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摘要:目的

 

了解1型糖尿病患儿照顾者居家疾病管理的真实经验与体会,为医护人员理解、认识其健康需求,帮助照顾者更好地

进行居家管理提供参考。方法
 

建立1型糖尿病患儿居家照顾者微信群,提取95条照顾者分享的居家管理经验和体会,采用内容

分析法归纳主题。结果
 

共归纳为5个方面的主题:胰岛素调节、饮食、运动、药物使用及照顾负担。结论
 

1型糖尿病患儿照顾者

居家疾病管理期间存在多方面的困惑和心理压力,需加强针对性个体化的指导,以提高其居家疾病管理能力,缓解心理压力。
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  根据2017年国际糖尿病联盟(The
 

International
 

Diabetes
 

Federation,
 

IDF)统计,在全球0~15岁的
儿童中,1型糖尿病(T1DM)患儿约有100万,中国约
有47

 

000例[1]。据报道,我国T1DM 患儿的平均糖
化血红 蛋 白(HbA1c)值 为8.6%~10.3%[2],仅
27.5%的患儿血糖控制达标[3],西方发达国家T1DM
患儿的平均 HbA1c值为8.3%~9.1%[4]。T1DM
患儿受年龄、自制力等限制及生长发育、求学等各种
挑战,疾病自我管理相对不足,照顾者承担了相当部
分的疾病管理与监督工作[5]。研究表明,照顾者负担
水平与患儿HbA1c呈正相关,且反过来会影响照顾
能力 及 患 儿 的 心 理 健 康 与 治 疗 依 从 性[6]。由 于

T1DM患儿大多数时间是居家或在校状态,其午餐时
间、睡眠时间等不同都会对血糖控制及胰岛素治疗有
影响[7]。基于信息平台对糖尿病患者进行居家管理,
可提高自我管理能力,改善血糖控制效果[8-9]。本研
究应用微信平台对T1DM 患儿进行管理,邀请患儿
照顾者进群。为了解患儿照顾者居家疾病管理的真
实体验、帮助其更好地进行居家管理,本研究收集微
信平台信息进行分析,报告如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料 于上海交通大学附属儿童医院内分
泌科纳入64例T1DM 患儿及其照顾者。患儿中男

31例,女33例;年龄:1~4岁25例,5~9岁32例,
10~14岁6例,15~18岁1例;均符合2016年 WHO

 

T1DM诊断标准,确诊年限:0~4年50例,5~9年

12例,10~14年2例。共纳入照顾者103人,男28
人,女75人;与患儿的关系:父亲23人,母亲52人,
祖父4人,祖母15人,外祖母8人,哥哥1人。均为
“小糖豆俱乐部微信群”群员。

1.2 方法
 

1.2.1 信息平台干预方法 建立微信群,由糖尿病
专科医生11名、护士4名、营养师1名组成的团队实
施干预,进行医学营养、运动和胰岛素使用等指导,分
析了解不同患儿的胰岛素变化情况,以及与家长共同
制定饮食活动方案,医护患三方携手24

 

h在线管理。
另有一名护士作为群质量控制员,审核入群患儿照顾
者信息(需为患儿长期、主要照顾者,每例患儿至多2
名照顾者入群,禁止群内家长未经允许擅自拉人进
群),核实患儿信息,进群后将群昵称改为患儿名字+
关系,以便于医生根据其具体疾病情况于群内回复指
导。照顾者在平台内可以分享各自的居家管理经验、
体会,或在居家管理过程中遇到无法解决的问题可以
在群内提问。
1.2.2 资料收集及分析方法 本研究获得医院伦理
委员会审核,收集资料前研究者在微信群发送消息向
照顾者详细说明本研究目的、程序、资料收集方法和
结果呈现形式,获得照顾者回复同意参与本研究的信
息,保护照顾者的知情同意权,将患儿姓名按阿拉伯
数字编码以保护其隐私。收集2016年10月1日至

2017年9月30日信息平台内患儿照顾者发送的有关
疾病居家管理的语音消息与文字消息。1名照顾者
提出或回复单个问题的所有消息都归为1条有效信
息,无论照顾者回答正确与否,只要与问题相关的回
复即作为有效信息;照顾者打招呼、问候等与疾病居
家管理无关的信息则视为无效信息。最终将95条患
儿照顾者分享的居家管理经验体会的有效信息采用
内容分析法进行资料分析和归纳主题。
2 结果

