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摘要:目的
 

探讨白血病患儿化疗期照顾者饮食照护体验,为开展饮食干预提供参考。方法
 

采用描述性质性研究,对16名照顾者

进行半结构式访谈,采用内容分析法分析资料。结果
 

共提取3个主题及8个亚主题:患儿因素引发的照护困境(治疗相关不良反

应、负性情绪、自我管理能力),照顾者因素带来的饮食照护困境(饮食管理知识获取主动性和规范性不足、困境应对模式),社会支

持(科学的信息来源缺乏、医疗机构饮食照护支持不足、同伴支持)。结论
 

白血病患儿照顾者面临着复杂的饮食照护体验,会影响

患儿治疗及预后。护理人员应加强对引发患儿饮食问题的生理、心理问题的评估和关注,为照顾者拓展多元化的饮食照护支持渠

道,使他们有效、便利地获取饮食管理知识,改善患儿营养状况。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

dietary
 

caring
 

experiences
 

of
 

caregivers
 

for
 

children
 

with
 

leukemia
 

during
 

chemotherapy,
 

to
 

pro-
vide

 

a
 

basis
 

for
 

dietary
 

interventions.Methods
 

A
 

descriptive
 

qualitative
 

study
 

was
 

conducted,
 

with
 

semi-structured
 

interviews
 

of
 

16
 

caregivers,
 

and
 

content
 

analysis
 

was
 

used
 

to
 

analyze
 

the
 

data.Results
 

Three
 

themes
 

and
 

eight
 

subthemes
 

were
 

identified:caregiver
 

dilemmas
 

triggered
 

by
 

patient
 

factors
 

(adverse
 

reactions
 

related
 

to
 

treatment,
 

negative
 

emotions,
 

self-management
 

ability),
 

dietary
 

caring
 

dilemmas
 

brought
 

about
 

by
 

caregiver
 

factors
 

(insufficient
 

initiative
 

and
 

standardization
 

in
 

acquiring
 

dietary
 

management
 

knowledge,
 

coping
 

modes),
 

and
 

social
 

support
 

(lack
 

of
 

scientific
 

information
 

sources,
 

insufficient
 

dietary
 

care
 

support
 

from
 

medi-
cal

 

institutions,
 

peer
 

support).Conclusion
 

Caregivers
 

of
 

children
 

with
 

leukemia
 

have
 

complex
 

dietary
 

caring
 

experiences,
 

which
 

can
 

affect
 

the
 

treatment
 

and
 

prognosis
 

of
 

the
 

children.Nursing
 

staff
 

should
 

strengthen
 

the
 

assessment
 

and
 

attention
 

to
 

the
 

physical
 

and
 

psychological
 

issues
 

that
 

trigger
 

children's
 

dietary
 

problems,
 

expand
 

diversified
 

dietary
 

caring
 

support
 

channels
 

for
 

caregivers,
 

and
 

enable
 

them
 

to
 

effectively
 

and
 

conveniently
 

acquire
 

dietary
 

management
 

knowledge
 

to
 

improve
 

the
 

nutritional
 

status
 

of
 

the
 

children.
Keywords:

 

children; leukemia; chemotherapy; caregivers; dietary
 

caring; caring
 

experiences; social
 

support; qualita-
tive

 

research
 

作者单位:1.复旦大学护理学院(上海,200032);2.图尔库大学

医学院护理系;3.复旦大学附属儿科医院血液肿瘤科;4.中国

人民解放军海军军医大学护理系

通信作者:张雯,zhangwennurs@fudan.edu.cn
查李琪:女,本科在读,学生,exo2993667736@163.com
科研项 目:上 海 卫 健 委 卫 生 行 业 临 床 研 究 专 项 青 年 项 目

(20224Y0123);复旦大学复星护理科研基金项目(FNF202205)
收稿:2025 02 19;修回:2025 04 11

  白 血 病 是 儿 童 癌 症 中 发 病 率 最 高 的 恶 性 肿

瘤[1-2],随着医疗技术的提高,目前儿童白血病尤其是

发病率最高的急性淋巴细胞白血病的5年生存率已

可达到90%以上[3]。化疗作为治疗白血病的最主要

手段,在有效提高患儿治愈率的同时也会引发一系列

复杂的生理和心理症状,给患儿带来多重困扰[4-5]。
研究显示,白血病化疗过程中最为突出的毒副反应为

胃肠道反应[6],可引起脱水、代谢紊乱等不良后果,导
致患儿食欲改变,降低患儿对化疗的顺应性;对患儿

照顾者亦带来照护困扰,造成一系列心理负面影

响[7]。研究表明,有效的饮食照护管理对改善白血病

患儿的治疗结局、生活质量等有着重要意义[8]。目前

针对白血病患儿照顾者的研究多为整体照护负担或

应对[9-11],缺乏对饮食照护这一主题的探讨。本研究

采用描述性质性研究方法,对白血病患儿照顾者的饮

食照护体验进行探讨,为实施饮食管理提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法,于2023年1-3月,在
复旦大学附属儿科医院血液肿瘤科选取符合纳入及

