
·论  著·

先天性心脏病患儿术后生存质量及其影响因素的纵向研究
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摘要:目的
 

了解先心病患儿手术后不同阶段生存质量现状及影响因素,为制订不同阶段的护理干预方案提供参考。方法
 

采用

PedsQLTM3.0心脏模块中文版对先心病行手术治疗的95例患儿及其照顾者95人,分别在手术后3个月、6个月、12个月进行生

存质量调查。结果
 

先心病患儿术后3个月内生存质量水平较低,术后12个月内生存质量水平整体呈上升趋势,3个时间点得分

差异有统计学意义(均P<0.05);患儿与家长报告配对比较显示,心脏症状及其治疗相关问题、治疗相关焦虑问题差异有统计学

意义(均P<0.05)。不同阶段先心病患儿术后生存质量的主要影响因素包括主要照护者角色、主要照护者职业、主要照护者文化

水平、家庭居住情况、就医延迟、家庭子女数量、家庭经济状况、主要照护者对疾病的认知、术后发生并发症(均P<0.05)。结论
 

先心病患儿术后12个月内整体生存质量处于中等水平,且生存质量水平及影响因素随着时间的推移呈动态变化;家长报告可大

部分代表患儿的生存质量状态,但应注意症状、治疗和焦虑相关问题。建议医护人员注意早期识别不同阶段影响患儿生存质量的

主要因素,制订有效的干预措施,改善患儿术后生存质量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

the
 

current
 

status
 

and
 

influencing
 

factors
 

of
  

quality
 

of
 

life
 

at
 

different
 

post-operative
 

stages,of
 

children
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease
 

(CHD),
 

and
 

to
 

provide
 

a
 

basis
 

for
 

formulating
 

stage
 

specific
 

nursing
 

intervention
 

plans.
 

Methods
 

The
 

Chinese
 

version
 

of
 

PedsQLTM3.0
 

heart
 

module
 

was
 

used
 

to
 

investigate
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

95
 

children
 

with
 

congeni-
tal

 

heart
 

disease
 

and
 

95
 

caregivers
 

who
 

were
 

treated
 

with
 

surgery
 

at
 

3
 

months,
 

6
 

months,
 

and
 

12
 

months
 

after
 

surgery.
 

Results
 

The
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

children
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease
 

was
 

low
 

within
 

3
 

months
 

after
 

operation,
 

and
 

the
 

overall
 

quality
 

of
 

life
 

level
 

showed
 

an
 

upward
 

trend
 

within
 

12
 

months
 

after
 

operation,
 

and
 

there
 

were
 

statistically
 

significant
 

differences
 

in
 

scores
 

at
 

three
 

time
 

points
 

(P<0.05
 

for
 

all).
 

Paired
 

comparison
 

with
 

parent
 

reports
 

showed
 

that
 

there
 

were
 

significant
 

differences
 

in
 

cardiac
 

symptoms,
 

treatment-related
 

problems,
 

and
 

treatment-related
 

anxiety
 

problems
 

(P<0.05
 

for
 

all).
 

The
 

main
 

influencing
 

factors
 

of
 

postoperative
 

quality
 

of
 

life
 

in
 

children
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease
 

at
 

different
 

stages
 

include
 

the
 

role
 

of
 

the
 

main
 

caregiver,
 

the
 

occupation
 

of
 

the
 

main
 

caregiver,
 

the
 

education
 

level
 

of
 

the
 

main
 

caregiver,
 

the
 

family
 

living
 

situation,
 

the
 

delay
 

in
 

seeking
 

medical
 

treatment,
 

the
 

number
 

of
 

children
 

in
 

the
 

family,
 

the
 

family
 

economic
 

status,
 

and
 

the
 

main
 

caregiver's
 

disease
 

cognition
 

and
 

post-
operative

 

complications
 

(P<0.05
 

for
 

all).
 

Conclusion
 

The
 

overall
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

CHD
 

children
 

is
 

at
 

a
 

moderate
 

level
 

within
 

12
 

months
 

after
 

surgery,
 

and
 

the
 

level
 

of
 

quality
 

of
 

life
 

and
 

influencing
 

factors
 

change
 

dynamically
 

over
 

time.
 

