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糖尿病妈妈与残障议题 

 糖尿病：以高血糖为特征的代谢性疾病。长期存在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。1型糖尿病一般发病时比较年轻，
需用胰岛素治疗；二型糖尿病多为老年发病，有的饮食调整和运动即可，有的需要
药物或者胰岛素治疗。 

 

 在一些发达国家，糖尿病属于残障。在国内糖尿病患者不属于残障者，但有一些相
关的政策，如有的地方规定，子女有糖尿病的可以再生一胎。 

 

 糖尿病妈妈与其他残障母亲的相似议题： 

 生还是不生？ 

 两难：“生育意愿”与“生育忧虑” 

 （担心孩子遗传自己的病、担心生育加重自己的病情） 



糖尿病妈妈的分类 

 妊娠期糖尿病：本来血糖正常的女性，怀孕后出现问题。其中一部分在产后可恢
复，也有部分会发展为二型糖尿病。 

 

 糖尿病合并妊娠：已患有糖尿病的女性怀孕生育。通常在打算怀孕时就开始严格
控制血糖，一般认为糖化低于7才宜于怀孕，最好能低于6。 

 糖化：即糖化血红蛋白(GHb)，可有效反映糖尿病患者过去1～3个月内血糖控制
的情况。正常值为4%～6%。 

 

 常见生育议题： 

 备孕期：是否生育（糖尿病合并妊娠；曾有过妊娠期糖尿病） 

 备孕期、孕期、产后、哺乳期：如何控制血糖 

 哺乳期：能否哺乳 

 育儿期：孩子照料，监测其健康状况尤其血糖 

 

 



相关中文文献 

 大部分是医学领域 

 例： 

 李莉、伊慧珍、赵辉：74例妊娠期糖尿病母亲新生儿早期并发症的临床观察。 

 结论：母亲妊娠期糖尿病为大于胎龄儿、巨大儿、高胆红素血症、早产儿、低血
糖、窒息、红细胞增多症、呼吸窘迫综合征的高危因素，需引起更多重视。 

 

 医学健康教育领域： 

 例： 

 郑小玲，陈亚青，胡丽娜，柯佳：妊娠期糖尿病患者俱乐部式健康教育研究 

 结论：对于妊娠期糖尿病患者采用“糖妈妈俱乐部”式健康教育，可有效控制血糖，
提高孕妇的疾病自我管理能力。 

 



新媒体在健康教育中的作用 

 陈菊红,方英：网络平台跟踪管理在妊娠糖尿病患者延续性护理中的应用 

 网络平台：短信平台提醒服务，健康妈妈QQ 群，护士和医生担任管理员。 

 

 黄贤君、刘丹、吴伟珍、粱丽霞、李湘元、李映桃：新媒体在妊娠期糖尿病健康教育中
的作用初探——— 以广州医科大学附属第三医院“糖妈妈俱乐部”为例 

 新媒体：微信聊天群及微信公共平台。医护人员为主、患者志愿者为辅。 

 

 高琴、陈文、王莉：手机APP妊娠期糖尿病管理软件在妊娠期糖尿病管理中的应用研究 

 APP：医院自主研发APP软件“糖妈妈助手”，涵盖个人中心、健康提醒、健康咨询、知
识库、同伴交流等几个模块。 



传播学领域 
 聂静虹：病友网络社群的社会支持与信息流动——以“糖尿病妈妈”论坛为例 

 研究对象与方法：以甜蜜家园糖尿病论坛的分论坛“糖尿病妈妈”为研究对象，利
用爬虫程序提取论坛帖子。 

 分析：供不应求的信息支持；较之为他人提供支持，病友更愿意获取他人支持；
提供信息支持的帖子具有高关注度低响应度的反常特征；提供双重支持（信息、
情感）的帖子有更好的传播效果。 

 建议：政府和医院建立激励机制，吸引医学专业人士进入病友论坛提供病患所需
的信息支持。向使用新媒体的病友进行健康信息传播时，最好能把深奥的医学术
语转化成浅显易懂的语言，并辅之以情感支持。 

 结论：具备专业知识的医护人员是线上信息支持提供的主力军，政府相关部门应
为医患双方的线上沟通建立良好的机制。 

 

 个人看法：对糖尿病（妈妈）论坛的性质缺乏基本了解。 



甜蜜家园 

 2005年建立，站长为病友，自己提供资金建站。 

 论坛性质：以病友为主的经验交流、分享。 

 

 “糖尿病妈妈”版： 

 2007年建立，原名“怀孕与生育”，第一任版主：备孕女性。 

 由糖尿病妈妈（包括备孕女性）倡议并担任管理者的网络论坛。 

 

 医生：有参与，但不是论坛交流的主力军。 

 

 

 



“糖尿病妈妈”论坛 



“大宝头子”事件 
 大宝头子：糖尿病人家属，妇产科医生，论坛热心网友。 

 2010年11月应邀担任“糖尿病妈妈”论坛的版主。 

 