排除标准的研究对象。患儿纳入标准:接受化疗的白

血病患儿,且在化疗过程中出现过较为明显的饮食问

题(包括挑食、拒食、厌食等)。患儿排除标准:并存其

他严重脏器疾病或其他涉及特殊饮食的疾病。照顾

者纳入标准:是患儿的长期照护人(包括父母关系以

外的长期照护人),年龄≥18岁;了解患儿饮食情况;
具有正常的认知、观察和沟通交流能力;自愿参与研

究,并签署知情同意书。样本量按照资料饱和的原则

确定。本研究共访谈16名白血病患儿照顾者(编号

C1~C16),其中男5名(患儿父亲),女11名(10名为

患儿母亲,1名为患儿外婆);年龄26~60(36.75±
7.96)岁;高中及以下文化程度8名,大专5名,本科
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及以上3名;在职7名,兼职2名,无业7名。白血病

患儿男8例,女8例;年龄2~12(7.19±3.02)岁;其
中11例为独生子女,5例有兄弟姐妹;急性淋巴细胞

白血病15例,急性髓细胞白血病1例。病情严重程

度:低危3例,中危9例,高危4例。本研究通过复旦

大学附属儿科医院伦理委员会审核批准(复儿伦审

[2023]330号)。
1.2 资料收集方法 采用描述性质性研究方法,采
用一对一半结构式访谈,访谈提纲基于课题组前期研

究形成并经临床护理专家审核,主要包括以下6个问

题:①化疗期间孩子的饭量或食欲有变化吗? 发生了

哪些变化? ②孩子在饮食上有什么突出问题? 您是

怎么应对的? ③您在照顾孩子的饮食方面都做了些

什么? ④您一般会给孩子准备哪些食物呢? 可以举

几个例子,在饮食上您特别在意的是什么? ⑤您从哪

里获取饮食照顾的相关知识、了解了哪些内容? ⑥您

在饮食照顾上还遇到过什么困难或想要分享的事情

吗? 访谈开始前向照顾者说明研究目的、所需时间和

程序等,取得配合并签署知情同意书。访谈过程中,
研究者围绕提纲进行访谈,引导照顾者对核心问题展

开叙述,避免诱导式、评判式语言,适时追问、复述和

澄清,不强加自己的观点,出现停顿现象和对于不善

于言谈的照顾者,启发其述说。每次访谈持续时间

20~40
 

min,全程录音,同时记录照顾者的非语言性

表达。
1.3 资料分析方法 访谈结束后48

 

