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摘要:目的
 

探讨阳光书屋对肿瘤患儿负性情绪及家长照顾负担的影响,提升肿瘤患儿住院体验。方法
 

收集肿瘤患儿住院心愿清

单,创建阳光书屋,制定阳光书屋管理制度并招募志愿者,开展多媒体播放、绘画工作坊、志愿者阅读陪伴、团队心理辅导等活动。
活动前后采用儿童社交焦虑量表、儿童抑郁量表、照顾负担量表分别对31例患儿及其家长进行调查。结果

 

活动后患儿社交焦

虑、抑郁评分及家长照顾负担评分显著低于活动前(P<0.05,P<0.01)。结论
 

创建阳光书屋并开展一系列陪伴活动,可改善患

儿住院期间焦虑恐惧,减轻陪伴家长的照顾负担。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

influence
 

of
 

establishing
 

a
 

sunshine
 

bookstore
 

on
 

psychological
 

mood
 

of
 

children
 

with
 

cancer
 

and
 

the
 

caregiver
 

burden
 

of
 

parents,
 

and
 

to
 

improve
 

the
 

experience
 

of
 

children
 

during
 

hospitalization.
 

Methods
 

A
 

wish
 

list
 

was
 

used
 

to
 

collect
 

the
 

wi-
shes

 

of
 

hospitalized
 

children
 

with
 

cancer,
 

and
 

a
 

sunshine
 

bookstore
 

was
 

established
 

by
 

the
 

researchers.
 

Later,
 

a
 

management
 

system
 

for
 

the
 

bookstore
 

was
 

created
 

and
 

volunteers
 

were
 

recruited.
 

Then
 

the
 

researchers
 

carried
 

out
 

a
 

series
 

of
 

activities
 

at
 

the
 

bookstore,
 

including
 

playing
 

multimedia
 

materials,hosting
 

painting
 

workshops,
 

volunteer-assisted
 

reading,
 

and
 

group-based
 

psychological
 

therapy,
 

etc.
 

Before
 

and
 

at
 

com-
pletion

 

of
 

an
 

array
 

of
 

activities,
 

31
 

children
 

were
 

measured
 

with
 

the
 

Children's
 

Depression
 

Inventory
 

and
 

the
 

Social
 

Anxiety
 

Scale
 

for
 

Children,
 

and
 

their
 

parents
 

with
 

the
 

Zarit
 

Caregiver
 

Burden
 

Interview.
 

Results
 

At
 

completion
 

of
 

the
 

activities,
 

the
 

social
 

anxiety
 

scores,
 

and
 

depression
 

scores
 

of
 

the
 

children,
 

and
 

the
 

caregiver
 

burden
 

scores
 

of
 

parents
 

were
 

significantly
 

lower
 

than
 

before
 

the
 

activities
 

(P<0.05,P<0.01).
 

Con-
clusion

 

Establishment
  

of
 

the
 

sunshine
 

bookstore
 

and
  

the
 

launch
 

of
 

a
 

series
 

of
 

accompanying
 

activities
 

lessened
 

anxiety
 

and
 

fear
 

of
 

children
 

during
 

hospitalization,
 

and
 

reduced
 

the
 

caregiver
 

burden
 

of
 

parents.
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  在社会、环境、遗传等多种因素的影响下,恶性实

