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基于互联网络的延续护理对川崎病并发冠状
动脉瘤患儿家庭照顾负担的影响

程婷,罗顺清,丁潍浪

摘要:目的
 

探讨基于互联网络的延续护理对减轻川崎病并发冠状动脉瘤患儿家庭照顾负担的影响。方法
 

选取川崎病并发冠状

动脉瘤的连续病例68例,根据使用互联网络平台前后分为对照组33例和干预组35例。对照组使用常规的出院指导,干预组在

此基础上采用微信、QQ、手机App等各形式实施延续护理。比较两组在出院后6个月在家庭负担会谈量表(FBS)、川崎病知识问

卷得分。结果
 

干预6个月后干预组照顾者的家庭日常活动、家庭娱乐活动、家庭关系、家庭成员躯体健康、心理健康维度评分及

家庭负担总分显著低于对照组(P<0.05,P<0.01);川崎病知识问卷得分显著高于对照组(P<0.01)。结论
 

运用多种网络工具

下的延续护理可以提高川崎病并发冠状动脉瘤患儿照护者对疾病的掌握度,减轻患儿的家庭负担。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

effect
 

of
 

internet-based
 

continuous
 

nursing
 

care
 

on
 

burden
 

of
 

care
 

in
 

families
 

of
 

children
 

with
 

Kawasaki
 

disease
 

complicated
 

by
 

coronary
 

artery
 

aneurysm.Methods
 

A
 

total
 

of
 

68
 

consecutive
 

cases
 

of
 

Kawasaki
 

disease
 

complica-
ted

 

with
 

coronary
 

artery
 

aneurysm
 

were
 

selected,
 

and
 

divided
 

into
 

a
 

control
 

group
 

(n=33),
 

who
 

received
 

routine
 

discharge
 

gui-
dance,

 

and
 

an
 

intervention
 

group
 

(n=35),
 

who
 

received
 

continuous
 

nursing
 

care
 

through
 

WeChat,
 

QQ,
 

App,
 

etc.
 

Six
 

months
 

af-
ter

 

discharge,
 

the
 

Family
 

Burden
 

Interview
 

Scale
 

(FBIS)
 

and
 

Kawasaki
 

Disease
 

Knowledge
 

Questionnaire
 

were
 

used
 

to
 

measure
 

the
 

effect.Results
 

Scores
 

of
 

family
 

daily
 

activities,
 

family
 

recreational
 

activities,
 

family
 

relations,
 

family
 

members'physical
 

and
 

psycho-
logical

 

dimensions,
 

and
 

total
 

burden
 

scores
 

were
 

lower,
 

and
 

Kawasaki
 

disease
 

knowledge
 

scores
 

higher,
 

in
 

the
 

intervention
 

group,
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(P<0.05,P<0.01).Conclusion
 

Continuous
 

nursing
 

care
 

delivered
 

through
 

various
 

internet-based
 

tools
 

can
 

facilitate
 

caregivers'
 

mastery
 

of
 

the
 

disease
 

and
 

reduce
 

the
 

burden
 

of
 

care
 

in
 

families
 

of
 

children
 

with
 

Kawasaki
 

disease
 

complicated
 

with
 

coronary
 

artery
 

aneurysm.
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  川崎病(Kawasaki
 

Disease,KD)是一种以急性全

身血管炎为主要病理变化的疾病,好发于6个月至4
岁的婴幼儿。近年来川崎病发病率呈明显上升趋势,
研究表明如未经正规治疗,25%~30%的患儿会出现

冠状动脉损害,以巨大冠状动脉瘤预后最差[1]。家庭

负担是照顾者在照顾过程中所遭受的问题、困难、负
性生活事件,以及面临的心理、情感、躯体、社会生活

及经济影响[2]。目前国内对川崎病出院后的延续照

护主要探讨如何提高服药的依从性、复诊率的改善,
对于患儿家庭负担方面的研究较少,对于特别是出现

冠状动脉损害的患儿家庭,需长期到医院随访、服药、
限制体育活动,及巨大冠状动脉瘤预后差,易产生经

济、日常生活,家庭成员心理状态等方面的负担,影响

家庭功能和家庭负担。随着互联网络的普及和推广,
互联网交流平台被逐渐应用于老年患者延续护理、癌
症、儿童哮喘等慢病管理中[3]。本研究旨在探讨利用

QQ、微信平台、手机 App等多种形式的互联网络进

行川崎病并发冠状动脉瘤患儿延续护理,对减轻患者

儿的家庭负担的积极影响,报告如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料 选取2017年6月至2018年6月本