2.1 信息汇总 15名照顾者提出胰岛素使用相关
问题,共提出12个问题,群内有效信息回复19条。
13名照顾者提出饮食相关问题,共提出10个问题,
群内有效信息回复22条。9名照顾者提出运动相关
问题,共提出5个问题,群内有效信息回复8条。10
名照顾者提出药物相关问题,共提出14个问题,群内
有效信息回复7条。19名照顾者提出主要照顾者负
担相关问题,共提出9个问题,群内有效信息回复39
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条。
2.2 主题 通过内容分析法归纳为5个方面的主
题,分述如下。
2.2.1 主题一:胰岛素使用

2.2.1.1 特殊情况下胰岛素使用 在管理胰岛素的
过程中,患儿时常会因为饮食、作息习惯的变化导致
血糖不规律,此时就需要照顾者及时进行胰岛素调
整,但大部分照顾者由于对不同胰岛素的作用不了
解,而选择不调整胰岛素。家长22:“如果睡前测的
血糖比较低,会让孩子喝些牛奶和吃几块饼干防止凌
晨出现低血糖,就不调整胰岛素了。”家长14:“有时
候可能晚餐吃得比较油腻导致睡前血糖偏高,所以睡
前的胰岛素注射量就会考虑适当增加。”家长7:“孩
子去春秋游时就会在早上把管中午饭的胰岛素给打
了,中午就可以不打了,晚上还是不变。”
2.2.1.2 错过常规注射时间 若T1DM 患儿由于
其他事情错过每天常规的注射时间,部分照顾者选择
先测血糖,根据血糖结果对胰岛素进行相应的调整,
有些照顾者由于经验比较丰富,则会通过饮食调整血
糖。家长4:“有时候可能出去玩错过了吃饭时间,我
们就会赶紧先给孩子测个血糖,如果血糖低的话就给
他吃些饼干,如果血糖还好的话就等一会儿一起吃
饭。”家长10:“放假的时候孩子起得晚,还是给他打
一样剂量的胰岛素,只是吃饭时间会往后延迟。”家长

17:“晚餐吃得比平时晚,但要四个小时才能打中效胰
岛素,就让孩子先睡一会儿,到点以后再打。”家长8:
“我们晚上长效(胰岛素)忘记打了,应该是第2天早
上需要补打,但后来血糖测出来不高就没有打。”
2.2.1.3 伴发疾病时胰岛素使用 T1DM患儿偶尔
感冒或是机体发生炎症反应时,其血糖常会受到影响
而偏高,大部分家长对疾病引起的血糖波动不知该如
何运用胰岛素进行调节。家长54:“感冒的时候孩子
血糖就会升得特别高,不知道该增加多少胰岛素,并
且也不容易调节。”家长4:“我们家感冒的时候测出
来血糖比较高,已经补了一针速效,不知道晚上长效
是否还需要加量?”家长10:“孩子吐了几天,不吃东
西,只能先测血糖,根据血糖的高低情况使用胰岛
素。”
2.2.2 主题二:饮食

2.2.2.1 饮食结构 不同家庭对患儿饮食类型的选
择态度也不尽相同,部分照顾者表示不敢让患儿吃各
种类型的食物。家长22:“现在饮食控制得很严格,
水果都不怎么敢给孩子吃,香蕉橘子之类的都不敢给
他尝,吃得最多的就是火龙果和猕猴桃。”家长7:“每
次都是按照正常吃,这样才能长身体啊。就是没给他
吃零食,水果一吃(血糖)就好高,现在也没让他吃
了。”家长54:“我现在是每天换花样做饭,都想让她
尝试下,这样才知道怎么吃没问题。”
2.2.2.2 能量换算 T1DM 患儿需要合理、准确地
分配每天的碳水化合物摄入量来保持血糖的平稳状
态,许多照顾者随着居家饮食管理经验增多,对食物
中碳水化合物含量比较了解,能合理计划患儿的饮