Parent
 

report
 

can
 

in
 

principle
 

represent
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

children,
 

though,
 

parent
 

report
 

in
 

dimensions
 

of
 

cardiac
 

symptoms
 

and
 

treatment
 

related
 

prob-
lems,

 

and
 

treatment
 

related
 

anxiety,
 

should
 

be
 

viewed
 

with
 

caution.
 

It
 

is
 

recommended
 

that
 

medical
 

staff
 

pay
 

attention
 

to
 

early
 

identification
 

of
 

the
 

main
 

factors
 

affecting
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

children
 

at
 

different
 

stages,
 

and
 

formulate
 

effective
 

intervention
 

measures
 

to
 

improve
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

the
 

children
 

after
 

surgery.
Key

 

words:
 

children; congenital
 

heart
 

disease; post-operation; quality
 

of
 

life; influencing
 

factors; longitudinal
 

study

作者单位:遵义医科大学附属医院1.心脏大血管外科
 

2.纪检监察室(贵州
  

遵义,563000)
张婷:女,硕士,护士

通信作者:张莉,zhli8523@163.com
收稿:2022 01 10;修回:2022 03 20

  先天性心脏病(Congenital
 

Heart
 

Disease,
 

CHD,下
称先心病)是指胎儿时期心血管系统发育障碍或异常

所致的先天性心脏畸形,是目前最常见的儿童出生缺

陷之一。其发病机制复杂,具有高发病率、高致死率等

特点,已对儿童生命健康构成严重威胁[1-2]。目前,生
存质量成为一种新的健康指标,能全面评价疾病发展

及诊疗过程中患者身心和生活等方面的变化[3-5]。随

着诊疗技术、手术水平以及护理技术的进步,约90%以

上的先心病患儿可存活至成年[6]。虽然手术治疗可以

矫正患儿心脏缺陷,但先心病儿童的发展和心理均存

在不同程度的后遗症,在运动认知、社交和情绪功能、
学业成就、就业及整体生存质量等方面均会受到不利

影响,而且这些问题可能会持续到青春期,并随着学习

需求的增加,甚至可能会出现新的缺陷[7-8],严重影响

患儿生存质量。对于许多慢病患者而言,儿童时期的

生存质量水平对其远期生活有着持续而深远的影响,
于先心病患儿而言,生存质量可以纵向追踪其健康水

平,是患儿健康的重要检测指标[9],值得深入研究。鉴

此,本研究采用前瞻性纵向研究,了解患儿术后不同时

期的生存质量水平及影响因素,旨在为提高先心病患

儿术后生存质量提供依据。
1 对象与方法

1.1 对象 采用便利抽样法,选取2019年7月至

·23· Journal
 

of
 

Nursing
 

Science Jul.
 

