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摘要:目的
 

探讨急性淋巴细胞白血病患儿父母养育倦怠现状及影响因素,为临床针对性护理干预提供参考。方法
 

采用一般资料

问卷、养育倦怠评估量表、疾病不确定感量表和领悟社会支持量表对广州市4所三级甲等医院收治的259例急性淋巴细胞白血病

患儿的父母进行调查。结果
 

患儿父母养育倦怠得分为(90.19±14.25)分;患儿疾病严重程度、与患儿关系、家庭人均月收入、疾
病不确定感总分、领悟社会支持总分是养育倦怠的主要影响因素(均P<0.05),可解释总变异的50.9%。结论

 

急性淋巴细胞白

血病患儿父母存在养育倦怠,给予患儿疾病严重程度高、患儿母亲、家庭人均月收入低的患儿父母更多关注,降低其疾病不确定感

并提高其领悟社会支持水平,从而降低其养育倦怠水平。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

current
 

status
 

and
 

influencing
 

factors
 

of
 

parental
 

burnout
 

in
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

acute
 

lym-
phoblastic

 

leukemia
 

(ALL),
 

in
 

order
 

to
 

provide
 

references
 

for
 

clinical
 

interventions.
 

Methods
 

A
 

total
 

of
 

259
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

ALL
 

treated
 

in
 

four
 

tertiary
 

hospitals
 

in
 

Guangzhou
 

were
 

surveyed
 

using
 

the
 

general
 

information
 

questionnaire,
 

Parental
 

Burnout
 

Assessment
 

Scale,
 

Mishel
 

Uncertainty
 

in
 

Illness
 

Scale,
 

and
 

Perceived
 

Social
 

Support
 

Scale.
 

Results
 

The
 

score
 

of
 

parental
 

burnout
 

in
 

patients
 

with
 

ALL
 

was
 

(90.19±14.25)
 

points.
 

The
 

severity
 

of
 

the
 

child's
 

illness,
 

the
 

relationship
 

with
 

the
 

child,
 

family
 

per
 

capita
 

monthly
 

income,
 

the
 

total
 

score
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uncertainty
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illness,
 

and
 

the
 

total
 

score
 

of
 

perceived
 

social
 

support
 

were
 

the
 

main
 

influencing
 

factors
 

for
 

parenting
 

burnout
 

(all
 

P<0.05),
 

explaining
 

50.9%
 

of
 

the
 

total
 

variance.
 

Conclusion
 

Parents
 

of
 

chil-
dren

 

with
 

ALL
 

experience
 

parental
 

burnout.
 

Increased
 

attention
 

should
 

be
 

given
 

to
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

high
 

disease
 

severity,
 

the
 

mother
 

of
 

the
 

child,
 

lower
 

family
 

per
 

capita
 

monthly
 

income,
 

reducing
 

the
 

uncertainty
 

in
 

illness,
 

and
 

improving
 

perceived
 

so-
cial

 

support
 

to
 

reduce
 

the
 

level
 

of
 

parental
 

burnout.
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  急 性 淋 巴 细 胞 白 血 病(Acute
 

Lymphoblastic
 

Leukemia,ALL)是我国儿童中最常见的肿瘤性疾
病,随着医疗技术的不断进步,ALL患儿生存率显著
提高,据最新研究数据显示,ALL患儿5年总体生存
率已超过90%[1]。然而,由于治疗的不确定性、经济
负担、工作和家庭的平衡问题等,维持治疗期的ALL
患儿父母仍然长期承受着巨大的心理和生活压力,若
这些压力没有得到有效应对,患儿父母极易出现养育
倦怠的情绪[2-3]。养育倦怠是指父母在长期育儿责任
中所经历的情感和精力逐渐枯竭的状态[4]。研究显
示,养育倦怠不仅会对父母自身心理健康造成负面影
响,还会影响其对子女的照顾和养育质量,进一步影

