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摘要:目的
 

调查儿童至成人过渡期的癫痫患者参与健康照护意向并分析其影响因素。方法
 

采用便利抽样法,选取428例儿童至

成人过渡期的癫痫青少年为研究对象,采用患者参与健康照护意向量表、社会支持量表和青少年健康相关行为自我效能量表,调

查其参与健康照护意向并分析其影响因素。结果
 

癫痫青少年参与健康照护意向总分(124.39±16.82)分,6个参与维度得分由高

到低依次为:参与就医决策、参与诉求、参与质询监督、参与信息互动、参与治疗照护和参与诊疗决策。多元线性回归分析结果显

示,年龄、病程、发作类型、共患疾病种类、家庭结构类型、社会支持、自我效能水平为青少年参与健康照护意向的主要影响因素

(P<0.05,P<0.01)。结论
 

癫痫青少年参与健康照护意向处于中等水平;年龄越大、病程越长和混合性发作疾病类型、流动家庭

结构的青少年参与健康照护意向水平较高;提供多角度社会支持、提高自我效能,能增加癫痫青少年参与健康照的意愿,有利于该

群体由儿童至成人医疗的顺利过渡。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

investigate
 

the
 

status
 

and
 

analyze
 

the
 

influencing
 

factors
 

of
 

the
 

willingness
 

of
 

participation
 

in
 

health
 

care
 

among
 

transitioning
 

adolescents
 

with
 

epilepsy.Methods
 

A
 

convenient
 

sampling
 

method
 

was
 

used
 

to
 

select
 

428
 

transitioning
 

adoles-
cents

 

with
 

epilepsy
 

(12-18
 

years
 

old).The
 

adolescents
 

were
 

surveyed
 

with
 

the
 

Willingness
 

of
 

Patient
 

Participation
 

in
 

Health
 

Care
 

Scale,
 

the
 

Social
 

Support
 

Rating
 

Scale
 

and
 

the
 

Adolescent
 

Health
 

Care
 

Self-Efficacy
 

Scale.Results
 

The
 

total
 

score
 

of
 

the
 

willingness
 

of
 

adolescent
 

participation
 

was
 

(124.39±16.82),
 

with
 

the
 

dimensions
 

in
 

descending
 

order
 

being
 

decision
 

about
 

seeking
 

medical
 

help,
 

requests,
 

inquiry
 

and
 

supervision,
 

information
 

interaction,
 

treatment
 

and
 

care,
 

and
 

diagnosis
 

and
 

treatment
 

decision.The
 

multivariate
 

linear
 

regression
 

analysis
 

showed
 

that
 

ages,
 

course
 

of
 

disease,
 

type
 

of
 

epileptic
 

attack,
 

numbers
 

of
 

comorbidities,
 

type
 

of
 

family
 

structure,
 

social
 

support
 

and
 

level
 

of
 

self-efficacy
 

contributed
 

to
 

influence
 

willingness
 

of
 

adolescent
 

participation
 

in
 

health
 

care
 

(P<0.05,P<0.01).Conclusion
 

Willingness
 

of
 

participation
 

in
 

health
 

care
 

among
 

adolescents
 

with
 

epilepsy
 

was
 

at
 

a
 

medium
 

level.Adolescents
 

with
 

older
 

age,
 

longer
 

disease
 

course,
 

mixed
 

type
 

of
 

epileptic
 

attack
 

and
 

mobile
 

family
 

structure
 

had
 

higher
 

wil-
lingness

 

to
 

participate
 

in
 

health
 

care.Providing
 

multi-angle
 

social
 

support
 

to
 

improve
 

self-efficacy
 

of
 

epileptic
 

adolescents,
 

is
 

helpful
 

to
 

enhance
 

adolescent
 

participation
 

in
 

health
 

care,
 

and
 

finally
 

smooth
 

the
 

transition
 

from
 

children
 

to
 

adults.
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  癫痫是儿童常见的慢性神经系统疾病,约50%
患儿的发作和治疗伴随至成年[1]。儿童至成人过渡