2022 Vol.37 No.14



2020年12月在遵义医科大学附属医院心血管外科/
内科确诊为先心病并行手术治疗的患儿及其主要照

护者为研究对象。本研究已获得医院医学伦理委员

会批准。纳入标准:①诊断为先心病;②择期行体外

循环下心内直视术、开胸封堵术或经皮介入封堵术;
③年龄2~18岁[10];④纳入研究患儿主要照护者为

照护患儿时间最长,且与患儿为亲属关系的照护者1
名;⑤患儿和(或)家属无认知及表达障碍,能正确理

解本研究目的;⑥自愿参与此次研究并签署知情同意

书(患儿年龄<5岁者仅由家属签署知情同意书,其
余由患儿和家属共同签署)。排除标准:①先心病并

存其他复杂性疾病,如21-三体综合征、脑瘫等;②术

后发生严重并发症,如低心排综合征等;③二次手术

或在院期间死亡。剔除标准:①随访期间主动退出;
②各种原因失访(家属失访等同于患儿失访);③随访

过程中患儿死亡。本研究在患儿出院时收集患儿及

照护者资料各106份。在1年的随访期内,7名主要

照护者更换联系方式无法取得联系;4名主要照护者

拒绝随访,最终获得患儿及照护者有效资料各95份。
1.2 研究方法

1.2.1 研究工具

1.2.1.1 一般资料调查表 根据本研究内容并结合

既往文献资料[11-13]由研究者自行设计,由患儿社会人

口学资料及临床资料两部分组成。前者包括患儿性

别、年龄、家庭子女数量、家庭居住情况、主要照护者文

化程度、家庭经济状况、主要照护者对疾病认知程度、
医疗费用支付方式等,后者包括就医延迟时间(若患儿

首次出现症状时间与首次至医疗机构就诊时间≥30
 

d
则视为就医延迟[14])、术后并发症、再入院情况等。
1.2.1.2 儿童生存质量测定量表系列心脏病模块

(Pediatric
 

Quality
 

of
 

Life
 

Inventory
 

3.0,PedsQLTM3.0)
中文版 该量表经黄卓燕[10]翻译汉化,包括儿童自

评和家长报告,分别从家长和患儿自身的角度测量

2~18岁心脏病患儿的生存质量,其中家长报告比患

儿报告多了2~4岁患儿的测量量表。除2~4岁患

儿家长报告由6个维度23个条目组成外,其余均由

心脏症状及其相关症状(7个条目)、治疗Ⅱ相关问题

(该条目由术后服用治疗心脏病药物的患儿填写,3
个条目)、感知身体外貌相关问题(3个条目)、治疗焦

虑相关问题(4个条目)、认知心理问题(5个条目)、沟
通相关问题(3个条目),共6个维度25个条目组成。
儿童自评问卷总表可由5~18岁儿童自行填写,各维

度的Cronbach's
 

α系数0.68~0.87;家长问卷总表

各维度的Cronbach's
 

α系数为0.81~0.91;儿童和

家长两次重测问卷报告各维度和总分的组内相关系

数值均达到0.7以上,证明该量表信效度良好[15-16]。
1.2.2 调查方法 于患儿出院前1

 

d征得患儿和

(或)家属同意,签署知情同意书后,当面对患儿及家

属进行社会人口学资料收集并当场记录;临床资料收

集由研究者在患儿出院当天在医院住院医生工作站

提取并记录,其中患儿术后病情变化资料与生存质量

数据采集时一并获取。于患儿手术后3个月、6个

月、12个月时通过电话随访收集患儿生存质量数据,
每次调查约30

 

min,调查者据患儿和(或)家属的回答

如实记录。
1.2.3 统计学方法 运用SPSS18.0软件对数据进

行统计分析。计数资料用频数、百分比描述;计量资

料满足正态分布的用(􀭺x±s)表示,不满足正态分布的

用M(P25,
 

P75)描述。采用重复测量方差分析、t检

验和方差分析,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 患儿及其主要照护者一般资料 患儿95例,男
48例,女47例;年龄2~17岁,其中2~岁55例,5~
17岁40例;75例患儿发生就医延迟,延迟时间平均

为31.31个月。家庭居住地:农村56例,城市/镇39
例。医保类型:新农合89例,居民医保6例。术后25
例发生并发症。主要照护者:母亲61人,父亲21人,
祖父母(包括外祖父母)13人。照护者学历:初中及

以下72人,高中/中专14人,大专及以上9人。照护

者职业:家庭主妇28人,务农26人,务工20人,其他

21人。照护者对疾病的认知:不了解56人,了解一

些39 人。家 庭 人 均 月 收 入:<1
 

000 元 11 人,
1

 