响子女的生理和心理健康[5-7]。另有研究显示,疾病

不确定感、领悟社会支持与养育倦怠密切相关[8-9]。
目前养育倦怠是国外家庭照护领域的研究热点,而国

内关于养育倦怠的研究鲜有报道。本研究调查ALL
患儿父母的养育倦怠现状,并分析其影响因素,旨在

为提供针对性干预措施提供依据。

1 对象与方法
1.1 对象 2021年2月至2023年5月,采用便利抽

样方法,选取广州市4所三级甲等医院收治的284例

ALL患儿的父母作为调查对象。纳入标准:①患儿

符合ALL诊断标准[10];②患儿处于维持治疗期;③
患儿年龄<14岁;④患儿父母承担主要照顾任务,选
择每天照顾时间最长者;⑤患儿父母沟通交流无障

碍;⑥知情同意,自愿参与本研究。排除标准:患儿父

母有认知或精神障碍。本研究所需样本量采用估算

法,按照Kendall准则中多因素分析的样本量至少为

变量数目的10~20倍[11],本研究一般资料问卷共有

9个变量,疾病不确定感和领悟社会支持共有4个维

度变量,考虑到10%的无效样本,样本量至少应为

145~289。本研究实际纳入样本259。本研究通过

医院伦理审核。
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1.2 方法

1.2.1 研究工具 ①一般资料问卷。分为两个部

分,第一部分为患儿的性别、年龄、疾病严重程度(标
危、中危、高危)[12],第二部分为患儿父母与患儿关
系、年龄、文化程度、居住地、家庭人均月收入、子女个

数。②养育倦怠评估量表(Parental
 

Burnout
 

Assess-
ment,PBA)。由程华斌[13]基于Roskam等[4]开发的
英文版量表翻译修订而成,共有21个条目,单一维

度,条目采用7级评分法,“从不、1年几次、1个月或
者不到1个月1次、1个月几次、1周1次、1周几次、
每天”分别计1~7分。总分21~147分,得分越高养

育倦怠水平越高。量表Cronbach's
 

α系数为0.846。
③疾病不确定感量表(Mishel

 

Uncertainty
 

in
 

Illness
 

Scale,MUIS)。由许淑莲等[14]基于 Mishel[15]开发的

英文版量表翻译修订而成,包括不明确性(15个条
目)和复杂性(10个条目)2个维度25个条目,各条目

赋1~5分,总分25~125分,得分越高疾病不确定感
越强。量表Cronbach's

 

α系数为0.825。④领悟社

会支持量表(Perceived
 

Social
 

Support
 

Scale,PSSS)。
由黄丽等[16]基于Zimet等[17]开发的英文版量表翻译

修订而成,包括家庭内支持(8个条目)和家庭外支持
(4个条目)2个维度12个条目,各条目赋1~7分,总
分12~84分,得分越高领悟社会支持水平越高。量
表Cronbach's

 

α系数为0.858。
1.2.2 调查方法 采用现场调查法,研究前由研究
者统一培训调查员。调查前先向研究对象解释研究

目的和问卷填写方法,获得研究对象知情同意后发
放问卷,采用统一问卷指导语,问卷以不记名方式由

研究对象如实填写,问卷现场回收并检查。共发放
问卷284份,回 收 有 效 问 卷259份,有 效 回 收 率

91.20%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS22.0软件进行数据

分析,采用(􀭺x±s)描述计量资料,采用频数、率描述计
数资料,行t检验、方差分析、Pearson相关性分析、多
元线性回归分析,检验水准α=0.05。

2 结果
2.1 ALL患儿父母养育倦怠得分 ALL患儿父母

养育倦怠得分为(90.19±14.25)分,条目均分(4.29±
0.68)分。
2.2 ALL患儿父母养育倦怠得分的单因素分析 见
表1。
2.3 ALL患儿父母疾病不确定感、领悟社会支持得
分及与养育倦怠的相关性 见表2。
2.4 ALL患儿父母养育倦怠影响因素的多元线性回
归分析 以表1有统计学意义的一般资料、疾病不确

定感总分、领悟社会支持总分为自变量,以养育倦怠
总分为因变量,行多元线性回归分析(逐步法)显示:
患儿疾病严重程度(标危=1,中危=2,高危=3)、与
患儿关系(父亲=1,母亲=2)、家庭人均月收入(<
2

 

500元=1,2
 

500~5
 

000元=2,>5
 

000元=3)、疾
病不确定感总分(原值输入)、领悟社会支持总分(原

值输入)是养育倦怠的主要影响因素,可解释总变异
的50.9%,见表3。

表1 ALL患儿父母养育倦怠得分的单因素分析

项目
例数/
人数

养育倦怠得分

(分,􀭺x±s)
t/F P

患儿资料

 性别 0.212 0.832
  男 166 90.05±14.46
  女 93 90.44±13.94
 年龄(岁) 1.174 0.311
  <4 95 91.54±14.55
  4~7 91 90.41±14.75
  >7 73 88.16±13.15
 疾病严重程度 17.030 <0.001
  标危 105 85.37±13.69
  中危 93 90.52±13.38
  高危 61 97.98±13.10
患儿父母资料

 与患儿的关系 4.851 <0.001
  父亲 111 85.43±14.04
  母亲 148 93.76±13.38
 年龄(岁) 0.061 0.941
  <30 75 89.89±12.93
  30~40 137 90.48±14.80
  >40 47 89.81±14.90
 文化程度 3.427 0.034
  初中及以下 106 92.38±12.97
  高中或中专 91 90.18±14.54

 