食。家长47:“我给孩子吃各种水果,只要计算好碳
水化合物数量就好,吃零食的时候根据外包装上的克
数计算。”家长22:“孩子小的时候除了米饭称重,加
餐水果称重,其他的不称重,现在长大了,米饭依靠目
测,其他差不多就行了。”家长18:“我们家长多了解
一些胰岛素的作用时间,食物跟胰岛素匹配上随便怎
么吃都可以。”
2.2.2.3 烹饪方式 大部分照顾者通过长久的实践
逐渐明白即使是相同的食物,使用不同烹饪方式也会
使食物对患儿血糖的影响有所差别。家长47:“我经
常换着花样给孩子做早餐,发现发过的面粉比不发的
面粉容易升血糖。”家长11:“面粉的碳水化合物比例
和大米差不多,油放得多血糖升得慢一点,油放得少
升得快一点。”家长7:“我们家每餐是8

 

g油,拌蔬菜
放油以后,其他菜里油就少放一些。”
2.2.2.4 伴发疾病时饮食 当患儿伴发其他疾病时
常会引起血糖波动,此时照顾者往往对其所能选择的
饮食更加谨慎。家长17:“小孩上火的时候,就尽量
不吃药,给他喝点菊花茶或者橘子皮水。”家长54:
“孩子生病就算没有胃口也会让他吃点粥,然后正常
吃药打针。”家长16:“我孩子感冒了以后血糖会偏
高,我就会给他拌些苦瓜吃。”
2.2.3 主题三:运动

2.2.3.1 运动量 大多数T1DM 患儿照顾者意识
到适当运动对控制血糖的重要性,但仍有一些家长担
心剧烈运动会引发患儿低血糖。家长29:“我们体育
课上长跑会参加,但是觉得短跑冲击力比较大就不参
加了。”家长35:“我们不上体育课,但是在家会让孩
子骑自行车和打羽毛球。”家长46:“我们知道孩子可
以做有氧运动,只要不是很剧烈的运动就行,比如慢
跑、慢走,我们也会让孩子游泳。”
2.2.3.2 运动时间 T1DM患儿的运动时间都是经
过反复尝试之后,根据运动后测量的血糖结果进行调
整与规划,因此通常照顾者都会一次次实践以确认运
动时间是否适合患儿。家长58:“我们刚得病的时候
每天都会慢跑几公里,现在每天骑自行车上学差不多
来回30分钟。”家长11:“我们基本上就是让孩子在体
育课的时候运动,一节课差不多40分钟,都会让他参
加的。”家长4:“我们都会让孩子正常运动,男孩子之
间打篮球踢足球什么都会让他参加,就是时间不要太
久,还有就是在运动前会先吃点东西。”
2.2.3.3 伴发疾病时运动 患儿偶尔伴发其他疾
病时血糖波动幅度较大,有些照顾者因为无法对胰
岛素量精确调整,就会选择通过运动的辅助方式来
调整血糖。家长13:“孩子感冒的时候血糖容易升
高,就会让他比平常多运动一段时间来把血糖降下
来。”家长47:“我们家孩子是易过敏体质,过敏的时
候血糖也会增高,也会让他多运动一会儿来防止血
糖升高。”
2.2.4 主题四:药物使用

2.2.4.1 常见疾病用药选择 由于T1DM 患儿大
多处于6~18岁,免疫系统尚未发育完全,因此更容
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易患感冒等疾病,此时患儿的血糖也常会由于机体内
的变化而产生波动,因此照顾者对伴发疾病的用药选
择比较谨慎。家长22:“我们孩子还小,所以感冒发
烧的时候会给他买宝宝喝的布洛芬。”家长18:

 

“我家
孩子感冒就喝蒲地兰或者小儿豉翘清热颗粒,吃几天
就会好。”家长7:“我们孩子感冒了就给他用美林,还
一起用退热贴。”
2.2.4.2 不同药物与胰岛素交互作用 不同的用药
也会对患儿的血糖产生影响,部分照顾者会选择尝试
调整胰岛素量来减少血糖波动。家长11:“有时候吃
了医院配的冲剂类药以后血糖就会升得特别高,就会
临时给他加些速效。”家长47:“之前感冒买了999感
冒药结果吃了一包血糖就特别高,只好临时给他加一
针速效,之后就再也不敢吃了。”
2.2.5 主题五:照顾负担