000~3
 

000元30人,>3
 

000元54人。子女数量:
独生子女21人,2孩47人,≥3孩27人。
2.2 患儿术后不同时间点生存质量得分

2.2.1 40例5~17岁患儿与家长报告生存质量得

分比较 见表1。
2.2.2 55例低龄患儿父母报告生存质量得分比较

 见表2。
2.3 不同时间点家长报告先心病患儿术后生存质量

得分的单因素分析结果 见表3。
3 讨论

3.1 先心病患儿术后不同时间生存质量水平及动态

变化 本研究采用的测评量表由家长报告和患儿自

评报告组成。家长报告和患儿报告结果均显示先心

病患儿术后生存质量水平整体呈上升趋势,且3个时

间点得分差异有统计学意义(均P<0.05)。分析原

因可能为:对出院后3个月对患儿来说,正处在恢复

期,而且患儿术后需在心脏重症监护室进行监护,由
于重症监护室的特殊性、患儿抵抗力较差、探视时间

短暂、家长无法24
 

h陪护,加上病情危重,需要进行

密切的观察和治疗[17],导致其出院后3个月,生存质

量整体水平及各维度得分都相对较低,而随着时间的

推移,患儿身体逐渐恢复,生存质量水平也逐渐提高。
此外,40例5~17岁患儿报告与家长报告配对比较

结果显示,患儿自评与父母评价生存质量得分虽不完
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全一致,但大部分差异无统计学意义,仅心脏症状及

其治疗相关问题、治疗相关焦虑问题差异有统计学意

义(均P<0.05)。说明家长报告虽不能完全替代患

儿自评报告,但在特殊情况下,如患儿年龄小、病情

重、沟通能力不足等不能对其自身生存质量进行自评

时作为临床的参考,反映患儿生存质量水平,但在评

估时应注意患儿症状、治疗和焦虑相关问题。其差异

可能与父母与患儿对某一事件的理解水平和解释可

能不一致以及对同一事件做出的反应存在差异有关,

也可能是由于家长对患儿病情的过分关注,如心脏相

关症状等,导致家长报告得分低于儿童自评报告得

分,使得两者的报告结果出现差异。家长报告结果在

特殊情况下作为临床的参考,指导临床的治疗工作;
但在患儿有足够的认知能力对自身生存质量水平进

行自评时,家长报告则可作为补充,以便更加全面、充
分地评估患儿的生存质量水平。因此,鉴于儿童的特

殊性,在生存质量测评时最好二者平行测量,从而使

测评结果更接近真实情况。
表1 40例5~17岁患儿与家长报告生存质量得分比较 分,􀭺x±s

时间
生存质量总分

患儿 家长

心脏症状及其治疗相关问题

患儿 家长

治疗
 

Ⅱ
 

相关问题

患儿 家长

术后3个月 55.34±7.17 54.17±11.42 72.41±9.50 70.45±8.17 71.35±14.33 68.27±18.22
术后6个月 63.82±8.56x 62.07±7.20a 87.86±4.34x 78.93±8.74a 81.74±15.86 76.74±16.42
术后12个月 64.07±5.86x 64.77±7.68a 85.36±8.93x 77.86±13.80a 80.00±13.38 82.00±13.12
F时间 24.583** 37.799** 2.643
F组间 0.003 21.718** 0.091
F交互 27.949** 3.425* 4.916*

时间
感知身体外貌

患儿 家长

治疗焦虑相关问题

患儿 家长

认知心理相关问题

患儿 家长

沟通相关问题

患儿 家长

术后3个月 63.75±20.81 58.75±14.49 38.44±14.54 30.31±19.59 37.50±14.54 42.00±14.40 45.63±18.96 49.38±17.74
术后6个月 66.67±21.52 66.88±19.57 44.69±24.90 40.94±18.07 41.50±9.49 42.38±10.44 59.38±5.81x 52.92±23.31
术后12个月63.75±19.48 61.04±18.91 50.31±7.21x 57.19±19.54ab 43.13±17.86 39.50±9.04 53.54±20.05 60.83±16.36a

F时间 0.646 25.416** 0.484 2.164
F组间 1.452 0.553 0.121 12.078**

F交互 1.526 4.336* 2.205 7.205**

  注:*P<0.05,**P<0.01。采用Bonferroni法对不同时间点均分进行两两比较,家长报告中与术后3个月比较aP<0.05,
与术后6个月比较bP<0.05;患儿报告中术后3个月比较xP<0.05。