  大专及以上 62 86.47±15.34
 居住地 2.010 0.045
  城镇 115 88.21±14.12
  农村 144 91.77±14.20
 家庭人均月收入(元) 8.610 <0.001
  <2

 

500 70 95.54±12.68
  2

 

500~5
 

000 127 89.40±13.92
  >5

 

000 62 85.76±14.91
 子女数(个) 1.493 0.137
  1 179 89.31±14.08
  ≥2 80 92.16±14.52

表2 ALL患儿父母疾病不确定感、领悟社会支持得分及与

养育倦怠的相关系数(n=259)

项目
得分

(分,􀭺x±s)
养育倦怠

r P
疾病不确定感总分 85.26±10.92 0.411 <0.001
 不明确性 51.75±8.11 0.405 <0.001
 复杂性 33.51±5.30 0.421 <0.001
领悟社会支持总分 51.05±9.99 -0.435 <0.001
 家庭内支持 18.38±4.01 -0.442 <0.001
 家庭外支持 32.67±7.96 -0.431 <0.001

表3 ALL患儿父母养育倦怠影响因素的

多元线性回归分析(n=259)
变量 β SE β' t P

常量 70.595 8.285 8.521 <0.001
领悟社会支持 -0.444 0.071 -0.311 6.209 <0.001
疾病不确定感 0.374 0.064 0.287 5.802 <0.001
患儿疾病严重程度 4.493 0.890 0.247 5.051 <0.001
与患儿关系 4.835 1.428 0.168 3.387 <0.001
家庭人均月收入 -2.766 0.981 -0.139 2.819 <0.001

  注:R2=0.520,调整R2=0.509;F=36.648,P<0.001。
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3 讨论
3.1 ALL患儿父母养育倦怠处于中等偏上水平 本

研究中ALL患儿父母养育倦怠得分(90.19±14.25)
分,条目均分(4.29±0.68)分,显著高于陈明隆等[18]

对健康儿童父母的研究结果,表明 ALL患儿父母养

育倦怠水平较高。按照养育倦怠评估量表中每个条
目的计分方法,本研究中ALL患儿父母养育倦怠各

条目的频率总体在“1个月几次”到“1周1次”之间。
究其原因,维持治疗期是ALL患儿维持病情稳定和

预防疾病复发的重要治疗阶段,患儿需坚持遵医嘱规
范用药并定期进行医疗检查。在此期间,面对患儿承

受的身体上和情感上的痛苦以及疾病治疗效果、复发

风险、长期影响的不确定性,患儿父母常常承受巨大
的心理压力,容易导致情感耗竭,从而表现出较高的

养育倦怠水平。此外,ALL患儿父母需提供持续的
身体照顾,其日常生活、工作和社会交往会受到极大

影响,其可能需面临工作时间减少甚至需辞去工作、
减少社交活动等,加之患儿疾病治疗带来的高昂医疗

费用,极易导致患儿父母因精力耗竭而出现疲惫和倦
怠情绪,其养育倦怠水平随之升高。研究显示,高养

育倦怠的患儿父母往往表现出较高的逃避倾向、忽视
子女的生理和情感需求,甚至对子女进行言语和身体

暴力,直接降低其养育质量,不利于患儿的疾病治疗
和康复,也会导致整个家庭生活质量的下降[19-20]。因

此,医护人员应注意评估ALL患儿父母的养育倦怠
水平,可采取基于团体的心理干预策略[21],积极寻找
养育倦怠的影响因素并制定针对性的干预措施,以降

低其养育倦怠水平,从而提升其养育质量,最终促进
患儿康复。
3.2 ALL患儿父母养育倦怠的主要影响因素

3.2.1 ALL患儿疾病越严重父母养育倦怠水平越高

 患儿疾病严重程度高的ALL患儿父母养育倦怠水
平高,与Lindahl等[2]研究结果一致。疾病严重程度

高的ALL患儿需承受更严重的疾病折磨和治疗痛
苦,面临着更复杂和耗时的治疗方案,加之疾病严重

程度高的ALL患儿的预后和治愈率相对较差,伴随
着更大的治疗不确定性,导致患儿父母容易出现情感

和精力上的耗竭,其养育倦怠水平随之升高。因此,
医护人员应给予患儿疾病严重程度高的ALL患儿父

母更多关注,主动关心患儿父母,提供详细的ALL疾
病信息指导,帮助其更好地理解疾病、治疗和预后,同
时组建ALL患儿家长微信群,鼓励患儿父母间彼此
分享经验和相互支持,从而降低其养育倦怠水平。
3.2.2 ALL患儿母亲的养育倦怠水平高于患儿父亲