 某网友 （2011年1月发帖要求版主解释） 

 我忘记我是回复谁的帖子了，我说的意思是我从得病那天起就被医生叫注射胰岛
素了，孩子生完了，看我血糖还高，就给我定性为DM了！期间也没给我解释，
也没给我讲解，一直就叫我打针！到现在我也不知道我是几型，也没告诉我！我
发誓，我说的都是事实！！ 

 我不明白为什么大宝头子会把我这个回复删掉，并且给我的理由是“操作理由: 不
合适内容”。 

 

 “大宝头子”就此离开。 

 

 凸显：医生和病人立场的差异。 

 



论坛：糖尿病妈妈的主体性 



信息支持 or 情感支持 



“没有问出我想要的答案” 



糖尿病妈妈的最大需求是什么？ 
 常见案例：反复纠结 

 

 当时宝宝并不在计划之内，内心很纠结，没有之前，一直想着不要了吧，可是不小心有了
宝宝后，就有无穷的忧虑。 

 有一阵子几乎天天上医院，我挂内分泌专家挂了两次，不同的专家，妇产科专家也是两个，
他们都是互相推，内分泌的让去看妇产科，去了妇产科，专家说让去看内分泌，没有一个
人可以告诉我这个孩子能不能要。当时做完B超，医生问我：这个孩子要不要？我问医生：
这个孩子可不可以要？医生没有给我答案，只是冷冰冰地说，你想好了再来做。这是在最
好的医院里找的专家看的，每次去都要花几个小时……结果跑了那么多天，却没有人告诉
我该怎么办。 

 

 后来我又换了一家中医院，那边看病的人少很多，但是医生态度很好，我说了我的情况，
她当时说这是第一胎，最好不要人流，对身体很不好的，并且介绍我去妇幼保健医院，那
里是妇产科和糖尿病一起治疗的唯一一家医院，我去了，那很多都是妊娠糖尿病，像我这
样的还真少见，当时我的医生先给我调血糖，说调了之后才能确定要不要孩子，一直调了
半个多月都没见效，我就急了，我说我自己回去调，强行要求出院，我回家三天就调好了，
因为回家心情好，还可以运动。 

 在这期间，我其实每天都会上论坛来看看的，有很多前辈的经验给了我信心，这也是我坚
定留下宝宝的原因。 

 



焦点: 生育选择（两难） 

 放弃（备孕） 

 如果不能有个健康的孩子，那么我宁愿选择不让他来到这个世界，宁愿选择放弃。
尽管……我也是多么的不舍和无奈啊！ 

 

 犹豫 （孕期） 

 其实我也舍不得放弃这个宝宝,可又担心要是他(她)不健康的话,我不是害了他(她)

一生吗?还有四个多月宝宝就要出生了,我的担心也一天比天多了!!!我觉得自己都
快得忧郁症了!!! 

 

 产后（后悔） 

 其实我自己一直没有接受我得了糖尿病的事实，我才31岁。为什么就会得了这种
病呢。甚至有时候会很消极的想如果不是二宝。我不会得糖尿病。我很郁结 ，很
希望有人能陪我聊聊、有没有宝妈和我一样产后没有恢复的。 

 

 

 



生育意愿：为什么想生孩子？ 

 家庭（男友、丈夫、娘家、婆家）成员的意见： 

 我男朋友很想要一个健康的BB,而我自己亦好希望可以为他生一个健康的BB。 

  我婆婆还不知道我的情况，老是催我生孩子，我父母又说生了孩子自己至少要少活好几年，
身体受不了的。 

 

 传统家庭（家族）意识的内化： 

 我想在30岁以前，我能给他生个宝宝。这样我们的家才完整。 

 我的婆婆很理解我,告诉我说要好好养身体,别着急.可是我的心里却很难过.爷爷奶奶已经80多
岁了,我真希望他们能够看到第四辈...... 

 

 女性的性别角色规范（生育意愿？） 

 以前不想早要孩子，现在很渴望能生出一个健康的孩子，做一个完整的女人！ 

 太累了，我是深切体会到了，可是作为一个女人，如果不生孩子会后悔一辈子…… 

 我觉得作为一个女人，最大的成就即是成为一个母亲。不管我们有着怎样的身体，都应该完
成我们的使命。 

 



领养作为一个替代选择？ 

 原创帖： 

 打算自己不生了，去领养一个小孩。 

 

 楼主： 

 谢谢大家给我这么多的建议，我心里真的是好乱呀！我也想自己生，我怕去领养
一个，怕被别人说闲话我是个爱面子的人……。 

 谢谢大家给我的意见，我好几天没有上家园了。是因为我这几天很忙，我和 我老
公去外地领养了一个小女孩……,我们一家很高兴，很欢喜这个小孩。我老公也特
别的喜欢。有了这个小孩我们家都好热闹奥。所以我的心里也没有什么压力了。 

 

 网友：我觉得，虽然你现在领养了一个宝宝，但是你还是应该好好控制血糖，争
取自己生一个孩子，就算不生，控制好血糖也会延年益寿啊！ 

 