表2 55例低龄患儿父母报告生存质量得分比较 分,􀭺x±s

时间
生存质量

总分

心脏症状及其

治疗相关问题

治疗Ⅱ
相关问题

感知身体

外貌

治疗焦虑

相关问题

认知心理

相关问题

沟通相关

问题

术后3个月 55.27±4.96 72.55±9.39 66.67±3.40 58.18±2.64 30.91±2.04 41.82±12.16 47.58±13.95
术后6个月 62.77±8.88a 78.70±9.94a 76.04±3.31a 64.69±3.25 43.07±2.54 42.12±10.32 51.21±16.85
术后12个月 64.12±7.45a 76.10±11.04 81.25±2.35a 62.58±2.87 57.05±2.08ab 38.03±14.85 60.61±13.17ab

F 25.226 4.996 10.210 1.209 34.978 1.838 11.542
P <0.001 0.008 0.006 0.302 <0.001 0.164 <0.001

  注:采用Bonferroni法行两两比较,与术后3个月比较aP<0.05,与术后6个月比较bP<0.05。

3.2 先心病患儿术后生存质量影响因素

3.2.1 照护者因素 本研究结果显示,不同照护者

角色、文化水平、职业对疾病的认知程度的先心病患

儿术后生存质量评分差异有统计学意义(均 P<
0.05)。主要照护者为母亲的患儿生存质量高于其他
(父亲或祖父母),这可能与我国照顾责任具有鲜明的

女性化倾向以及女性性格中的特点,比如温柔、耐心,
会承担更多的照顾孩子的责任有关[18-19]。其次,照护

者职业类型也会对患儿生存质量产生影响,主要照护

者职业为务农的患儿生存质量低于其他职业,如务工

等,究其原因可能与不同职业收入存在差异进而导致

其家庭所承受的经济压力不同有关。务工及其他职

业如教师、经商等收入均高于务农,此类照护者在满

足患儿基本医疗需求方面优于照护者职业为务农的

患儿;照护者为家庭主妇的患儿,家长虽然有更多空

闲时间关注疾病对患儿身心的影响,但由于长期待

业在家、无收入来源,容易产生自责、担忧等不良情

绪,父母的不良情绪状态可能会影响患儿对疾病的

应对方式,从而影响患儿生活质量。最后先心病患

儿照护者的文化水平和对疾病的认知也是患儿术后

生存质量水平的重要影响因素。研究显示,患儿家

长文化程度与其生存质量呈正相关,随着患儿家长

文化程度的提高,其患儿的生存质量也上升[13,20-21]。
可能是由于患儿照护者文化水平高者,对知识的获
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表3 不同时间点家长报告先心病患儿生存

质量得分的单因素分析 分,􀭺x±s
项 目 人数 术后3个月 术后6个月 术后12个月

主要照护者角色

 母亲 61 61.36±10.4467.96±7.92 69.28±7.55
 父亲 21 58.61±6.47 63.14±7.33 64.26±6.37
 祖父母 13 52.73±10.1159.92±8.85 61.46±8.56
 F 6.165 5.271 5.365
 P 0.003 0.007 0.006
主要照护者文化水平

 初中及以下 72 53.39±9.85 60.17±8.49 61.65±8.21
 高中/中专 14 59.29±5.87 63.75±7.52 65.64±6.45
 大专及以上 9 63.40±11.0171.06±7.07 71.27±7.15
 F 5.947 7.472 6.741
 P 0.004 0.001 0.002
主要照护者职业

 家庭主妇 28 56.62±6.74 60.73±6.42 62.21±10.44
 务农 26 48.23±10.7856.64±9.12 60.69±6.63
 务工 20 57.01±8.25 63.88±7.64 63.21±6.91
 其他 21 60.94±8.66 66.81±8.29 67.39±7.32
 F 9.172 7.284 2.822
 P <0.001 <0.001 0.043
家庭居住情况

 农村 56 52.67±10.51 59.88±9.04 61.26±8.70
 城市/镇 39 58.86±7.99 64.38±7.79 65.86±7.13
 t -3.103 -2.521 -2.727
 P  0.003  0.013  0.008
就医延迟

 是 75 53.68±9.76 60.47±8.52 61.95±8.24
 否 20 60.94±8.88 66.47±8.35 67.65±7.41
 t -3.011 -2.807 -2.803
 P  0.003  0.006  0.006
家庭子女数