h内完成访谈

录音的逐字转录,采用内容分析法,通过反复阅读、提
取、分类文本的关键词句,提取其中涉及的主要主题。
其主要步骤即包括通过反复阅读文本获取对文本的

整体感,对有意义的语句词语等进行编码,进而提炼

为主题,通过分析归纳形成主题群,不断循环这样的

分析过程直至资料饱和[12]。

2 结果
共析取3个主题和8个亚主题。

2.1 主题1:患儿因素引发的饮食照护困境

2.1.1 治疗相关不良反应 化疗期间,白血病患儿

普遍存在不良反应,如恶心、呕吐等,严重影响患儿食

欲;而某些特殊药物的使用又会导致阶段性食欲猛

增。患儿饮食规律和习惯改变会增加照顾者照护负

担。C7:“孩子吐的时候基本上就不太能吃东西了,吃
不下……我们做了他也不吃,我们很担心。”C10:“服
用地塞米松这个药后,他饭量增大,可能吃完过不了

1个小时他就喊饿了,我们都来不及准备。”
2.1.2 负性情绪 化疗造成的痛苦极易使白血病患

儿产生烦躁、焦虑不安的情绪,而当照顾者因患儿病

情原因不能满足他们对食物的需求时,极易激起患儿

负面情绪的爆发,增加照顾者的照护压力。C8:“他要

是想吃什么我们又不能做的时候,他就会哭闹。如果

只有我跟他爸爸的话,我们冷处理,时间长了他会停

下来。但是如果有老人在的话,他就会一直闹下去,
不吃别的东西。”C11:“他上化疗药可能不舒服,我基

本上不敢给他吃,他就一直闹……我毫无办法。”
2.1.3 自我管理能力 多数患儿对于限制较多的化

疗饮食的自我管理能力较差,挑食、厌食以及拒食等

不依从行为普遍存在,阻碍照顾者科学饮食照护。
C6:“小孩不讲道理啊,不像大人虽说不喜欢吃,但是

对身体好的也吃。”少数患儿具备较强的自我管理能

力,减轻了照顾者照护压力。C4:“这个孩子很听话,
医生说什么时候吃,他差5分钟也不行的,超出时间

来也不行,时间观念很强的。反正医生说的什么,他
都记在脑子里照做……很省心。”
2.2 主题2:照顾者因素带来的饮食照护困境

2.2.1 饮食管理知识获取主动性及规范性不足 照

顾者很少主动通过权威渠道寻求饮食照护知识,缺乏

对白血病患儿饮食管理重要性的认识及对食品选择

与搭配底层逻辑的理解。C1:“除了刚才说的在百度

上搜索,其他什么呀就靠自己的想象,这个能吃吧,那
个不能吃。”C3:“网上说可以吃海参、黄鳝什么的,我
不知道是不是我孩子也能接受……主要是要给他蛋

白质嘛。”
2.2.2 困境应对模式 照顾者在面对患儿的拒食、
厌食和食欲下降等问题时会采取消极或积极的应对

模式,从而导致饮食照护质量呈现显著差异。积极模

式下,照顾者往往会通过增加饮食多样性、照顾患儿

喜好、设置奖励机制等方式解决患儿饮食问题。C2:
“(添加)有助于他消化的这些东西。还有就是给他适

当补点东西,比如水果,煮点梨水、苹果水什么的。”
C14:“孩子必须先吃饭,饭吃好了,如果还想吃才可以

吃点零食……”消极模式下往往可以暂时解决饮食问

题导致的冲突,但照护效果受到不良影响。C7:“那没

办法,她说不吃(饭),就没给她吃,吃也吃不下去……
我跟医生说,吃不下去的话,只能输营养液。”
2.3 主题3:社会支持

2.3.1 科学的信息来源缺乏 网络是照顾者目前饮

食照护知识的主要来源,但大部分网络平台的信息缺

乏严谨性和针对性。C7:“从百度看到的这些信息,帮
助不大。针对性也不是很强,主要还是听医生的。”
C10:“我们也就是在网上看,但是心里没底……很少

百度搜索,我觉得不是很准。”
2.3.2 医疗机构饮食照护支持不足 多数照顾者在

医院订餐,但医院供餐无法满足其饮食照护需求。医

院提供的餐食虽满足患儿特殊饮食的基本原则,但菜

肴种类和食材单一,缺乏可选择性,导致一系列照护

困扰。C1:“他是想吃东西,但是对医院提供的饭没胃

口,不合口味。”C4:“一开始在医院食堂吃的,但孩子

不喜欢医院里吃的菜,米饭也不好吃。”照顾者认为,
医护人员应该为其提供饮食照护支持,但目前医生、
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护士提供的饮食指导不够细致,导致他们难以落实到

实际的日常饮食中。C10:“医生也说得不完全,他只

会跟你说个大概,但是你要吃的东西种类太多了,不
可能什么都问他……你不可能老是追着问他这个事

情。”C2:“我们想出院的时候了解一下,哪些东西能

吃,哪些东西不能吃……需要一个菜谱啥的。”
2.3.3 同伴支持 同伴支持作为一种有效的社会支

持形式,成为白血病患儿照顾者在饮食照护中的重要

力量。通过与其他有相似经历的照顾者分享信息、情
感和应对策略,同伴支持能够提供切实的帮助,并有

效减轻照顾者的心理压力。C2:“本来我们家里是味

精鸡精都吃的,他(病友)说这种吃的好像对病情不

好,那我们基本上很少放的。”C4:“一开始来的时候他

爸爸也不知道(饮食照顾),听别人说最好在食堂吃点

清淡的。所以我们就到食堂吃。”C5:“有时候听病友,
或者是听其他人说的……毕竟病友是有经验的,所以

多了解一些。”