期是有计划地将10~19岁[2]慢性病青少年由以儿童

为中心的医疗体系转向以成人为中心的医疗体系阶

段[3]。由于疾病复杂性和共患病突出,癫痫青少年易

患睡眠障碍、情绪障碍、偏头痛、肥胖、认知功能障碍

等共患病,而过度运动、拒绝服药、酗酒、意外怀孕等

使癫痫复发或加重,医护人员面临更大健康照护的挑

战[4]。中华医学会发布的儿童、成人癫痫患者长程管

理专家共识[5-6],强调对癫痫青少年的全程和动态管

理。有研究指出,儿童至成人过渡时间取决于患儿的

过渡准备情况,建议在患儿12岁或更早介入支持性

策略[7]。过渡期指南指出,过渡期准备可以减少患儿

的不适感和焦虑,提高患儿应对未知治疗环境和治疗

模式的自我照护能力,进而提高其生活质量水平[8]。
同时使家长认识到患儿在疾病控制中承担的积极作

用,转换其对患儿过度保护的管理模式,从而独立、平
稳地向成人医疗过渡。患者参与(Patient

 

Participa-
tion)指患者理解自己在健康照护过程中作用,拥有管

理自己健康的知识、技能和信心,能运用他们管理健
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康的过程和行为[9]。本研究借鉴叶旭春等[10]“互动

式参与患者安全”理论框架中“患者参与健康照护意

向”操作性定义(患者在经历医疗诊治和疾病复健过

程中,综合采用决策性参与、照护性参与、诉求性参与

等策略的意愿,理性参与保障自身安全和促进复健的

互动过程),聚焦12~18岁年龄段的癫痫青少年,探
讨该群体在儿童至成人过渡期中参与健康照护意向

现状及其影响因素,为制定青少年过渡期照护方案提

供策略。
1 对象与方法

1.1 对象 2017年11月至2019年4月,采用便利

抽样法,调查重庆市、贵州省和四川省4所三级甲等

儿童或妇幼专科医院就医的428例癫痫青少年和其

主要监护人。纳入标准:①符合国际抗癫痫联盟(In-
ternational

 

League
 

Against
 

Epilepsy,ILAE)2017年

癫痫发作和分类诊断;②年龄12~18岁;③病情稳

定;④监护人知情并同意参加本研究;⑤患者和监护

人具理解和阅读能力。排除标准:①合并智力障碍、
精神异常、脑功能严重受损;②经历其他重大创伤事

件。本研究通过医院伦理委员会审查,整个研究遵循

知情同意原则,受访者随时有权利退出研究,承诺并

遵守保密原则。按照样本量计算公式[11]估算,约需

要380例,考虑到10%的问卷无应答率,调查样本量

应大于420例。
1.2 方法

1.2.1 调查工具 ①一般情况调查表。自行设计,
包括癫痫青少年的年龄、病程、癫痫类型、性别、居住

地、主要监护人及其学历、家庭结构等人口学资料和

疾病资料。其中,家庭结构包括核心家庭(父母和孩

子);主干家庭(外/祖父母,父母,孩子)和流动家庭

(长期由夫妻一方或祖父母、外祖父母代养孩子的家

庭)。②患者参与健康照护意向调查问卷。采用巫雅

萍[12]研制,吴清[13]修订形成的问卷,用于测量我国住

院患者的参与健康照护意向(患者参与健康照护行为

之前的行为动机和思想倾向),问卷的Cronbach's
 

α
系数为0.943。为适合慢病青少年使用,对量表条目

进行调适,调适后的量表条目数和意向维度不变,包
括参与治疗照护(10个条目)、参与信息互动(9个条

目)、参与就医决策(3个条目)、参与诊疗决策(5个条

目)、参与诉求(3个条目)、参与质询监督(3个条目)6
个意向维度,共33个条目。每个条目采用Likert

 

5
级计分法(1=非常不愿意,2=不愿意,3=一般,4=
愿意,5=非常愿意)。总分33~165分,得分越高表

示参与意愿越好。本研究设定条目均分<3分(5分

的60%)为较低水平,3~4分(5分的60%~80%)为
中等水平,>4分(5分的80%)为较高水平。调适后

的研究量表的Cronbach's
 

α系数为0.868。③社会

支持量表(Social
 

Support
 

Rating
 

Scale,SSRS),由肖

水源[14]编制,共3个维度10个条目,分别为客观支持

维度3个条目、主观支持维度4个条目、对支持利用

度维度3个条目。总分为10个条目计分之和,总分

越高,说明社会支持程度越好。总分22分以下提示

社会支持水平低;23~44分提示社会支持水平中等;
45~66分提示社会支持水平较高。量表Cronbach's

 