 1 21 60.5±7.89 66.23±7.79 67.2±6.97
 2 47 56.29±9.79 61.59±8.25 61.57±10.81
 ≥3 27 45.98±6.15 56.27±8.32 61.53±7.17
 F 17.623 8.847 4.764
 P <0.001 <0.001 0.011
家庭经济状况(元/月)

 <1000 11 48.72±6.32 58.25±6.28 55.87±10.73
 1000~3000 30 51.42±12.54 60.10±9.80 64.43±8.05
 >3000 54 58.64±7.39 63.34±8.39 63.92±7.38
 F 8.961 2.349 5.170
 P <0.001 0.101 0.007
主要照护者对疾病认知

 不了解 56 52.67±10.51 59.88±9.04 61.26±8.70
 了解一些 39 58.86±7.99 64.38±7.79 65.86±7.13
 t -3.103 -2.521 -2.727
 P  0.003  0.013  0.008
术后发生并发症

 是 25 46.79±6.60 55.16±8.16 59.04±10.72
 否 70 58.22±9.27 64.08±7.81 63.54±7.52
 t -5.664 -4.849 -2.283
 P <0.001 <0.001  0.025

取和接受能力更高,获取问题解决方法的渠道更多,
对疾病的认知也更加全面,且照护者文化水平高者较

低者而言,对儿童的早期教育、特殊教育、心理发展等

方面关注度更高,一定程度上可促使先心病患儿得到

早期治疗。因此,医护人员应加强对患儿主要照护者

的护理指导,在其住院期间加强疾病知识指导,出院

时传授必要的护理知识与方法,提高术后患儿的护理

质量和康复效果,在进行健康教育时应除了充分考虑

患儿及其照护者文化水平、背景的差异,尽可能提供

个性化的健康教育外,对文化水平低者还可提供具体

的健康指导手册,以便在患儿出院后随时随地学习和

查阅。
3.2.2 家庭因素 家庭是儿童接触社会的第一场

所,是影响患儿外环境中最基础同时也是最重要的组

成部分。良好的家庭氛围可以提高患儿的家庭支持

力度,从而改善其生存质量[13]。Kolt等[22]也认为,家
庭的支撑和情感功能影响着先心病青少年的健康相

关生存质量。可见,家庭对患儿术后康复的重要性。
本研究结果显示,不同家庭居住地、经济水平、子女数

量的先心病患儿术后生存质量得评分差异有统计学

意义(均P<0.05)。家庭经济水平低、子女数量多、
居住在偏远农村者,患儿生存质量更低。患儿父母经

济水平高,不仅能够满足其基本医疗需求,还可为其

提供额外的早期的医疗保健服务有关。此外,患儿父

母经济水平越高,就有更多的时间和精力照顾、陪伴

患儿,满足其生活需求,进而提高其生存质量。有研

究指出,先心病患儿使用处方药的频率是健康儿童的

3倍,家庭保健服务是5倍,专用医疗设备是8倍,加
之手术产生的费用,其家庭则可能承受更高的经济负

担[23]。对于家庭子女较多的患儿而言,患儿手术本就

是一笔巨额支出,甚至有部分家庭因为手术而负债,
加上家庭子女数量多,经济压力也更大,患儿家长就

可能会忽略对患儿的关心,从而影响其生存质量。这

提示医护人员应充分考虑到先心病患儿及其家庭所

面临的疾病与经济问题,并针对这些问题为其提供相

应支持,如为符合条件的患儿申请大病专项救治服务

以及其他符合条件的社会补助等,以减轻经济负担并

促进家庭成员的心理健康,还可开展以家庭为中心的

护理或延续性护理服务,为患儿及其照护者提供院外

照护支持。
3.2.3 就医延迟 本研究结果显示,发生就医延迟

的先心病患儿术后生存质量评分较低。有研究指出,
由于各种原因导致的就医延迟,不仅使先心病患儿错

过最佳治疗时机,即便后期积极治疗预后也会较差,
严重影响患儿生存质量[7],与本研究结果一致。而早

发现、早诊断、及时治疗是降低先心病儿童病死率,减
少并发症,提高其健康生存水平的关键。因此,降低

先心病患儿就医延迟的发生率也是提高其生存质量

水平的重要举措之一。
3.2.4 术后并发症 本研究结果显示,术后发生并

发症的患儿生存质量水平较未发生并发症的患儿更

低(P<0.05)。目前,儿童先心病治疗主要为手术治

疗,但手术时间长,创面大,术后恢复时间长,易发生
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并发症,大大降低患者后期恢复情况及生活质量[24]。
同样,一项关于先心病手术后住院儿童的运动表现、