体瘤在儿童中的发病率有上升趋势[1]。因病住院作

为儿童成长过程中的重大负性事件,会给儿童造成恐

惧、焦虑、紧张不安等负性情绪体验,甚至引起社交能

力与行为诸方面的退化。对于照顾患儿的家长更是

灾难性打击,其照顾负担加重,身心疲惫[2-4]。为舒缓

患儿住院不良情绪,提高治疗依从性,缓解家长照顾

压力,我科创建阳光书屋,为住院患儿营造一个良好

的住院活动氛围,改善患儿及家长的心理状况,报告

如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料 选取在我院肿瘤中心住院治疗的

肿瘤患儿为研究对象。纳入标准:经病理确诊为恶

性肿瘤;年龄6~15岁;患儿有固定的父亲或母亲陪

伴;2018年5月30日前(干预前)完成2个以上周

期化疗疗程,预计2018年6月后(干预后)完成2~

3个以上周期化疗;知情同意参与阳光书屋活动,并
愿意接受调查。入组35例,治疗过程中因疾病进展

放弃治疗4例,最终纳入31例患儿。男19例,女
12例;年龄7~15(10.31±2.83)岁;骨肉瘤17例,
横纹肌肉瘤8例,尤文肉瘤6例;初中10例,小学

21例;每个疗程住院6~12(9.35±2.12)d。家长

中父亲6名,母 亲25名;年 龄28~43(33.01±
1.28)岁;文化程度:大专11名,本科以上20名。
1.2 方法

1.2.1 阳光书屋的创建

1.2.1.1 收集患儿住院心愿清单 前期由责任护士

收集9例学龄患儿的愿望清单,并由他们共同决策阳

光书屋的活动内涵,将清单汇总分为多媒体播放、图
书绘本、益智娱乐3类。根据心愿清单由护士长、科
主任召开科内会议,组织科内医护人员捐赠绘本图书

及益智娱乐的积木、拼图等,同时向医院申请多媒体

播放仪器设备及安装。
1.2.1.2 活动空间选址与布局 根据儿童活动行为

特点,为了给患儿提供适合身心需求的活动场所及相

应配套学习娱乐设施,于2018年5月开始创建阳光

书屋。将病区走廊尽头闲置区域改造成多媒体播放

间;为了确保患儿活动安全,将走廊消防玻璃门更换
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成不锈钢安全门;活动区走廊墙面贴防撞泡沫墙纸;
地面及部分墙体用木质材料包装铺垫;走廊窗户锁死

推开角度防止意外;桌椅选用无锐角塑料安全家具。
有研究显示,黄、橙、橙黄均具有增强食欲、促进机体

新陈代谢、增强消化吸收功能的作用[5]。因此,在专

业色彩老师的指导下结合心理舒缓需求,整体活动空

间以木质结构和黄色系列为主。墙面请从事绘画专

业的志愿者利用业余时间绘制儿童喜欢的“蛙蛙游

记”。将相邻呈“Z”形的另一条走廊改造成家长看护

区,由简约的吧台桌椅配合木质铺设的墙面组成。
1.2.1.3 社会招募志愿者 阳光书屋于2018年5
月30日启动正式使用,通过医院宣传部及新闻媒体

等宣传渠道向社会各界招募陪伴志愿者及捐赠获得

相关图书绘本等活动所需物品。经过招募,由“启蒙

听听”阅读公司成立线下阅读妈妈陪伴团,定期为患

儿送图书、讲故事。为保证患儿的安全及隐私,志愿

者均经过肿瘤中心志愿者培训人员和专科护士长培

训,内容包括医院志愿者管理制度、患儿陪伴注意事

项、患儿心理护理等,不少于8个学时。
1.2.1.4 完善阳光书屋管理制度 阳光书屋每天

10:00~12:00开放多媒体播放,15:00~17:00开放

阅读绘画及娱乐项目。科室共有舒缓疗护护士4名,
根据护士长排班,她们主要参与陪伴患儿,每月总结

活动开展过程中需要解决的问题,及时反馈改进确保

下次活动能顺利开展,以及接洽志愿者工作。其余护

士也根据排班负责阳光书屋日常管理,如玩具、图书

管理、多媒体播放、书屋环境等;确保每天活动结束后

对活动所用书籍玩具行物表消毒后再整理归位。所

有图书玩具患儿若需要带回病区继续使用,需在借物

本上签字登记。
1.2.1.5 活动形式及内容 ①多媒体播放。播放内

容以动画片、音乐剧、动物世界等纪录片为主。放映

前由当天值班责任护士做好阳光书屋环境清洁消毒,
摆放好桌椅及活动输液架;通知患儿参加。活动期

间,责任护士及时巡视患儿病情及输液治疗等情况,
确保安全。②绘画工作坊。该工作坊由志愿者美术

老师每周三下午15:00定期开班。绘画形式分命题

绘画和色彩涂鸦2种。绘画过程中帮助患儿完成他

们想要的画面及色彩填充。绘画结束可将绘画带走

或交给护士放于展板上展示。③志愿者阅读陪伴。
由社会招募的“阅读妈妈”进行阅读陪伴。志愿者根

据患儿所需阅读要求选择对应的读本,分为“一对一”
和团体形式。团体形式可以围坐,每次1~2名妈妈。
阅读过程中患儿可以提出思考问题由阅读者回答,每
次根据患儿身体耐受情况确定阅读时间,一般不超过

1
 

h,每周1次。④团队辅导。每周四15:00由志愿

者团队中有心理咨询师资质的临床心理辅导老师主

导。舒缓疗护护士确定参加团体辅导的患儿,只要患

儿能表达完整,体力能耐受且自愿,均能参加该项活

动。团队辅导方法主要以游戏为主。经过游戏热

身-进入主题-放松-总结4个步骤引导患儿表达

自己内心真实的想法和需求。每次辅导时间1
 

h左

右。
1.2.2 评价方法 ①儿童社交焦虑量表(Social

 

Anxiety
 

Scale
 

for
 

Children,SASC)[6]。该量表包括

害怕否定评价(第1、2、5、6、8、10条)、社交回避及苦

恼(第3、4、7、9条)
 

2个维度10个条目。使用3级评

分制:“从不是这样”0分,“有时是这样”1分,“一直是

这样”2分,得分越高提示社交焦虑程度越重。该量

表Cronbach's
 

α系 数 为0.79。②儿 童 抑 郁 量 表

(Children's
 

Depression
 

Inventory,CDI)[7]。该量表

包括快感缺乏、负性情绪、低自尊、低效感、人际问题

5个维度
 

27个条目。每个条目都有3个感觉出现的

频度,要求选择其中最能描述近2周来感情和想法的

一个句子,分别计1、2、3分。总分27~81分,得分越

高表明抑郁水平越高。该量表Cronbach's
 

α系数为

0.82,重测信度为0.89。适用年龄7~17岁。③
Zarit照顾负担量表(Zarit

 