α系数为0.818,量表的内容效度为0.901[14]。④青

少年健康相关行为自我效能量表。由刘静等[15]编

制,测评对象是青少年,涉及6类健康相关行为自我

效能,涵盖锻炼、饮食、物质成瘾、精神成瘾、伤害及性

相关行为。共4个维度:锻炼饮食行为自我效能(19
个条目)、精神成瘾行为自我效能(7个条目)、物质成

瘾行为自我效能(11个条目)、躯体伤害行为自我效

能(15个条目),共52个条目。由受试者直接报告这

些描述是否符合他们自己情况。采用4级评分,1=
很不符合,2=不符合,3=符合,4=非常符合。总分

208分,分数越高,健康相关行为自我效能越高。该

量表Cronbach's
 

α系数为0.910,分半信度为0.903,
重测信度为0.839。
1.2.2 资料收集方法 对调查人员进行统一培训后

进行资料收集。向患者和监护人说明本调查的目的、
意义及注意事项,癫痫青少年和监护人通过问卷星二

维码扫描(一般情况调查表是由监护人完成;患者参

与健康照护意向、社会支持量表、青少年健康相关行

为自我效能量表由癫痫青少年完成),保证一个家庭

使用一个手机IP地址,以IP作为问卷代码。严格遵

守保密及匿名原则,要求当场完成。资料收集过程中

对于青少年不能理解的条目,由调查者进行现场解释

和说明。剔除重复、有明显填写错位、答案规律性强

的问卷。共回收451份,其中有效问卷428份,有效

回收率为94.9%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS18.0软件进行统计

分析。计量资料采用均数±标准差表示,两组间比较

采用t检验,多组间比较采用方差分析;采用多元线

性回归模型进行健康照护意向的多因素分析,检验水

准α=0.05。
2 结果

2.1 癫痫青少年参与健康照护意向、社会支持和自

我效能的评分 见表1。
2.2 不同特征癫痫青少年参与健康照护意向评分比

较 见表2。
2.3 癫痫青少年社会支持、自我效能与参与健康照

护意向相关性分析 见表3。
2.4 癫痫青少年参与健康照护意向影响因素的多因

素回归分析 将癫痫青少年患者参与健康照护意向

总分作为因变量,单因素分析有统计学意义的项目及

社会支持、自我效能作为自变量纳入多元性回归分

析。自变量赋值如下:性别(男=0,女=1),年龄

(12~岁=0,15~18岁=1),病程(以<2年为参照设

置哑变量),发作类型(以全面性发作为参考设置哑变
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表1 癫痫青少年参与健康照护意向、社会

支持和自我效能的评分(n=428) 分,􀭺x±s

维度 条目均分 总分

参与健康照护意向 3.76±0.93 124.39±16.82
 参与就医决策 3.88±1.03 11.63±3.08
 参与信息互动 3.82±0.87 34.35±7.84
 参与诊疗决策 3.45±0.58 17.26±2.91
 参与治疗照护 3.80±0.84 38.05±8.41
 参与质询监督 3.84±1.03 11.53±3.08
 参与诉求 3.86±0.99 11.57±2.96
社会支持 3.52±0.63 34.32±4.57
 客观支持 3.44±0.66 10.31±1.99
 主观支持 3.52±0.63 14.08±2.53
 对支持的利用度 3.33±0.80 10.00±2.41
自我效能 3.56±0.41 188.40±16.99
 锻炼饮食行为 3.72±0.49 70.69±9.33
 精神成瘾行为 3.23±0.70 22.62±3.67
 物质成瘾行为 3.67±0.51 40.38±5.60
 躯体伤害行为 3.65±0.56 54.76±8.47

