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治疗和病情
管理之路： 
确诊之后
为新近确诊有心脏病的儿童的父母
或照顾者提供的信息。

当第一次得知自己的孩子患有心脏病时，
你一定会有说不出的感觉。
这一确诊的消息会让你不知所措。此时此刻最
重要的是你需要知道自己并非孤立无援。儿童
心脏病（Childhood Heart Disease – CHD）是
一类常见的病症，并且每人的病情轻重都不尽
相同。绝大多数种类的CHD今天都能获得良好
的医药治疗。

儿童心脏病诊断
胎儿是否患有先天性心脏病很多时候通过对怀
孕的母亲进行超声波检查就能得到确诊。另外
一部分病例则是在婴儿出生后不久被发现。一
部分儿童的先天性心脏病确诊时间稍晚，而在
成年以后才确诊的情况则更为罕见。

儿童在成长发育期间如果生病或受到感染，也
可能导致后天性心脏病。

消费者信息资料

预后前景
虽然CHD目前尚无法治愈，但是治疗技术和方
法正在不断进步。绝大部分儿童心脏病患者能
够拥有正常的生活和寿命。

部分CHD婴幼儿患者甚至不需要任何治疗。但
是也有病情较为复杂的病例，可能需要定期服
药或接受多次手术。你的医疗团队能够评定病
情的预后并实施最有效的治疗方案。医疗决定
都是根据患者的个人情况作出的。
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澳大利亚目前成年先天性心脏病患者的人数已
经超过了儿童病患人数。这要归功于过去60年
来医学发展的突飞猛进。

常见情感反应
从得知自己的孩子确诊有心脏病的一刻起，你
和全家人的生活就会发生重大的改变。这一消
息会让你感到十分伤心，甚至震惊。

你不愿接受这个事实；你会感到忧伤、愤怒；你
也会感到与现实脱离。这些都是人之常情。有些
人的情绪反应较为强烈，另外一些人则可能需
更长的时间才能调整适应的心态。

每个CHD儿童患者的家庭都会有不同的体
验。HeartKids基金会能够帮助你，跟随你的步
伐共同走过这一段历程。

为什么我的孩子会得这种病？
这是一个常见的问题。当第一次得知自己的孩
子患有心脏病时，你感到震惊的同时还会伴有
无助的恐惧感。此时此刻最重要的是你需要知
道自己并非孤立无援。

先天性心脏病是所有先天性缺陷中最常见的一
种疾病，每100名新生儿中就有一人受到影响。
也就是说，澳大利亚每天约有8名患有某一种先
天性心脏病的婴儿出生。3

作为父母，你可能会感到内疚，或者为孩子患上
心脏病而自责。虽然你极力希望了解为什么孩
子会患上这种病，但是事实是大多数先天性心
脏病的病因在医学上仍然无法解释。
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为第一次心脏专科诊疗作好准备
提示：

• 可以请一名家人或朋友陪同前往。他们能
在医生见你时提供支持。

• 与社工建立关系。询问医院如何与社工服
务团队取得联系，以获得更多的支持。

• 预先花费一些时间思考你希望询问的问
题。把这些问题些写下来，这样能保证在
见医生时不会忘记。

• 做笔记。写下重要的信息，帮助你记住讨
论的内容。你还应该写下与你交谈的专业
医护人员的姓名和联系方式。

• 索取可以带回家进一步阅读的资料。这些
资料可能包括图表或信息介绍，让你从中
了解更多的相关情况。
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本份资料由HeartKids基金会于2021年3月复核更新，并在发表前通过
了本组织临床顾问委员会的审查。相关临床信息可能在此日期之后已经
发生变化。本份资料仅提供一般信息，不能替代医生的专业医学建议。你
必须向医生咨询任何与你的健康有关的事务。
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建议可以提出的问题：

• 我孩子所患的心脏病正式名称是什么？ 
对心脏的正常功能会造成哪些影响？

• 我在怀孕期间还需要采取哪些额外的 
预防措施？

• 我的孩子出生时会发生什么情况？

• 我的孩子将来需要哪些治疗？ 将来需要 
做手术吗？

• 这种心脏病的长期预后如何？

获取更多信息和支持
HeartKids

heartkids.org.au

了解CHD详情以及HeartKids基金会能够为你 
提供的帮助。

       1800 432 785

获取支持、建议和指导可致电联系HeartKids 
基金会帮助热线。

@HeartKidsAustralia

@HeartKids
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