3 讨论

3.1 关注饮食照护困境的患儿要素,培养患儿自我

管理意识 研究发现,患儿饮食问题造成的困境主要

包括患儿不良反应和负性情绪、患儿依从行为和自我

管理能力。化疗药物造成的恶心呕吐是引发患儿饮

食问题的最常见原因之一[13],常规给予镇吐药物可

以缓解不适症状,但治疗效果因人而异。因此可指导

患儿照顾者了解并掌握患儿恶心呕吐的相关症状评

估方法,及时反馈给医护人员以进一步治疗或营养干

预,以预防或及时缓解患儿生理痛苦。另外,早关注、
早干预患儿的心理问题对饮食照护也至关重要,本研

究显示,患儿因饮食需求无法被满足会产生强烈的负

面情绪,情绪问题进一步加重饮食困境,形成恶性循

环。心理因素导致白血病患儿厌食、拒食,与已有相

关研究结论[14-16]一致。医护人员应指导照顾者及时

关注并科学评估患儿生理、心理状态,及时反馈,以便

提供针对性的治疗和干预,消除患儿饮食问题诱发因

素,提高患儿饮食依从行为,减轻照顾者照护负担。
本研究发现,少数年龄较大的患儿在饮食上配合

较好,具有较强的自我管理能力。分析可能的原因是

患儿对疾病有基本认知,具备获取和理解信息的能

力,对疾病反应有预期。同时,年龄较大的患儿具备

较强的自我规范性和责任感,能够进行自我约束[17]。
而这种自我管理意识和能力可减轻照顾者饮食照护

负担。医护人员应指导并帮助照顾者培养患儿的规

则意识和自我管理意识,鼓励患儿在其生活、学习、疾
病等各种事件上全面自我管理,理解在饮食上自我约

束的重要性,提升饮食依从性,减轻照顾者饮食照护

负担和困扰。
3.2 提升照顾者饮食照护的认知,鼓励积极照护 
本研究发现,照顾者对患儿饮食照护有积极和消极两

种截然不同的模式。消极模式的选择可能与缺乏知

识,或长期照顾感到疲乏出现决策疲劳有关。已有研

究指出,决策疲劳会使个体产生回避、拖延和冲动行

为,进而削弱他们的执行能力和推理能力。照顾者照

顾负担与决策疲劳程度呈正相关[6]。照顾者消极应

对模式虽然能够暂时解决当下与患儿饮食照顾的冲

突,但是不利于患儿长期的饮食照顾,也并未从根本

解决实际矛盾,反而形成“滚雪球”式的积累,加重照

顾负担。相反,认识到饮食照护重要性的照顾者,通
常会更积极主动地管理饮食,帮助患儿获得所需的营

养。因此帮助照顾者了解科学饮食照护对患儿治疗

预后的重要性以及不科学饮食的严重后果,鼓励照顾

者进行积极饮食照护,是医护人员的重要任务。
3.3 建设科学可及的信息支持途径,强化医疗机构

支持力度 本研究显示,患儿照顾者对饮食相关知识

及技能掌握水平较低,给照顾者造成的困扰较大,与
相关研究所得结论[7,11]一致。原因可能有:白血病的

饮食护理要求较为严格,照顾者很难完全掌握[13];医
护人员提供的指导不足;照顾者知识获取途径较少。
照顾者获取饮食知识的渠道主要包括3个方面,一是

通过医护人员获取饮食相关知识,但目前存在医护人

员健康教育内容少、不够细致、可操作性差等问题;二
是通过互联网获取饮食知识,但目前网络知识繁杂,
缺少权威性的平台提供针对性强、科学可靠、操作性

强的饮食照护知识;三是通过照顾者的同伴群体交流

分享照护经验。研究显示,白血病患儿家长更可能受

到共同经历群体的影响,依赖彼此支持、共度难关的

集体力量可获得更多心灵成长[18]。此途径针对性和

操作性均较强,但无法保证知识的科学性和准确性。
因此,白血病患儿饮食知识获取渠道的拓展以及知识

科学性、可及性的保障成为未来的重点。建议:医护

人员协助照顾者制订个体化的饮食照护方案,将饮食

健康教育贯穿于整个治疗过程,住院期间请专业人员

讲授白血病患儿饮食相关知识;构建基于专业力量支

持的白血病患儿饮食管理教育互联网平台,更好地为

照顾者提供专业性的、及时的帮助,满足照顾者饮食

照护需求;构建照顾者群体交流平台,定期举办交流

会丰富饮食相关知识。

4 结论
本研究调查白血病患儿化疗期照顾者饮食照护

体验,从患儿、照顾者和社会支持方面提取了3个主

题及8个亚主题,提出护理人员应加强对患儿生理和

心理问题的评估和关注,强化患儿自我管理能力,鼓
励积极照护;医护人员进一步细化白血病特殊饮食照

护健康教育,提升医疗机构特殊饮食支持的硬件条

件;构建科学、可及的白血病患儿饮食管理工具,以满

足照顾者在患儿疾病全程的饮食照护需求。后续可

在本研究基础上构建白血病患儿饮食管理方案,以进
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一步提高患儿治疗效果和生活质量。
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