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慢性肾脏病患儿家庭抗逆力现况及影响因素调查
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摘要:目的

 

探究慢性肾脏病患儿家庭抗逆力现状,分析其影响因素,为针对性干预提供参考。方法
 

采用便利抽样方法,选取山东

省3所三甲医院儿科肾病病区的203名慢性肾脏病患儿照顾者作为研究对象,使用一般资料调查表、中文版家庭抗逆力评定量

表、照顾负担量表、疾病管理能力亚量表、简易版慢性肾病患儿照顾者疾病认知问卷进行调查。结果
 

慢性肾脏病患儿家庭抗逆力

得分(95.30±9.83)分。多元逐步回归分析显示,慢性肾脏病患儿住院时间、照顾者照顾负担、疾病管理能力、疾病认知是慢性肾

脏病患儿家庭抗逆力的主要影响因素(P<0.05,P<0.01)。结论
 

慢性肾脏病患儿家庭抗逆力处于中等偏下水平,医护人员需针

对家庭抗逆力影响因素加强干预,缓解照顾者照顾负担,提高其疾病认知与管理能力,为家庭提供充足资源,以有效提升家庭抗逆

力,稳固家庭功能。
关键词:儿童; 慢性肾脏病; 照顾者; 家庭抗逆力; 照顾负担; 疾病管理能力
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  慢性肾脏疾病起病隐匿、病程迁延不愈、易复发,
可逐渐发展至终末期肾脏疾病[1]。2016年中华医学

会肾脏病学分会报告,我国儿童慢性肾脏病发病率呈

逐年增长趋势,已成为较严重的公共卫生问题[2]。慢

性肾脏病诊断与长期的治疗过程致使患儿在成长发

育、心理状态等方面表现为异常状态,亦会使照顾者

产生社会角色紊乱、照顾负担、消极情绪等一系列改

变,影响其对患儿疾病的管理,从而衍生出患儿自身

及照顾者生活适应的问题,最终累及整个家庭,引起

家庭系统失衡[3-4]。研究表明,在家庭遭遇困境时,家
庭抗逆力可促使家庭保持良好的适应状态,提升整体

凝聚力,对稳固家庭功能、促进个人及家庭健康具有

积极意义[5-6]。家庭抗逆力是可变的,其易受到患儿

自身疾病进展,照顾者负担水平、心理状态、疾病认

知、疾病管理等多重因素的影响[7-8]。儿童罹患慢性

肾脏疾病作为应激性事件,对于整个家庭影响不可忽

视,提高家庭抗逆力可有效帮助整个家庭从困境中恢

复,对于家庭成功适应应激事件十分关键。因此,本
研究调查慢性肾脏病患儿家庭抗逆力现况,并探讨家

庭抗逆力的影响因素,为干预方案的制订提供参考,
以有效帮助家庭应对压力,增强家庭凝聚力,促进患

儿疾病转归。
1 对象与方法

1.1 对象 2020年11月至2021年1月,采用方便

抽样方法选取山东省3所三甲医院(综合医院2所,
妇女儿童医院1所)的儿科肾病病区的203名慢性肾

脏病患儿照顾者作为研究对象。纳入标准:患儿慢性

肾脏病符合诊断标准[9],且病程>3个月;患儿年

龄≤14岁;照顾者年龄≥18岁;照顾者小学以上文化

水平,无语言障碍,有理解交流能力;照顾者是患儿的
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直系亲属,与患儿同居>1年;自愿参加本研究。排

除标准:照顾者近期遭遇重大变故;患有身体或心理

疾病。
1.2 研究工具

1.2.1 一般资料问卷 一般资料问卷通过查阅文献

自行设计,包括照顾者社会人口学资料(性别、年龄、
文化程度、与患儿的关系等)、患儿社会人口学资料

(年龄、性别、病程、住院次数等)、家庭一般资料(家庭

类型、孩子数量、家庭月收入、居住地等)。
1.2.2 中文版家庭抗逆力评定量表(Family

 