科室收治的确诊为川崎病并发冠状动脉瘤的连续病

例68例。纳入标准:①符合冠状动脉扩张性病变的

诊断标准[4]。②被调查照护者为患儿父母之一,且持

续照护时间≥1个月,具有上网、使用手机等网络通

讯工具的能力;③照护者自愿参加并签署知情同意

书,有一定沟通交流能力。排除标准:①合并其他系

统严重疾病者;②照护者患有精神疾病或严重的器质

性疾病;③拒绝参与调查或中途退出者。按照时间顺

序分组,2017年6月至2017年11月33例设为对照

组,2017年12月至2018年6月35例设为干预组,两
组患儿及照护者一般资料比较,见表1、表2。
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表1 两组患儿一般资料比较 例

组别 例数
性别

男 女

月龄(个月)

0~ 13~ ≥37

服药种类(种)

1~2 ≥3

医疗支付方式

自费 医疗保险

对照组 33 22 11 5 16 12 23 10 12 21
干预组 35 21 14 6 21 8 19 16 14 21
χ2    0.325 1.509     1.708       0.095
P    0.569 0.470     0.191       0.758

表2 两组照护者一般资料比较 人

组别 例数
性别

男 女

年龄(岁)

20~ 30~50

文化程度

高中及以下 大学及以上

职业

体力劳动者 待业 管理及脑力劳动者

对照组 33 12 21 14 19 17 16 8 9 16
干预组 35 11 24 23 12 14 21 9 4 22
χ2    0.185     3.714       0.908 2.873
P    0.667     0.054    0.341 0.238