 ALL患儿母亲的养育倦怠水平高于患儿父亲,与
Roskam等[22]研究结果一致。ALL患儿母亲通常在
生育过程中与患儿建立了更紧密的情感联系,其更容

易投入更多的情感和精力来照顾患儿,从而增加其情
感和精力耗竭的风险,更容易表现出养育倦怠。此

外,中国传统家庭文化中,母亲承担着主要的育儿责
任,面对家庭、工作以及照顾子女的压力,更容易超负

荷工作,导致其出现养育倦怠。因此,医护人员应给
予ALL患儿母亲更多关注,鼓励其表达情感和担忧,
强化疾病信息的健康指导,以增强其对疾病的理解和
应对能力,同时鼓励其他家庭成员积极参与育儿工
作,以分担患儿母亲的照护压力,从而降低其养育倦
怠水平。
3.2.3 家庭人均月收入高的ALL患儿父母养育倦
怠水平低 家庭人均月收入高的ALL患儿父母养育
倦怠水平低,与 Ahmadi等[23]研究结果一致。面对

ALL治疗带来的昂贵治疗费用,家庭人均月收入高
的患儿父母拥有更多的资源,承受着较低的经济压
力,能够更容易应对疾病带来的挑战,减少其情感和
精力耗竭的风险,从而表现出较低的养育倦怠水平。
因此,医护人员应给予家庭人均月收入低的 ALL患
儿父母更多关注,鼓励患儿父母参与治疗决策,帮助
其制定经济有效的治疗方案,鼓励其寻求外部支持,
帮助其寻求慈善组织和公益基金的支持,以减轻其经
济压力,从而降低其养育倦怠水平。
3.2.4 疾病不确定感高的ALL患儿父母养育倦怠
水平高 疾病不确定感是指患者或其家属对症状、诊
断、治疗及预后感到的不确定性和不可预见性[24]。
ALL治疗过程复杂而漫长,疾病过程、治疗及其预后
充满不确定性,其患儿父母极易出现疾病不确定
感[25]。本研究结果显示,疾病不确定感高的ALL患
儿父母养育倦怠水平高,与Donohue等[8]研究结果
一致。疾病不确定感高的ALL患儿父母容易对患儿
疾病表现出无助和担忧,情绪呈现出敏感状态,并将
大量精力集中在患儿的医疗护理上,而忽视患儿日常
照护,从而增加其情感和精力耗竭的风险,表现出较
高的养育倦怠水平。刘迎春等[26]研究显示,对 ALL
患儿父母实施信息支持、希望疗法、正念疗法、举办病
友互助会等干预,能够降低其疾病不确定感。因此,
医护人员可借鉴上述研究,对 ALL患儿父母实施干
预,以降低其疾病不确定感,从而降低其养育倦怠水
平。
3.2.5 领悟社会支持水平高的ALL患儿父母养育
倦怠水平低 领悟社会支持是个体主观感知到的社
会支 持,其 对 个 体 心 理 和 行 为 有 更 强 的 预 测 作
用[27-28]。领悟社会支持对ALL患儿父母是一种重要
的心理和社会资源。本研究结果显示,领悟社会支持
水平高的 ALL患儿父母养育倦怠水平低,与Lind-
strom等[9]研究结果一致。高领悟社会支持意味着

ALL患儿父母被理解、尊重和支持的程度更高,其会
感受到自己并非孤独应对患儿的日常照护,外界能够
倾听、理解其内心困扰,这有助于缓解其情感紧张,减
少其情感和精力耗竭的风险,其养育倦怠水平随之降
低。相反,领悟社会支持水平低的患儿父母在长期照
顾患儿时,容易感到孤立无援,经历情感上的压力和
疲劳,更容易出现情感和精力耗竭的风险,从而表现
出较高的养育倦怠水平。因此,医护人员应注重提高

ALL患儿父母的领悟社会支持水平,主动与患儿父
母进行沟通,了解其需求并帮助其应对情感困扰,定
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期通过微信和电话进行随访跟进,及时解决其日常照
护中遇到的问题,同时向其强调自身健康和自我照顾
的重要性,鼓励其积极寻求并利用外部支持,此外,鼓
励其他家庭成员给予患儿父母更多理解和帮助,从而
降低患儿父母的养育倦怠水平。
4 结论

ALL患儿父母养育倦怠处于中等偏高水平,患
儿疾病严重程度、与患儿关系、家庭人均月收入、疾病
不确定感及社会支持是养育倦怠的主要影响因素。
医护人员应注意评估 ALL患儿父母的养育倦怠水
平,给予患儿疾病严重程度高、患儿母亲、家庭人均月
收入低的患儿父母更多关注,降低其疾病不确定感并
提高其领悟社会支持水平,从而降低其养育倦怠水
平。本研究未能全面探讨养育倦怠的影响因素,在未
来研究中可采取量性和质性相结合的研究方法,使研
究结果更加全面可靠。
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