感觉和运动状态评估的研究发现,约有64%儿童术后

运动功能存在不同程度的下降,且下降程度与机械通

气、重症监护时间延长呈正比[25],而术后发生并发症

则会使患儿重症监护时间延长。因此,医护人员应关

注患儿围手术期恢复情况,注重并发症的预防和护

理,改善患儿预后,促进其恢复,进而提高其术后生存

质量水平。
4 小结

先心病患儿术后生存质量是动态变化的,其影响

因素也是多方面、多层次的。患儿术后3个月生存质量

处于较低水平,之后生存质量水平相对提高。此外,先
心病患儿术后生存质量得分影响因素较多,各个时间点

的主要影响因素存在差异。提示医护工作者应注意早

期识别不同阶段影响患儿生存质量的主要因素,及时就

影响因素的差异性采取个体化的护理干预措施。家长

报告可大部分代表患儿的生存质量状态,但应注意症

状、治疗和焦虑相关问题。本研究的局限性:仅调查了

1所医院就诊的先心病患儿,代表性有限,未能将可能

影响患者生存质量水平的因素全部纳入。在今后的研

究中,可以更多地挖掘影响因素,并利用结构方程模型

来探讨不同因素之间的相关性。
参考文献:
[1] Zaidi

 

S,
 

Brueckner
 

M.Genetics
 

and
 

genomics
 

of
 

congeni-
tal

 

heart
 

disease[J].Circ
 

Res,2017,120(6):923-940.
[2] 荆俊鹏,马刚,付春云,等.广西地区围产儿先天性心脏病

发生率及其预后危险因素分析[J].现代预防医学,2020,

47(20):3822-3826.
[3] 陈贤元,邓木兰,吴桂兰,等.先天性心脏病患儿生存质量

评分与家庭影响评分及二者相关性评价[J].岭南心血管

病杂志,2019,25(5):547-551.
[4] 许磊,张丽珊,孙恩,等.2011~2017年上海市浦东新区5

岁以下儿童死亡情况调查[J].中国妇幼保健,2019,34
(20):4772-4774.

[5] 张曦,杜雪,王荣,等.乳腺癌术后患者自我管理与生活质

量的纵向研究[J].护理学杂志,2021,36(6):41-43.
[6] Ekure

 

E,
 

Sokunbi
 

N
 

O,
 

Kalu
 

N,
 

et
 

al.Congenital
 

heart
 

disease
 

in
 

school
 

children
 

in
 

Lagos,
 

Nigeria:prevalence
 

and
 

the
 

diagnostic
 

gap[J].Am
 

J
 

Med
 

Genet
 

C
 

Semin
 

Med
 

Genet,2020,184(1):47-52.
[7] Eagleson

 

K,
 

Campbell
 

M,
 

McAlinden
 

B,
 

et
 

al.Congeni-
tal

 

heart
 

disease
 

long-term
 

improvement
 

in
 

functional
 

health
 

(CHD
 

LIFE):a
 

partnership
 

programme
 

to
 

im-
prove

 

the
 

long-term
 

functional
 

health
 

of
 

children
 

with
 

congenital
 

heart
 

disease
 

in
 

Queensland[J].J
 

Paediatr
 

Child
 

Health,2020,56(7):1003-1009.
[8] Hövels-Gürich

 

H.Psychomotor
 

and
 

cognitive
 

develop-
ment

 

and
 

quality
 

of
 

life
 

in
 

children
 

and
 

adolescents
 

with
 

congenital
 

heart
 

defect[J].Klin
 

Padiatr,2019,231(4):

183-190.
[9] 刘剑,钟燕.先天性心脏病儿童青少年生活质量的研究进

展[J].医学临床研究,2015,32(4):780-783.
[10]黄卓燕.儿童生存质量测定量表PedsQL<TM>3.0心

脏病模块的引进和考核[D].广州:中山大学,2009.
[11]胡莉.先天性心脏病患儿就医延迟原因的质性研究[J].