表2 不同特征癫痫青少年参与健康

照护意向评分比较

项目 例数
参与健康照护意向

(分,􀭺x±s)
t/F P

性别 0.680 0.494
 男 170 125.07±16.63
 女 258 123.93±16.95
年龄(岁) 2.770 0.005
 12~ 198 121.97±14.80
 15~18 230 126.46±18.15
病程(年) 8.290 0.000
 <2 68 116.91±13.94
 2~ 217 125.96±16.11
 ≥5 143 125.55±18.22
发作类型 6.760 0.001
 全面性发作 105 119.25±15.89
 局灶性发作 159 125.65±15.71
 混合性发作 164 126.45±17.82
共患疾病(种) 5.790 0.003
 无 111 120.05±16.85
 1~2 203 125.09±16.98
 ≥3 114 127.36±15.76
家庭结构 7.400 0.000
 核心家庭 206 122.37±15.12
 主干家庭 114 123.03±16.93
 流动家庭 108 129.67±18.69
独生子女 0.350 0.727
 是 258 124.16±16.42
 否 170 124.74±17.44
户籍所在地 0.040 0.966
 城镇 251 124.41±15.81
 农村 177 124.34±18.19
照顾者文化程度 0.270 0.761
 初中以下 129 124.36±15.02
 高中或中专 141 125.16±16.57
 大专以上 158 123.72±18.43

量),共患疾病(以无为参照设置哑变量),家庭结构
(以核心家庭为参考设置哑变量),社会支持各维度得

分和自我效能总分以原始值输入。结果显示,年龄、

病程、发作类型、家庭结构、社会支持和自我效能是癫

痫青少年参与健康照护意向的重要影响因素(P<
0.05,P<0.01),见表4。
3 讨论

3.1 过渡期癫痫青少年患者参与健康照护意向分析

 本研究428例癫痫青少年参与健康照护意向调查,
均分为(3.76±0.93)分,居中等水平,低于Levinson
等[16],Davis等[17],巫雅萍等[18]对成人参与健康照护

意向的调查研究结果,说明过渡期癫痫青少年对参与

健康照护的积极性不够。受我国传统文化的影响,家
庭往往给予青少年较多的保护,青少年对照护者表现

出过度的依赖,在很大程度上降低了青少年获取医疗

和护理资源的意愿和能力,造成其参与健康照护的主

动性下降。对各维度进一步分析显示,维度均分较低

的是“参与治疗照护”(3.80±0.84)和“参与诊疗决

策”(3.45±0.58)。参与治疗照护是指患者为促进自

我健康,参与到其疾病诊疗过程中各种照护性活动的

行为[19]。本次调查发现,青少年希望自己能参与到

疾病的管理中,希望能掌握更多的疾病相关知识,包
括疾病观察、治疗配合、居家护理、预后和转归等。但

由于从儿童到成人的过渡时期,一方面他们要迎来青

春期的各种巨大变化、独立完成自我照护、面临生活

受限等诸多问题;另一方面由于获得可信度高的资源

渠道较少,使他们在疾病管理的方法上得不到指导,
在能力上得不到进一步提升。因此,提示医护人员在

日常就诊疗活动时应以极大的耐心鼓励青少年积极

参与到各种照护性活动中,定期对其自我照护的方法

给予点评和引导,使之在参与中习得自我照护经验,
不断提升自我管理意识,进而提升疾病管理能力。除

此之外,还应该协助青少年进行心理调适,有意识地

引导他们积极表达和解决目前遇到的困难,激发其参

与健康照护的积极性。而“参与诊疗决策”维度的得

分最低,可能与青少年成长文化背景相关,在医疗决

策中他们习惯处于被动状态[20],监护人通常是主要

决策者。在医疗机构中,医护人员的诊疗沟通对象也

主要为监护人,忽视了青少年在诊疗中的知情同意权

和参与决策的充分表达。提示在医护患交流中可以

尝试以青少年为主导,家长参与的疾病管理模式,提
升青少年的参与意识和信心。
3.2 过渡期癫痫青少年参与健康照护意向的影响因

素

3.2.1 年龄 本研究发现,15~18岁青少年参与健

康照护意向得分高于12~14岁(P<0.01)。国内外

研究均 提 及 年 龄 是 影 响 患 者 参 与 健 康 照 护 的 因

素[13,19]。随着年龄增长、个体意识增强,青少年对参

与健康照护的意愿水平也随之增高,渴望获得更多的

自主权。同时,知识水平往往也是随着年龄的增长而

提升,青少年对疾病的认知能力增强,自我管理水平

提高,家长更乐意鼓励他们参与到自我的健康照护
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中,从而形成良好的相互促进作用。因此,无论是家

