

(“我虽然无法判断我的病情,但只要有客观数据支

持,我会非常有信心”[11])。除此之外,部分患者的怀

孕决策还取决于专业医生的诊断(“有时候医生的检

查真的会让你更自信”[10]);在意识到怀孕会使身体

健康受到影响时,部分患者会选择终止妊娠(“经过临

床医生的讨论和评估后我决定为了保证我的安全和

健康,不再生孩子”[12];“如果我的健康受到威胁,我
可能会选择尽早打胎”[11])。
2.3.2 整合结果2:与生育相关的多重忧虑

2.3.2.1 类别5:生育相关风险忧虑 生育对患者

的生理和心理都会产生不同程度的影响(“怀孕在身

体和心理上都很沉重,所有医生都告诉我,我应该堕

胎”[9])。部分患者在怀孕期间一直保持着消极心态,
并对生产手术有恐惧心理(“在怀孕期间,我一直饱受

恐惧、焦虑和压力的折磨。我一直以为我可能再也见

不到女儿和家人了,可能剖宫产和麻醉之后我就回不

来了”[14])。
2.3.2.2 类别6:对子女健康和照护的担忧 患者

表达了对于孩子健康问题的担忧,担心孩子遗传自己

的先心病(“我最担心的是我的孩子会不会遗传我的

心脏病”[9]);担心自身健康问题是否会影响孩子的成

长(“当我出现健康问题的时候,也会影响到孩子的生

活”[9])。患者认为自身身体状况可能无法陪伴孩子

成长(“我有一种强烈的感觉,我应该没有机会体验我

儿子的成长了”[9]);她们尤其担心自身身体出现问题

时,孩子的抚养问题(“我最大的恐惧是如果我出了什

么事,谁来照顾我的儿子?”[13])。
2.3.3 整合结果3:生育相关管理经验不足及专业

指导需求较高

2.3.3.1 类别7:风险认知缺乏,风险管理经验不足

 怀孕会给先心病女性患者的身体带来很多风险,但
部分患者对怀孕的风险缺少认知(“怀孕、分娩和心脏

彼此无关”[14])。另一部分患者缺少风险管理经验,
面对怀孕的风险表现出疑惑和担忧(“我觉得我的身

体状况并不稳定,我不确定我是否能够承受怀孕和分

娩的风险”[10])。部分患者虽然能够认识到生育相关

风险,但是由于缺乏生育相关风险管理经验而做出错

误的风险管理决策(“我只服用了一周的处方药就停

止了,我觉得我没事,是医生高估了风险”[14])。还有

部分患者面对生育相关风险选择逃避(“我没有告诉

别人怀孕的风险,因为我不想谈论这些”[12]);甚至在

意识到怀孕对自身健康的影响时,仍然忽视风险,坚
持怀孕,强烈的生育意愿已经超过了对于自我健康的

关注(“医生告诉我要每天吃药,但如果我想怀孕,我
必须停药至少半年,停药对我来说也是有风险的,但
我真的很想生第2个孩子”[10];“无论怀孕如何影响

我的健康,我都不会终止妊娠”[11])。
2.3.3.2 类别8:专业人员的心理支持及专业指导

需求较高 在整个妊娠期间患者身心均承受巨大的

压力(“我在孩子出生前后都非常焦虑”[9];“我非常恐

慌,担心我可能会出事”[9]);医护人员的支持在一定

程度上能够减轻先心病女性由于生育相关风险产生

的焦虑、恐惧情绪(“医生给了我力量,他就像父亲一

样”[9];“本来我感觉十分害怕,但医生的话让我有了

自信”[10])。此外,先心病女性患者对于生育决策及

生育相关风险管理的专业指导需求较高(“我四处寻

求心脏病专家的建议,看看我是否可以尝试怀孕”[9];
“我患有心脏病,但我不知道怀孕期间应该怎样管理,
因此我一直寻求医生照顾”[9])。
2.3.4 整合结果4:与生育相关的成长与收获

2.3.4.1 类别9:主动自我保健,积极面对疾病 新

生命的孕育同样会为先心病女性患者带来一定的成

长与收获。怀孕后患者对自身健康状况和疾病有了

更深的了解(“我在6岁的时候就做了手术,但直到我

最近生了孩子,我才真正了解我的健康状况”[10]);而
且孩子的出生也给予了患者面对疾病的勇气(“我学

会了管理我的心脏病,在我战胜它之前,我不会投

降”[9])。身份转变带来的责任感会提升其对自身疾

病的关注度,由于想要参与孩子的成长,部分患者更

加关注自己的健康状态,并增加其面对疾病的勇气,
成为其积极应对疾病的促进因素(“我在女儿出生后

接受了最后一次手术,如果不是她我永远没有勇气做

手术,我这样做是因为我想体验她的成长”[9];“我学

会了与心脏病共存,我不希望它阻碍我的生活”[13])。
2.3.4.2 类别10:成功生育带来的成就感 先心病

女性患者成为母亲的过程更加艰难,因此在她们成功

生产后,从中获得巨大的成就感(“与没有心脏病的健

康人相比,生孩子对我来说更有价值”[9];“生了孩子

之后,我觉得我做到了不可能做到的事情”[10])。此

外,她们也更加地自我肯定(“作为一个患有心脏病的

母亲,我觉得我们是战士,我们胜利了,我们比健康人

更坚强”[9])。

3 讨论

3.1 关注先心病女性患者的生育体验及心理需求 
受自身生育相关风险的影响,先心病女性在整个怀孕
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周期均承受着巨大的心理压力[8]。本研究整合结果