1.2 方法

1.2.1 干预方法

对照组住院期间由责任护士给予常规的疾病知

识、药物、出院随访的健康教育。出院后1周、2周、3
周、4周、半年、1年进行电话随访,有心血管损害的患

儿每年回院随访。干预组实施基于互联网络的延续

护理,具体如下。
1.2.1.1 成立网络平台管理小组 小组长由本科室

护士长担任,其他成员包含2名具有高级职称的心血

管专科医生,7名具有5年以上专科工作经验的护

士,2名心理咨询师,2名网络工程师。护士长与心血

管专科医生负责健康教育内容的审核及团队成员培

训;护士及心理咨询师每周二、周四通过微信或 QQ
解答患儿家长的留言咨询;血管专科医生负责运用

“杏仁医生”App或微信群等网络工具回复照护者关

于治疗、检查、检验方面出院后的咨询。网络工程师

负责对小组人员进行互联网络操作培训以及网络平

台的定期维护和微信公众号开发。
1.2.1.2 网络沟通平台的建立 ①微信公众号:每
周1~2次推送川崎病相关知识、抗凝药物知识、康复

随访知识、问题答疑、经典案例分享等。公众号上传

的健康教育内容需由本科室心血管专家、护士长审

核。②成立川崎病并发冠状动脉损害患儿微信及

QQ群:护士通过每周轮值的方式在网络平台上与患

儿及照护者沟通、交流,解答疑惑。患儿照护者之间

也可通过微信平台相互交流经验,发言讨论。
1.2.1.3 实施延续护理 ①住院期间:建立患儿随

访档案,包括姓名、性别、年龄、心血管损害程度,服用

药物,照护者文化程度、家庭住址、联系电话及存在的

健康问题等信息。确认患儿照护者是否关注微信公

众号,医生随访App,加入微信或 QQ群。②出院后

第1~2个月:侧重于药物的指导。川崎病并发动脉

瘤的患儿出院后大多需服用阿司匹林、华法林等抗凝

药物。华法林容易发生严重出血,婴幼儿服用剂量较

小,家长换算或取用剂量容易出现不准确,并且其代

谢受多种食物及药物的影响,需做好用药监测。部分

患儿服用阿司匹林会出现皮疹等不良反应,照护者可

发送照片至微信群,通过医生诊断是否需要到医院就

医。医护人员每周进行1次网络远程干预进行药物

指导,并可在下次干预时进行效果评价。③出院后

3~12个月:重点在日常保健、避免不良行为事件方

面的指导。此阶段部分患儿的家长对于定期到医院

随访配合度不高。而且部分患儿重返学校或幼儿园,
家长不知如何制定运动计划。医护人员每4周进行1
次网络干预。在患儿需随访前1~2

 

d通过微信提醒

家长网络预约挂号,预约各项检查。根据患儿心血管

损害程度确定复学时间,避免碰撞类运动,教会家长

观察有无心肌缺血或梗死的表现。年长儿关注其主

诉,有无胸闷、胸痛等心前区不适,婴幼儿有无突然烦

躁哭闹或精神萎靡、纳差等表现。针对负担重的家

庭,安排团队的护理人员及心理师进行网络支撑与家

庭访视相结合的方式进行出院后的延续护理。
1.2.2 评价方法 出院时收集干预前的资料,干预

后资料由研究者在患儿出院后6个月电话联系其回

院得诊时获取:①川崎病知识问卷。依据2017年美

国心脏协会(AHA)《川崎病的诊断、治疗及远期管

理———美国心脏学会对医疗专业人员的科学声明》[5]

自制问卷,分为两个部分,第一部分是患儿及照护者

的人口学资料,包括年龄、性别,患儿是否有并发症、
需服用药情况,照护者文化程度、婚姻状况、工作状

况、家庭收入等。第二部分包括川崎病的基本知识、
口服药依从性、生活方式、随访计划4个维度、共20
题,每题5分,总分100分。②家庭负担会谈量表

(Family
 

Burden
 

Interview
 

Scale,FBIS)[6]。主要评

定冠状动脉损害患儿对家庭及其成员带来的负担,从
6个维度即家庭经济负担(6个条目)、家庭日常活动
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(5个条目)、家庭娱乐活动(4个条目)、家庭关系(5
个条目)、家庭成员躯体健康(2个条目)、家庭成员心

理健康(2个条目)测量疾病对家庭造成的影响。采

用3级评分:0分为没有影响,1分为中等负担,2分

为严重负担。该量表Cronbach's
 

α系数0.893,评定

者间的一致性系数为0.7以上,具有较高的信度和效

度[7]。问 卷 均 当 场 发 放 当 场 收 回,有 效 回 收 率

100%。
1.2.3 统计学方法 采用SAS9.2软件进行数据分

析。行χ2 检验、独立样本t检验,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 两组照护者干预前后疾病家庭负担得分比较 
见表2。

表2 两组照护者干预前后疾病家庭负担得分比较 分,􀭺x±s

组别 人数
家庭经济负担

出院时 6个月

家庭日常活动

出院时 6个月

家庭娱乐活动

出院时 6个月

家庭关系

出院时 6个月

对照组 33 6.81±3.16 6.52±3.40 8.33±2.47 7.83±2.64 6.98±2.25 6.38±2.26 8.54±2.47 8.25±1.86
干预组 35 6.62±2.67 6.57±3.81 7.86±2.93 6.71±2.49 6.33±2.37 4.91±2.23 8.35±2.17 7.20±2.22
t -0.092 -0.072 1.434 2.032 0.097 3.069 0.121 2.472
P 1.000 0.942 0.157 0.045 0.923 0.003 0.272 0.015

组别 人数
躯体健康

出院时 6个月

心理健康

出院时 6个月

总分

出院时 6个月

对照组 33 3.75±1.09 3.70±0.72 3.80±0.47 3.52±0.62 37.65±8.46 36.20±9.08
干预组 35 3.87±0.61 3.23±0.56 3.85±0.33 3.03±1.01 38.40±5.52 31.66±10.1
t 1.030 2.336 -0.009 2.577 0.087 2.247
P 0.310 0.023 0.993 0.013 0.931 0.027