长还是医护人员均应有意识地对青少年强调过渡期

准备的积极意义和重要性[21]。在医患沟通中,医护

人员需多鼓励家长让青少年逐渐参与治疗护理方案

的共同管理,包括服药监督和避免发作诱因等,从而

提高青少年对治疗的依从性,同时也可提高其对疾病

的管理能力。

表3 癫痫青少年社会支持、自我效能与参与健康照护意向相关性分析(n=428) r
项

 

目  总分 就医决策 信息互动 诊疗决策 治疗照护 质询监督 参与诉求

社会支持 0.269** 0.115* 0.118* 0.207** 0.197** 0.145** 0.179**

客观支持 0.247** 0.129** 0.177** 0.146** 0.118* 0.096* 0.223**

主观支持 0.304** 0.207** 0.187** 0.216** 0.166** 0.151** 0.174**

社会支持利用 0.250** 0.142** 0.182** 0.109* 0.136** 0.120* 0.172**

自我效能总分 0.256** 0.134* 0.109* 0.205** 0.177** 0.177** 0.137**

锻炼饮食 0.203** 0.140** 0.134** 0.160** 0.105* 0.089 0.109*

精神成瘾 0.294** 0.195** 0.206** 0.125** 0.168** 0.141** 0.178**

物质成瘾 0.287** 0.245** 0.177** 0.168** 0.119* 0.130** 0.263**

躯体伤害 0.233** 0.158** 0.150** 0.137** 0.114* 0.176** 0.119*

  注:*P<0.05,**P<0.01。

表4 癫痫青少年参与健康照护意向影响因素的

回归分析结果(n=428)

变量 β SE β' t P
常量 57.765 - 8.688 6.650 0.000
年龄 3.170 0.094 1.512 2.100 0.037
病程

 2~年 6.101 0.171 2.277 2.680 0.008
 ≥5年 6.646 0.198 2.156 3.080 0.002
发作类型

 局灶性发作 4.926 0.143 1.959 2.510 0.012
 混合性发作 5.762 0.166 1.954 2.950 0.003
共患疾病种类

 ≥3种 4.342 0.114 2.061 2.110 0.036
家庭结构类型

 流动家庭 6.929 0.179 1.841 3.760 0.000
社会支持 0.732 0.199 0.179 4.090 0.000
自我效能总分 0.137 0.138 0.048 2.840 0.005