全科护理,2020,18(31):4380-4382.
[12]王军,吴海波,李亚,等.妊娠合并心血管疾病系列研究

(5)
 

胎儿先天性心脏病多学科会诊综合管理[J].人民军

医,2020,63(11):1134-1140.
[13]王国琴,王宏琴,芦玮玮,等.先天性心脏病患儿生活质量

影响因素研究进展[J].中华现代护理杂志,2016,22
(30):4429-4432.

[14]李桂霞.先天性心脏病患儿就医延迟及其影响因素分析

[D].济南:山东大学,2018.
[15]倪平,陈京立,刘娜.护理研究中量性研究的样本量估计

[J].中华护理杂志,2010,45(4):378-380.
[16]张婷,段玉梅,伍静薇,等.先天性心脏病患儿术后生存

质量的研究进展[J].现代临床护理,2020,19(5):71-
78.

[17]刘英,陈霞,向秋志玛,等.ICU移动 App的应用对先心

病患儿母亲需求满足及分离焦虑的影响[J].护理学杂

志,2019,34(24):8-10.
[18]夏辛萍.光环还是枷锁———人口老龄化背景下女性老年

照顾者的困境与出路[J].中国老年学杂志,2017,37
(24):6266-6268.

[19]薛景科.北京市残疾儿童家长生活质量的现况及影响因

素研究[D].太原:山西医科大学,2014.
[20]Gaynor

 

J
 

W,
 

Stopp
 

C,
 

Wypij
 

D,
 

et
 

al.Neurodevelop-
mental

 

outcomes
 

after
 

cardiac
 

surgery
 

in
 

infancy[J].Pe-
diatrics,2015,135(5):816-825.

[21]Yilmaz
 

Z,
 

Erdur
 

B,
 

Ozbek
 

E,
 

et
 

al.Neurodevelopmental
 

evaluation
 

of
 

children
 

with
 

cyanotic
 

congenital
 

heart
 

di-
sease[J].Minerva

 

Pediatr,2018,70(4):365-370.
[22]Kolt

 

G
 

S,
 

Ferdman
 

B
 

R,
 

Choi
 

J
 

Y,
 

et
 

al.Emotional
 

quality-of-life
 

and
 

patient-reported
 

limitation
 

in
 

sports
 

participation
 

in
 

children
 

with
 

uncorrected
 

congenital
 

and
 

acquired
 

heart
 

disease
 

in
 

healthcare-restricted
 

settings
 

in
 

low-
 

and
 

middle-income
 

countries[J].Cardiol
 

Young,

2020,30(2):188-196.
[23]McClung

 

N,
 

Glidewell
 

J,
 

Farr
 

S
 

L.Financial
 

burdens
 

and
 

mental
 

health
 

needs
 

in
 

families
 

of
 

children
 

with
 

con-
genital

 

heart
 

disease[J].Congenit
 

Heart
 

Dis,2018,13
(4):554-562.

[24]史小曼.家庭参与疼痛管理护理模式对小儿先天性心脏

病术后治疗依从性及并发症的影响[J].现代医学,2020,

48(2):256-260.
[25]Atz

 

A
 

M,
 

Zak
 

V,
 

Mahony
 

L,et
 

al.Longitudinal
 

out-
comes

 

of
 

patients
 

with
 

single
 

ventricle
 

after
 

the
 

fontan
 

procedure[J].J
 

Am
 

Coll
 

Cardiol,2017,69(22):2735-
2744.

(本文编辑 钱媛)

·63· Journal
 

of
 

Nursing
 

Science Jul.
 

2022 Vol.37 No.14