Resi-
lience

 

Assessment
 

Scale-Chinese
 

Version,FRAS-C)
 本研究采用Li等[10]汉化的量表,包括家庭沟通与

问题解决(23个条目)、社会资源利用(3个条目)和保

持积极的态度(6个条目)3个维度共32个条目。量

表采用4级评分法,从“很不同意”至“很同意”分别赋

1~4分。总分32~128分,得分越高家庭抗逆力水

平越高。量表Cronbach's
 

α系数为0.960。目前已

作为慢性病患儿家庭的评估工具。本研究测得该量

表的Cronbach's
 

α系数为0.909。
1.2.3 Zarit照顾者负担量表(Zarit

 

Caregiver
 

Bur-
den

 

Interview,ZBI) 本研究采用王烈等[11]汉化的

中文版量表,包括个人负担和责任负担2个维度共22
个条目,按Likert

 

5级评分法,从“没有”至“总是”分
别赋0~4分。总分0~88分,≤20分为无或轻度负

担,21~39分为中度负担,≥40分为重度负担。量表

Cronbach's
 

α系数为0.87。本研究测得该量表的

Cronbach's
 

α系数为0.901。
1.2.4 中文版家庭管理测量量表 此量表主要用来

评估慢性病患儿家庭对疾病的反应和照顾方法,以及

疾病对日常生活的影响。本研究采用张莹等[12]翻译

汉化的中文版家庭管理量表的疾病管理能力亚量表,
包含12个条目。采用Likert

 

5级评分法,从“完全不

同意”至“完全同意”分别赋1~5分。总分12~60
分,疾病管理能力亚量表总分越高说明家长疾病管理

能力越强。本研究测得该量表的Cronbach's
 

α系数

为0.720。
1.2.5 简易版慢性肾病患儿照顾者疾病认知问卷 
该调查问卷经查阅相关文献[13-15]和听取专家意见自

行设计,包括我知道慢性肾脏病是指各种原因引起的

慢性肾脏结构和功能障碍,我了解慢性肾脏病的发病

原因,我了解慢性肾脏病的诱发因素,我知道慢性肾

脏病症状有哪些,我了解慢性肾脏病的常用治疗方法

有哪些,我知道慢性肾脏病需要长期规律用药和治疗

共6个条目。每个条目采用Likert
 

5级评分法,从“完
全不同意”至“完全同意”分别赋1~5分。总分6~30
分,≤6分为很不了解,7~12分为不了解,13~18分

为不太了解,19~24分为了解,25~30分为很了解。
在正式调查前,使用该问卷对30名慢性肾脏病患儿

照顾者进行预调查,该问卷的Cronbach's
 

α系数为

0.834,具有良好一致性。
1.3 资料收集方法 调查前由学院2名导师负责联

系调查单位,并征得调查单位和科室负责人同意。研

究小组4名调查员负责3所医院的调查,在发放问卷

前对研究对象解释本次调查目的及填写要求,取得研

究对象的配合。本次调查分为纸质版与电子版,由研

究对象自行选择,其中纸质版由研究对象现场填写后

回收,电子版由研究对象通过扫描二维码或网站登录

等方式参与。本研究发放问卷210份(纸质版170
份、电子版40份),其中剔除7份漏填及答案相同的

无效调查表,共回收有效问卷203份(纸质版164份

与电子版39份),有效回收率96.67%。
1.4 统计学方法 应用SPSS22.0软件进行统计分

析,计数资料以频数、百分比表示,计量资料服从正态

分布,以(􀭺x±s)表示。行描述性统计、Pearson相关

性分析、多元线性逐步回归分析,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 患儿及照顾者基本资料 患儿男119例,女84
例;年龄1~14(8.44±3.77)岁。疾病诊断:IgA肾病