2.2.5.1 心理压力 许多照顾者透露随着患儿年龄
的增长,由于如今学校及用人单位对T1DM 仍存在
歧视与误解,所以常会对患儿今后能否正常生活及工
作担忧。家长14:“我们托儿所就去了一个半月,知
道我们有糖尿病直接劝退,太让人寒心了!”家长13:
“我们整个镇上都没有得糖尿病的小孩,现在老师知
道他得了这个病对他也不是很在乎了。”
2.2.5.2 疾病不确定感 由于T1DM 临床表现复
杂多样,血糖管理不当就会引起各种并发症,许多照
顾者在居家管理过程中当患儿一有不适,就会担心是
由于T1DM引起的并发症。家长28:“现在看到孩子
掉的头发多了一点,就担心是因为糖尿病引起的。”家
长14:“最近去医院复查,血常规报告显示C肽高,不
知道是不是和这个病有关系?”
2.2.5.3 经济负担 患儿发病后,大约每2年住院
治疗1次,并且随病程延长,住院次数亦逐渐增多,胰
岛素的注射剂量随年龄的增长而逐渐增加,因此年龄
越大,其日常治疗费用支出也越大;此外,患儿每天需
要监测血糖,耗材花费也令许多照顾者感到不小的经
济压力。家长11:“我们每个月除了装的动态监测
仪,胰岛素自费部分再加上一次性针头,每个月最起
码1

 

000元。”家长47:“孩子需要的胰岛素县城医院
买不到,药用完了只能跑到上海来买胰岛素。”家长

13:“胰岛素1个月内根本用不完,剩下的只能扔了,
这样好浪费钱啊。”
2.2.5.4 照顾者心理调适 照顾者在渐渐接受患儿
病情以后,开始意识到自己的情绪也会影响患儿对疾
病的看法,促使自己以乐观的心态看待病情。家长

4:“有时候确实很着急,但我明白其实孩子承担的远
比大人多,孩子更辛苦。”家长22:“我自己也有糖尿
病,发现孩子跟我一样,我就天天哭,整天处于消极状
态,用了1年的时间才走出来。”
3 讨论

3.1 指导照顾者正确调节胰岛素 经过医生、护士、
营养师的健康教育后,大多数照顾者对胰岛素有正确
的认识,明白胰岛素对患儿血糖控制的重要性,并能
够每天遵医嘱注射胰岛素。由于T1DM 儿童及青少