显示,先心病女性患者普遍存在与生育相关的多重忧

虑,焦虑、恐惧情绪显著,心理需求较高,但仍有部分

先心病患者能够获得与生育相关的正向体验与收

获[10]。医护人员给予的专业指导及心理支持能够减

轻患者对于生育风险的恐惧心理。个性化的孕前咨

询能够帮助患者了解自身生育风险,纠正错误认

知[15],且在一定程度上减轻恐惧心理。但目前针对

先心病女性的孕前咨询对于心理咨询的关注度较低,
且与先心病女性生育问题相关的心理咨询的时机、频
率尚不明确,并存在可及性较低的问题[16]。未来研

究应加强对先心病女性生育体验及心理需求的关注,
加强患者在怀孕期间的正向体验。
3.2 强化专业医疗因素对先心病女性患者生育决策

的影响 本研究整合结果显示,除自身意愿[11]、家人

对于生育的态度、家庭支持水平以及社会文化环境等

因素外,身体素质以及专业医疗数据等客观因素也是

影响先心病女性的生育决策的重要因素[12]。先心病

女性出现妊娠并发症的可能性较健康女性更高,考虑

到生育对患者身体健康的影响,可通过提供免费的基

础医疗检查,强化患者的自我保健意识,提高先心病

女性的孕前体检率,鼓励先心病女性在全面了解自身

身体状况、考虑身体承受能力的前提下进行生育决

策,增强身体素质及专业医疗数据等客观因素对于生

育决策的影响。此外,还应增强专业人员在患者生育

决策中的指导作用。研究显示,专业的生育咨询能够

帮助患者做出更好的决策[17]。针对先心病女性患者

的生育决策问题,医护人员应与其建立有效的沟通渠

道,开发患者决策辅助工具,提供辅助决策的专业医

疗支持[18-19],组建包含心脏病专家、妇科医生、产科医

生、麻醉师、助产士、护理人员等专业人员的多学科团

队,为患者提供专业、严谨的决策辅助。
3.3 完善信息支持体系,缓解先心病女性患者生育相

关忧虑 先心病女性患者生育相关忧虑的支持体系仍

有待完善和改进。生育风险认知不足会加重先心病女

性患者的担忧情绪。本研究整合结果显示,部分先心

病女性患者对于生育风险相关知识了解较少,并存在

错误认知,缺乏风险管理经验及专业信息指导,面对生

育可能带来的风险表现出忽视、逃避等错误应对方式,
与有关研究结果[14]相似。可见,目前先心病女性患者

的生育决策及生育相关风险管理的专业指导需求较

高,但相关专业人员宣教能力不足,宣教意识较低,相
关信息获取渠道匮乏[13]。可通过建立网络信息服务平

台、创建先心病生育相关信息查询App、组建育龄期先

心病女性病友群,构建心脏病学、妇产科学、遗传学家、
心理学等不同领域的专家合作的多学科服务方式,为
先心病女性患者提供信息咨询服务[20]。此外,还应加

强对专业人员的培训,并将生育相关宣教纳入先心病

患者的日常宣教中,在孕中晚期为患者提供孕育知识

和技能培训,如孕期营养、分娩准备;分娩后为患者提

供新生儿护理及养育知识,并在其生育周期内根据先

心病女性患者自身身体状况制订针对性的随访及跟踪

计划[18],满足其个性化的生育需求。本研究整合结果

显示,先心病的遗传风险是大部分先心病女性患者出

现生育相关忧虑的主要原因。专业的遗传咨询能够降

低先心病女性对于先心病遗传风险的担忧[21]。因此,
为缓解先心病女性与生育相关的忧虑,改进先心病女

性生育相关问题的管理现状,不仅要加强对患者的心

理关注,还应构建全孕育周期的信息支持体系,为先心

病女性面对生育决策、生育风险管理、生育忧虑等生育

相关问题提供专业保障。

4 结论
本研究通过质性研究的 Meta整合,深入探讨了

成人先心病女性患者与生育相关的体验与感受,在一

定程度上反映了先心病女性患者生育决策的主要影

响因素,以及先心病女性患者与生育相关的担忧与需

求,对于先心病女性患者生育相关问题的支持与管理

具有一定的指导作用。但本研究纳入文献较少,且大

部分为国外文献,受文化差异的影响,研究结果可能

存在局限性。未来可针对我国文化背景,进行相关质

性研究,进一步探讨我国成人先心病女性患者与生育

相关的体验,为我国成人先心病女性患者与生育相关

问题的管理与支持提供参考。
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