20例,肾病综合征156例,过敏性紫癜性肾炎10例,
狼疮性肾炎14例,肾炎综合征3例。病程1~10
(3.24±2.43)年。确诊后住院1~10次,中位数2.0
次;本次住院时间0~60(16.60±9.10)d。未上学51
例,在校上学152例。患儿照顾者中,男59人,女144
人;年龄23~57(38.23±6.54)岁。文化程度:小学

41人,初中73人,高中/中专66人,大专以上23人。
与患儿的关系:父亲56人,母亲140人,祖父2人,祖
母5人。家庭类型:核心家庭102人,大家庭101人。
家庭人均月收入:<3

 

000元35人,3
 

000~元91人,
6

 

000~元44人,≥9
 

000元33人。家庭所在地:城
市77人,农村126人。疾病认知得分6~30(18.01±
5.29)分,其中很不了解17人,不了解41人,不太了

解81人,了解50人,很了解14人。家中子女数量:1
个51人,2个144人,3个以上8人。
2.2 慢性肾脏病患儿家庭抗逆力得分 见表1。

表1 慢性肾脏疾病患儿家庭抗逆力得分(n=203)
分,􀭺x±s

项
 

目 总分 条目均分

家庭沟通与问题解决 68.80±7.19 2.99±0.31
社会资源利用 8.46±1.12 3.00±0.36
保持积极的态度 18.04±2.15 2.82±0.37
总量表 95.30±9.83 2.98±0.31

2.3 慢性肾脏病患儿照顾者照顾负担、疾病管理能

力得分及与家庭抗逆力的相关性 见表2。
2.4 慢性肾脏病患儿家庭抗逆力影响因素的多元回

归分析 以家庭抗逆力得分为因变量,以患儿及照顾

者基本资料、照顾负担、疾病管理能力为自变量进行

分层多元线性回归分析,α入=0.05,α出=0.10。第1
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层纳入患儿及照顾者基本资料,第2层纳入照顾负

担、疾病管理能力,结果进入回归方程的变量有患儿

住院时间(≤10
 

d=1,11~d=2,21~60
 

d=3)、疾病

认知(很不了解=1,不了解=2,不太了解=3,了解=
4,很了解=5)、照顾负担、疾病管理能力(原值输入),
结果见表3。

表2 慢性肾脏病患儿照顾者照顾负担、疾病管理

能力得分及与家庭抗逆力的相关性(n=203)

项
 

目 得分(􀭺x±s) 相关性(r)

 照顾负担 26.87±14.10 -0.345*

  个人负担 15.31±7.50 -0.286*

  责任负担 6.10±4.82 -0.327*

 疾病管理 35.73±10.28 0.238*

  注:*P<0.01。

表3 慢性肾脏疾病患儿家庭抗逆力的回归分析结果(n=203)

变量 β SE β' t P

第1层

 常数 96.657 2.737 - 35.316 0.000
 疾病认知 2.953 0.635 0.310 4.651 0.000
 住院时间 -0.287 0.064 -0.300 -4.508 0.000
第2层

 常数 96.933 3.487 - 27.802 0.000
 照顾负担 -0.146 0.051 -0.209 -2.868 0.005
 住院时间 -0.223 0.066 -0.233 -3.367 0.001
 疾病认知 2.039 0.689 0.214 2.958 0.003
 疾病管理能力 2.096 0.918 0.145 2.285 0.023