 

 



母职意识形态 

 乔多罗的《母职的再生产:心理分析与性别社会学》， “女人如何会承担母职”是该书探
讨的核心问题。乔多罗的中心论点是, 当代母职的再生产不是生理决定的, 也不是刻意
的社会角色训练, 主要是通过社会结构诱发的心理过程。她认为, 母职之所以能够不断
再生产, 关键在于女性期望成为一个母亲的心理状态, 即母职意识形态 (Chodorow, 
1978) 。 

 

 林晓珊：母职的想象:城市女性的产前检查、身体经验与主体性 

 但是, 母职角色不仅是一种抽象的社会文化概念, 也是一种真实的、大众的社会经验, 
每一位女性身上, 则成为了切身的身体经验。而且, 母职的角色还深受社会变迁的影响, 
尤其是现代生育技术的发展使女性的生育经验发生了革命性的变化。 

 医疗技术的干预使孕妇自身的身体经验被不断贬低,并屈从于医学话语的建构,而不是
由女性自己言说,怀孕的身体亦被医学凝视所客体化并失去其自身的主体性母职的体验
变成了一种经由现代医学健康方案所主导的想象。 

 

 网络论坛：凸显作为主体的母亲叙事的重要性。 



迎难而上：糖妈妈的生育实践过程 

 案例1：35岁了，第一胎32生的，妊娠糖尿病，饮食控制。这几年血糖逐步走高，
空腹正常，就是餐后高。为了身体不敢生，但二胎的想法始终无法泯灭，特别想。
就不管那么多了，要了。很顺利的怀上了，门冬打上了。这一胎的妊娠反应特别重，
不知道和门冬是不是有关系。经常会有低血糖反应，但测血糖又不低，各种难受。
现在14周了，越来越后悔，真是太难受了。但如果不怀，我可能会后悔好多年，拼
了。 

 

 案例2：（孕期）狠狠的控制了一年，少食多餐，尽量活动，发现后就上胰岛素，
从中长到上三短一长，血糖每天测。一度觉得我自己的肚皮，手臂，手指都要成筛
子了，喝水都要漏出来。血糖虽然不是每天都很好，但糖化一度控制到4点几，医
生都说不要控制太厉害了。 

 

 案例3：（产后）每四个小时给孩子测一次血糖，我好心疼啊，她一哭，我这边眼
泪就不由自主地跟着流了下来，我的孩子啊，都是因为妈妈不好，你生下来才几个
小时，就要遭这个罪，妈妈对不起你，以后会加倍补偿给你的，这几次的血糖监测
结果来看，我的宝贝是健康的！ 

 

 



以孩子为中心的养育方式（因愧疚心理而加强） 

 因为我的病，让宝宝一出生就低血糖，离开妈妈被送到新生儿监护室隔离，现在
又没有充足的口粮给他，奶粉哪有母乳好，而且听医生说吃母乳的孩子以后得DM

的机率也会少一些，想来想去我还是决定喂母乳。月子结束后，我就每顿吃2大碗
饭，喝大量汤，中间吃米酒，慢慢奶水多了，当第一次听到宝宝咕咚咕咚吞咽的
声音时，我抱着宝宝哭了起来，现在三个月了，宝宝完全吃母乳，去医院体检，
长得非常健康。 

 

 但这样吃下去，我也知道对身体不好，很奇怪，我竟然要吃碳水化合物多的东西
才有奶水，现在体重快接近怀孕的重量了，胰岛素加得很多，一直也不敢测血糖。
心里很害怕，家里人都劝我不要再这样喂了，自己的身体也很重要，很多吃奶粉
的宝宝也长得很好。我自己就是学医了，我还能不知道其中的利害关系吗，可真
心得舍不得，总感觉没有了母乳，我和宝宝之间的联系会少掉很多。 

 

 



复杂的母职意识生产与实践 

 丽丽的故事（案例分析） 

 一家都是糖人（丽丽的母亲、丽丽、丽丽的丈夫、丽丽的女儿） 

 

 虽然说丽丽的家是不幸的，特别是女儿得病才十几岁对我的打击是非常的大，但
是我选择坚强和坚持，抗糖的道路是非常的远大，只要我们有信心，坚持快乐的
生活，一定会很长寿的，我妈76岁了，糖龄也十几年了，老公也有十几年了 

 

 我没有给我的女儿一个好身体，我只能为了女儿尽心尽力，女儿说了，生孩子是
那么的痛苦，养大一个孩子更加的艰难，所以我的付出很值得，女儿女婿的乖巧，
让我做牛做马我都很高兴的， 

 

 原本让女儿生一个就够了，是因为女婿是上门女婿，女儿的公爹死的早，我决定
让女儿再生一个，为我女婿家留个后，女儿今年24岁，到28岁应该可以让女儿生
了吧。 

 

 



结语 

 还不太成熟的观察与思考。 

 

 希望大家多给予意见，便于进一步修订完善。 

 

 非常感谢 