2.2 两组照护者川崎病知识得分比较 见表3。
表3 两组照护者川崎病知识得分比较

分,􀭺x±s

组别 人数 出院时 出院6个月

对照组 33 48.57±15.05 53.38±13.60
干预组 35 51.40±13.09 62.36±13.48

t 0.961 -3.388
P 0.339 0.001

3 讨论

3.1 基于互联网的延续护理能减轻川崎病冠状动脉

瘤患儿出院后的家庭负担 川崎病并发冠状动脉损

害患儿的照护者面对患儿需长期服用药物,限制运

动,且疾病预后差,反复奔波于家庭、医院等压力的同

时,还面临自己在职场、家庭其他成员关系等方面的

诸多压力。多项研究均显示,照护者对川崎病患儿患

病后的健康呈现焦虑状态[8-10]。随着智能手机、平板

电脑等的普及,利用网络工具进行医疗咨询和健康教

育已成为常态。俞文敏等[10]调查显示,70%网络健康

需求者表示希望更多的医护专家提供网上健康指导。
总结本研究中患儿照护者微信群及QQ群的问题,大
多为照护者对于患儿出院后如何安排平时的活动,何
时复学等存在疑虑。家长不明确患儿能否外出旅行、
可乘坐什么样的交通工具等,甚至很多家庭在出院照

护中发生家庭矛盾而寻求帮助。通过延续护理,照护

者的大多数问题通过网络平台能及时得到医护人员

专业的知识解答,病友之间的相互倾诉,分享照顾患

儿的心得体会及治疗效果等,能得到积极正向的影

响。本研究结果显示,基于互联网的延续护理可改善

患儿照护者在家庭日常活动、娱乐活动、家庭关系、家

庭成员躯体、心理健康方面的负担。两组家庭经济负

担方面无差异性,这可能与本研究只提供关于疾病专

业知识及照护者心理情绪方面的疏导,而对于社会经

济、福利方面的问题没有提供明显的支持。
3.2 基于网络的延续护理可有效提高川崎病冠状动

脉瘤患儿照护者疾病知识水平 本研究结果显示,干
预组照护者出院6个月后川崎病知识问卷得分显著

高于对照组(P<0.01)。可能因为:①干预组患儿照

护者出院后能持续通过互联网,以微信、QQ等途径获

得教育,更加全面、针对性更强且能持续获取巩固疾

病知识,因而能更有效地对患儿疾病进行管理。②由

于川崎病并发冠状动脉瘤患儿主要发病年龄在5岁

以内,多数会长期服用1种以上的药物,患儿不具备

病情认知表达能力,完全依赖于父母的照顾,如果父

母对疾病认知不足,缺乏与疾病相关事务的判断能

力,容易影响父母的身心健康,动摇父母的治疗信心,
不利于医疗活动的正常开展[11]等。本研究通过了解

照顾者对疾病知识的掌握程度、照顾需求和照顾负担

的来源,鼓励照顾者主动向医务人员咨询、获取相关

照顾信息,获取解答与指导。运用微信公众号定期推

送川崎病的基本知识,随时更新药物知识,运用图片

等更生动简单的方式让照护者更能接受,分享典型案

例;让健康教育形式更加丰富,让受众更广、获取方式

更便捷,进而有效提高了患儿家庭成员的疾病照护知

识。
综上所述,本研究运用多种网络工具组成的网络

平台可以让护士对川崎病并发冠状动脉瘤患儿的出

院照护做到具有连续性,及时解答各种疑惑,早期发

现各种潜在问题;通过网络平台照护者之间可以相互

交流,得到除医护人员外,患儿家庭之间的支持,进而
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减轻其家庭负担。
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题。基于此,本研究立足患者需求,依托志愿者,医护

联合体组成延续性护理团队,针对性解决患者诉求问

题,实施院外延续性护理干预。结果显示针对性采用

多团队延续性干预方案可提高肺癌术后化疗患者生

活质量,并一定程度降低患者癌因性疲乏。但本研究

并未能显著改善患者生理、躯体疲乏问题,今后将联

合多学科医生,从患者癌症症状群更深入细致地探

究,力求构建更有效的延续性护理方案。
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