  注:第1层R2=0.149,调整R2=0.140;F=17.447,P=0.000。第2层

R2=0.202;调整R2=0.186;F=12.545,P=0.000。

3 讨论

3.1 慢性肾脏病患儿家庭抗逆力现状 家庭抗逆力

是指家庭在面临困境或危机时,作为一个整体功能单

位运用捕获的资源及行为,展现优势和(或)捕获外界

支持,辨析复杂的压力源,从危机中恢复并成长的能

力[16]。本研究结果显示,慢性肾脏病患儿家庭抗逆

力处于中等偏下水平,原因可能在于儿童正处于生长

发育阶段,是整个家庭的希望,当家庭面对来自儿童

疾病方面的压力源时,其家庭成员的情绪反应越大,
对整体的影响也最为强烈。研究显示,3个维度中,
社会资源利用均分最高,其次是家庭沟通与问题解

决,保持积极的态度均分最低。社会资源利用均分较

高原因可能在于慢性肾脏病患儿照顾者渴求社会资

源,包括邻里之间、医护人员,乃至社交软件等,并对

利用获得的所有资源表现为积极的态度。提示医院

及社区的医护人员应给予慢性肾脏病患儿照顾者疾

病知识、家庭护理等方面的指导,为慢性肾脏病患儿

照顾者提供充足的社会资源,有效保护脆弱家庭,增
强家庭优势。保持积极的态度均分低,表明慢性肾脏

病家庭照顾者经历困境时,负面情绪积累较多,常表

现为消极态度,甚至是焦虑抑郁。提示临床护理人员

在开展健康教育过程中,应关注照顾者心理状态,及

时发现照顾者的负性情绪,提供心理支持,帮助其缓

解不良情绪,保持积极的态度应对困境。与此同时,
医护人员应协助家庭成员共同进行慢性肾病患儿疾

病管理,缓解家庭成员的消极体验,从而有效提升家

庭抗逆力水平,减弱慢性肾脏疾病这一应激事件对患

儿、照顾者乃至整个家庭的影响。
3.2 慢性肾脏病患儿家庭抗逆力影响因素分析

3.2.1 照顾负担 研究结果示,照顾负担整体得分

及个人负担、责任负担与家庭抗逆力呈负相关。家庭

抗逆力形成与发展受到照顾者照顾负担的不良影响,
当照顾者照顾负担水平较高时,其家庭抗逆力越低。
照顾负担是家庭抗逆力的风险因素,且二者之间相互

影响,缓解照顾者的照顾负担有利于提升照顾者心理

弹性,进而影响家庭整体抗逆力水平。慢性肾脏病照

顾者的照顾负担来源于诸多方面,涵盖个人因素、社
会因素,且不易恢复,往往累及亲子关系、夫妻关系,
使家庭稳定的结构动摇[17]。医护人员在诊疗过程中

需鼓励家庭成员加强沟通,同时鼓励其在管理患儿疾

病时通力合作,以促进患儿康复;同时为其家庭成员

提供有利支持,帮助其作出积极改变,鼓励家庭成员

协作克服障碍,共享已获得信息,增强家庭效能,以应

对现有危机,缓解照顾负担。
3.2.2 疾病管理能力 疾病管理能力是慢性肾脏病

患儿家庭抗逆力的保护因素之一,良好的疾病管理有

利于家庭抗逆力的提升[18]。照顾者形成规律的照顾

方案,制订照护计划,不仅有助于规范自身行为,充分

调配已获取的所有资源,防止资源浪费,而且能有效

帮助家庭解决问题,提升整体家庭抗逆力水平。相比

之下,若照顾者无法形成良好的疾病管理方案,易表

现出疾病管理困难,往往无法冷静应对生活中突发状

况,时常举足无措,如患儿尿蛋白突然发生变化,服用

激素后患儿身体、心理改变等,不仅影响自身心理状

态与生活质量,也会增加其所在家庭系统负荷,家庭

抗逆力自然呈现较低水平。提示医护人员进行健康

教育时,应针对患儿及照顾者的一般情况制订个性化

的管理方案,指导家庭成员共同制订家庭照护计划,
在照护过程中及时发现照顾者在管理患儿疾病过程

中的不足及问题,适当给予支持与指正,增强家庭整

体效能。
3.2.3 住院时间 患儿住院时间增加可威胁家庭抗

逆力的形成,具体可表现出患儿住院时间越长,其所

在家庭的抗逆力水平越低。其原因从个人角度来看,
可能为患儿住院后环境发生变化,需面对医护人员等

诸多陌生面孔,易造成恐惧、焦虑等消极情绪。与此

同时,在接受长期药物治疗过程中,由于患儿自身依

从性较差,照顾者照顾负担加重,而其余家庭成员仍

要承担生活、工作等其他社会角色,作为患儿的经济

支持,同样投入了大量精力,易导致其心理状态改变。
从家庭整体角度来看,可能由于疫情管控要求,只允
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许1名照顾者陪床,而照顾者需要全天负责照顾任