年正处于生理和心理重要转变阶段[10],或是伴发其
他疾病都会对血糖产生影响。本研究发现,当照顾者
遇到患儿血糖异常升高时,首先考虑通过饮食控制和
运动来降低血糖,而非调整胰岛素量。若患儿血糖波
动幅度不大,照顾者可以通过调整饮食与适当的运动
来调节血糖。但若血糖突然升高,波动幅度较大,则
需要及时使用胰岛素防止血糖过高引起并发症。由
于照顾者对不同胰岛素类型效果的不确定,导致其无
法自行正确调节胰岛素剂量,因此,医护人员应根据
患儿的特殊情况,指导照顾者在正确的时机为患儿注
射胰岛素,选择合适的胰岛素剂量以及类型,避免患
儿血糖大幅度波动,帮助照顾者更好地使用胰岛素。
同时,重点指导照顾者调整胰岛素剂量及类型后,应
增加测量血糖的频率,避免胰岛素使用过量引起低血
糖。此外,胰岛素使用指导需进一步细化和完善,并
通过微信平台及时推送给照顾者,使之遇到问题时有
据可依。
3.2 帮助照顾者制定个性化食谱 现阶段糖尿病饮
食教育中主要采用碳水化合物计算法,照顾者若对不
同食物的碳水化合物含量不十分熟悉,则饮食管理耗
时耗力,且影响对患儿血糖的控制。在信息平台上,
营养师为照顾者提供了食物碳水化合物含量的详细
信息,以减轻照顾者食物交换份计算的负担,但仍有
部分照顾者不敢给患儿吃各种类型的食物,认为有些
食物会使血糖快速上升。医护人员应对此错误观念
进行纠正,鼓励照顾者在计算好碳水化合物含量的前
提下,给予患儿尝试各种食物。由于患儿个体对胰岛
素敏感性不同而导致较大差异[11],因此要求照顾者
反复实践以调配每餐的食物类型。而儿童在疾病治
疗上容易产生逆反心理,缺乏疾病治疗的依从性,营
养师可以结合患儿的年龄、心理和生理特点,重点指
导照顾者制定个性化的食谱[12],以此来平衡饮食与
营养需求,更好地控制患儿血糖,防止糖尿病并发症
的发生和进展[13]。
3.3 指导患儿个体化运动 本研究显示,仍有大部
分照顾者担心运动引发患儿低血糖等情况发生,而禁
止患儿运动或不敢让患儿长时间运动。医护人员应
及时纠正,告知照顾者进行规律运动不仅能够锻炼患
儿的心肺耐力[14],还能促进机体对胰岛素的敏感性,
将血糖控制在理想范围[15]。然而目前为止,没有一
个明确的指南能够帮助 T1DM 患儿在全天任何时
间、任意强度运动时使血糖保持在大致正常范围
内[16]。本研究患儿的运动时间和运动方式也各不相
同,因此通过信息平台,医护人员可以指导照顾者通
过尝试不同的运动强度、运动持续时间等来获得经
验。依据患儿年龄及个体化的经验,建议以“试错法”
摸索运动量、运动方式和运动时间,找出适合患儿的
运动量和时间[17]。而在患儿运动的过程中,还应重
点指导有人陪伴及运动前、运动中、运动后测量血糖,
以避免低血糖的发生,并应随时准备好食品以备低血
糖时食用。而若是进行剧烈运动,则可以在运动前适
当减少胰岛素用量。
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3.4 帮助选择合适药物治疗伴发疾病 本研究表
明,照顾者对患儿伴发其他疾病时使用药物的经验最
少。当T1DM患儿伴发其他疾病时,常会引起血糖
波动,此时若盲目用药,则会导致血糖不易控制。对
一些病情较轻的患儿,照顾者不使用药物,而是运用
物理疗法或食疗方法,也是可取的。通过信息平台,
照顾者可以及时告知医护人员患儿的病情变化,由医
护人员实时对患儿伴发疾病的用药进行正确指导。
若是一些特殊疾病用药,则需要告知家长尽早就医,
避免延误病情,导致病情加重。而当患儿用药后血糖
快速升高时指导照顾者使用胰岛素的剂量以及类型,
及时对患儿进行干预,避免血糖大幅度波动。
3.5 给予照顾者支持 本研究显示,大部分照顾者
日常生活中积累了较多的负性情绪,照顾者负担主要
来源于患儿、照顾者自身以及家庭社会。照顾者在对
患儿进行血糖管理的过程中“经济困难”、“心理压
力”、“除了照顾孩子还有其他事情要做”及“睡眠障
碍”等问题普遍存在。可见长期的照顾任务已使照顾
者感到身心、经济、社会方面的负担。儿童青少年常
面临着生理、心理诸多方面的显著变化,叛逆心理、住
校或工作、自觉疾病羞耻感增加等,都会影响患儿的
疾病控制行为,因此转嫁给照顾者的疾病照顾负担随
之增加。在信息平台中,照顾者之间都能够感同身
受,因此当有照顾者的信息中负性情绪较重时,其他
照顾经验较丰富的照顾者会分享各自的应对经验与
体会。研究表明,对T1DM 患儿家庭进行系统的家
庭行为干预,能够改善患儿血糖控制及家庭环境,提
高生活质量[18]。建议医护人员尽量用轻松幽默的语
言来为照顾者解答,以期缓解照顾者的压力,告知照
顾者T1DM 患儿只要平时血糖管理良好,今后都可
以正常生活,并用T1DM 患儿自我管理良好的成功
案例,为照顾者树立信心与积极应对态度。医护人员
也鼓励其他家庭成员参与到患儿的居家管理中,促进
家庭成员之间的相互理解和配合,提高主观支持,积
极应对疾病居家管理。
4 小结

利用信息平台对 T1DM 患儿提供居家管理指
导,帮助照顾者之间相互交流居家管理经验与体会,
有助于提高照顾者居家疾病管理能力。本研究发现,
照顾者管理T1DM 过程中遇到胰岛素调节、饮食、运
动、药物使用等问题,也存在一些照顾负担,建议进一
步完善居家管理健康教育内容,重视照顾者居家管理
产生的心理问题,探讨更有效的T1DM 疾病管理策
略,以改善T1DM患儿治疗效果,有效控制血糖。
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