  注:R2=0.200,调整R2=0.180;F=9.451,P=0.000。

3.2.2 发作类型、病程 本研究结果发现,混合性发

作的青少年参与健康照护意向水平高(P<0.01)。
可能由于混合性发作其发作形式多样化,青少年通常

需服用两种以上的药物,且治疗疗程较长等因素,家
长重视程度高,同时长时间的治疗且随着青少年年龄

的增长,家长逐渐认识到青少年会面临独立就医的可

能,故会让青少年逐渐参与健康照护。在混合性发作

和病程较长的青少年中不乏有需要住院进行药物调

整者,在住院过程中,医护人员会通过讲解、播放视

频、发放文字和图画资料等形式让青少年了解疾病相

关知识,不断鼓励其参与到健康照护中。Schwap-
pach等[22]进行的一项多中心调查研究显示,如果护

士给患者提供足够的信息或医护人员鼓励患者询问

问题,那么患者的参与意愿会提高。因此,医护人员

面对青春期患者,在给其监护人提供疾病宣教的同

时,应该将青少年也作为被宣教对象,选择更形象、易
懂的宣教形式,进一步完善疾病知识的深入宣教;为

青少年提供有效便利的资源,降低其独立面对医护的

恐惧心理,增强其信任感,促进其自主性、责任感与独

立性的发展,从而促进其参与健康照护,做好过渡期

准备。
3.2.3 家庭结构 家庭结构指家庭成员间相互联

系、配合和组织的家庭模式[23],本研究多因素分析中

显示,家庭结构是影响癫痫青少年参与健康照护意向

水平的因素。家庭是青少年社会化的基础,家庭结构

的变化势必会对青少年社会化造成一定的积极和消

极影响[24]。本研究显示流动家庭(长期由夫妻一方

或祖父母、外祖父母代养孩子的家庭)青少年参与意

愿水平较高(P<0.01)。主要由于监护人的精力不

足或认知受限,缺少对青少年成长和疾病的关注,使
该类患者心智成熟更早,独立能力和自我照护意识更

强。核心家庭(父母双方、孩子)和主干家庭(外/祖父

母,父母,孩子)的癫痫青少年参与意愿较低。在我国

国情下,父母与隔代老人往往对患病青少年比较宠

溺,过度包办治疗与护理,在生活照顾上事无巨细,采
取了过度保护的措施,同时也不信任孩子有自我管理

疾病的能力,长此以往限制了青少年自我管理疾病意

识的建立,降低其参与健康照护的意愿。因此,一方

面改善监护人教育理念和方法,形成鼓励癫痫青少年

参与自我照护的共识;另一方面医护人员在疾病治疗

过程中需要积极地、有意识地与患者进行沟通,根据

不同家庭结构分析青少年参与健康照护受阻原因,采
取针对性干预措施,帮助提高青少年参与意识、培养

其参与能力。
3.2.4 社会支持 社会支持是指个人在社会生存情

况下从社会各个方面得到的心理和物质支持或援

助[25]。本组青少年社会支持总分为34.32±4.57,跟
我国常模[14]基本一致,处于中等水平;社会支持与青

少年参与健康照护意向水平呈正相关(r=0.269,
P<0.01),即社会支持越高,患者参与健康照护意向
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越强烈。可能与以下因素有关:首先,社会对该疾病

的正确认知较低,对于癫痫,民间俗称“羊癫疯”,均与

负性词语相关联,监护人为了保护青少年,便不愿意

向周围的朋友、老师、同学,甚至亲戚透露所患疾病的

真实病情,使周围的人无从给予青少年更多的支持和

理解;另外,青少年在校园中可能突然癫痫发作,使同

学们害怕、惊恐,甚至产生歧视,这使青少年较难得到

满意的情绪体验和主观支持感。因此,一方面医护人

员应为过渡期的青少年提供多角度支持,包括为青少

年和家庭提供相关疾病知识、过渡所需的医疗资源、
心理支持、同伴支持等相关服务,同时还应该指导青

少年用正当的方式发泄不良情绪,使其更愿意参与到

疾病管理中来。在同伴支持中,护理人员可通过建立

青少年癫痫病友群,鼓励他们沟通交流,说出自己感

受,形成良性支持。此外,医护人员可以通过多种形

式的科普宣传,使人们正确认识癫痫,减少歧视和回

避,给癫痫青少年创造和谐包容的校园环境,让他们

得到更多的理解和支持,协助建立更完善的社会支持

系统。
3.2.5 自我效能 自我效能指个体对实现特定领域

行为目标所需能力的信心[26]。研究证实,自我效能

干预能提高患者自我管理能力,而自我管理干预对于

患者的自我效能有促进作用[27-28]。本研究相关性分

析显示,自我效能与参与健康照护意向水平呈正相关

(r=0.256,P<0.01)。自我效能的得分为188.40±
16.99,得分率90.6%,处于较高水平。由于近年来

人们获得疾病护理知识的信息渠道增多,医疗机构也

更加重视医护患沟通等,促使青少年对自己实施或放

弃健康相关行为的能力有了一定自信,即相信自己能

够通过努力成功地采取有益健康的行为、摈弃危害健

康的行为。在临床工作中医护人员应帮助青少年逐渐

获得相关疾病知识、照护技能和医患沟通体验,培养参

与健康照护意识,提高健康相关行为的自我效能;可采

取现代化社交软件(如QQ、微信)与癫痫青少年建立远

程联系,深入开展健康教育、心理支持及延续护理等干

预措施,从而促进癫痫青少年自我效能的进一步提高,
使其能够独立、平稳地向成人医疗过渡。
4 小结

本研究发现,过渡期癫痫青少年参与健康照护的

意愿现状处于中等水平,年龄、病程、家庭结构、发作

类型、社会支持及自我效能是癫痫青少年参与健康照

护意向的主要影响因素。呼吁医疗机构、社会、学校

和家庭共同采取针对性的干预措施来提升青少年的

疾病管理能力和生活质量。本研究仅选取了西部地

区部分医院,在地域代表性上有一定局限,另外,仅探

讨了部分影响因素,因此今后应涉及更广泛的地域,
进行多中心、大样本的研究。
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