务,陪伴在患儿身边,随时关注输液进度、监督患儿服

用口服药、安排患儿饮食、陪同患儿进行检查等,其他

家属无法探视,只能通过视频或电话形式了解情况,
这种生活模式打破以往和谐而稳定的家庭关系,长期

的分离影响家庭凝聚力,因而其家庭抗逆力往往表现

为较低水平。
3.2.4 疾病认知 家庭抗逆力受到照顾者疾病认知

水平的正向影响,即疾病认知水平越好,其家庭抗逆

力水平越高。原因可能在于,当照顾者储备大量的疾

病相关知识时,其能够辨析疾病发展过程,并在此过

程中从各种渠道获取有用信息,规避错误信息,有效

预防疾病复发。良好的疾病认知水平帮助照顾者建

立应对应激事件的抗逆力,促进积极情绪的产生,缓
解危机与困境,从而提升家庭抗逆力水平[19]。相反,
部分照顾者对于疾病相关知识储备极为匮乏,虽然有

部分照顾者表现出对资源的渴求,但易错失正确的信

息或偏信错误信息,忽视疾病过程中应当关注的注意

事项,加重疾病带来的不确定性,不利于患儿照护,同
时也不利于对危机的应对,严重威胁患儿身体健康,
间接影响整个家庭抗逆力水平。
4 小结

本研究中慢性肾脏病患儿家庭抗逆力处于中等

偏下水平,患儿住院时间、照顾者照顾负担、疾病认

知、疾病管理能力是家庭抗逆力的影响因素。医护人

员需密切监测确诊患儿疾病变化,确保有效识别疾病

进展。同时,在慢性肾脏疾病患儿诊疗护理过程中,
医护人员应加强对照顾者疾病知识健康宣教,依据患

儿疾病特征与照顾者情况,指导照顾者建立个性化疾

病管理方案,同时在照护过程中及时评估照顾者心理

状态,识别其消极情绪,给予其心理护理及情感支持,
进行情绪管理,缓解照顾负担,帮助其应对现有困境,
为家庭整体未来发展提供有力的支持。本研究为横

断面研究,而家庭抗逆力是一个动态变化的过程,未
来需进行随访调研,持续关注慢性肾脏病患儿家庭抗

逆力变化,选择合适的干预方案,提升其家庭抗逆力,
稳固家庭功能。
参考文献:
[1] Anon.Current

 

chronic
 

kidney
 

disease
 

(CKD)
 

nomencla-
ture

 

used
 

by
 

KDIGO[J].Transplantation,2020,104(4S1
 

Suppl
 

1):S7.
[2] 程庆砾,刘小荣,谢院生.关注儿童肾脏健康[J].中华肾

病研究电子杂志,2016,5(2):49-52.
[3] Catalano

 

D,
 

Holloway
 

L,
 

Mpofu
 

E
 

l.Mental
 

health
 

in-
terventions

 

for
 

parent
 

carers
 

of
 

children
 

with
 

autistic
 

spectrum
 

disorder:
 

practice
 

guidelines
 

from
 

a
 

Critical
 

In-

terpretive
 

Synthesis
 

(CIS)
 

systematic
 

review[J].Envi-
ron

 

Res
 

Public
 

Health,2018,15(2):341.
[4] McClung

 

N,
 

Glidewell
 

J,
 

Farr
 

S
 

L.Financial
 

burdens
 

and
 

mental
 

health
 

needs
 

in
 

families
 

of
 

children
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease[J].Congenit
 

Heart
 

Dis,2018,13(4):554-562.
[5] 纪文晓.家庭结构与家庭抗逆力———基于17个罕见病

儿童家庭的叙述分析[J].社会与公益,2019(1):64-73.
[6] 纪文晓.罕见病儿童家庭照顾风险及社会工作服务模式

建构[J].中国社会工作,2017(18):14-19.
[7] Liu

 

P
 

P,
 

Yin
 

P,
 

Zhu
 

Y
 

H,
 

et
 

al.The
 

correlation
 

of
 

fa-
mily

 

resilience
 

with
 

sleep
 

quality
 

and
 

depression
 

of
 

pa-
rents

 

of
 

children
 

with
 

epilepsy[J].J
 

Pediatr
 

Nurs,2021,

56:e49-e54.
[8] 叶明明,张薇,周兰姝.家庭抗逆力实践干预项目的研究

进展及启示[J].护理学杂志,2020,35(18):110-113.
[9] Levey

 

A
 

S,
 

Eckardt
 

K,
 

Dorman
 

N
 

M,
 

et
 

al.Nomencla-
ture

 

for
 

kidney
 

function
 

and
 

disease:
 

report
 

of
 

a
 

Kidney
 

Disease:
 

Improving
 

Global
 

Outcomes
 

(KDIGO)
 

Consen-
sus

 

Conference[J].Kidney
 

Int,2020,97(6):1117-1129.
[10]Li

 

Y
 

L,
 

Zhao
 

Y,
 

Zhang
 

J,
 

et
 

al.Psychometric
 

properties
 

of
 

the
 

shortened
 

Chinese
 

Version
 

of
 

the
 

Family
 

Resi-
lience

 

Assessment
 

Scale[J].J
 

Child
 

Fam
 

Stud,2016,25
(9):2710-2717.

[11]王烈,杨小湜,侯哲,等.护理者负担量表中文版的应用

与评价[J].中国公共卫生,2006,22(8):970-972.
[12]张莹,魏珉.中文版家庭管理测量量表的信效度研究[J].

中国实用护理杂志,2009,25(14):19-22.
[13]陈春会,刘祯帆,龙霖.老年慢性肾脏病早期患者疾病相

关知识与自我管理能力的相关性[J].护理学杂志,2020,

35(17):11-14.
[14]位珍珍.儿童哮喘家庭管理方式测评量表的结构效度验

证及其应用[D].北京:北京中医药大学,2016.
[15]顾希茜.儿童哮喘家庭管理方式测评量表的初步研制

[D].北京:北京中医药大学,2014.
[16]Froma

 

W.Family
 

resilience:
 

a
 

framework
 

for
 

clinical
 

prac-
tice[J].Fam

 

Process,2003,42(1):1-18.
[17]Uddin

 

J,
 

Alharbi
 

N,
 

Uddin
 

H,
 

et
 

al.Parenting
 

stress
 

and
 

family
 

resilience
 

affect
 

the
 

association
 

of
 

adverse
 

childhood
 

experiences
 

with
 

children's
 

mental
 

health
 

and
 

attention-deficit/hyperactivity
 

disorder[J].J
 

Affect
 

Di-
sord,2020,272:104-109.

[18]尹藜蓉,夏玲,严海鸥,等.家庭管理模式在儿童慢性病

中的应用进展[J].护理实践与研究,2019,16(23):33-
35.

[19]Chew
 

J,
 

Haase
 

A
 

M,
 

Carpenter
 

J.Individual
 

and
 

family
 

factors
 

associated
 

with
 

self-esteem
 

in
 

young
 

people
 

with
 

epilepsy:
 

a
 

multiple
 

mediation
 

analysis[J].Epilepsy
 

Be-
hav,2017,66:19-26.

(本文编辑 李春华)

·23· Journal
 

of
 

Nursing
 

Science Sep.
 

2021 Vol.36 No.17