Caregiver
 

Burden
 

Inter-
view,ZBI)[8]。该量表包括个人负担(12个条目)和
责任负担(6个条目)2个维度,采用Likert

 

5级评分,
从“没有”到“总是“依次赋0~4分,总分0~88
分。<21分为无或轻度负担,21~39分为中度负担,
40~88分 为 重 度 负 担。其 Cronbach's

 

α系 数 为

0.87。分别于干预前、干预后(参加活动6次后)对患

儿使用儿童抑郁量表、儿童社交焦虑量表进行测评,
同时对照顾患儿的家长进行照顾负担量表测评。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS13.0软件处理数

据,符合正态分布的计量资料用均数±标准差表示,
不符合正态分布的计量资料用中位数(M)及四分位

数(P25,P75)表示,行t检验和秩和检验,检验水准

α=0.05。
2 结果

 

2018年5月至2019年2月阳光书屋共组织活动

180次,在此期间共有180名志愿者参与该项活动。
干预前后患儿抑郁、社交焦虑及照顾者照顾负担评分

比较,见表1。
表1 干预前后患儿抑郁、社交焦虑及

照顾者照顾负担评分比较

时间
 例/
人数

抑郁

(分,x±s)
社交焦虑

[M(P25,P75)]
照顾负担

(分,x±s)
干预前 31 61.33±5.2415.67(14.25,17.00)47.17±9.09
干预后 31 50.00±7.10 6.33(1.75,9.50) 29.67±7.17
t/Z 3.146 2.898 3.703
P 0.010 0.020 0.004

 

3 讨论

3.1 阳光书屋的创建减轻了患儿的焦虑抑郁 学

龄期肿瘤患儿由于长期化疗,化疗药物在杀伤肿瘤
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细胞的同时,也会导致患儿出现恶心、呕吐、脱发等

毒副反应,使患儿心理痛苦程度增加[9],更容易出现

焦虑、抑郁等不良情绪。不良的治疗体验和单调的

住院生活是肿瘤患儿排斥住院的主要因素之一。阳

光书屋的创立就是想给患儿一个像家一样的地方,
让他们即便生病也能享受同龄人一样的学习和娱

乐,通过各类活动和辅导帮助患儿面对身体的痛苦,
走出不适的困境,重塑信心。阳光书屋内的色彩及

装修风格紧密结合儿童心理需求,和谐而不单一的

色彩设计会给人以充分的视觉愉悦和精神享受[10]。
泡沫墙面及木质地板提高了活动时的安全指数。多

媒体融合音乐和电影疗法,音乐疗法经听觉刺激听

觉中枢,使大脑在感知音乐下向正性情绪方面发展,
促进脑细胞释放有益健康的激素、神经递质等,提高

机体免疫能力,改善血液循环,同时降低患者的焦

虑、紧张情绪等。Dumitrache[11]将电影疗法定义为

把电影作为个体教育和发展,个人和人际关系的成

熟过程的支持工具,是一种既可以在个体咨询又可

以在团体辅导中使用的现代技术。研究发现,绘画

艺术治疗能够有效缓解疼痛感和焦虑情绪[12-13]。阅

读疗法能帮助情绪障碍患儿掌握情绪的释放与控

制,提高其入际沟通能力,并促进患儿临床症状改

善,对缩短病程和改善预后都有一定的意义[14]。魏

中华等[15]研究表明,阅读过程能建立彼此的信任和

接纳,矫正患者的情绪状态,改变态度和行为。本研

究结果显示,参加阳光书屋活动后,患儿的抑郁和社

交焦虑心理状态明显低于参加活动前,提示在住院

环境和内涵发生改变后可以促进患儿调整自己的情

绪状态,提高住院依从性,降低因不配合导致的治疗

和护理难度。
3.2 阳光书屋的创建减轻了照顾者负担 阳光书屋

的空间结构既保证了孩子和家长活动区域的完全独

立,又在视野范围内融合一体,这样的空间组合同时

满足了双方对照顾安全的需求。在以孩子为中心的

中国式家庭,肿瘤患儿家长作为照顾者的身份要和患

儿一起来面对治疗过程中出现的困难和负担,这个角

色使照顾者生理、心理和照顾负担加重[16]。研究显

示,癌症患者照顾者在照护过程中也会产生一系列应

激反应,其身体健康、生活质量低于常人[17]。阳光书

屋活动启动之后照顾者负担分值较干预前明显降低,
当患儿心理状态得到缓解和适应后,父母紧张焦虑的

情绪在很大程度上也得到相应的释放。家长看护区

的装修装饰与阳光书屋木质色系一体化,高脚吧台设

计成为病房环境中最休闲的区域,在空间和时间上为

家长创造了更好的舒缓不良情绪、重新调整自我状态

的条件。也促进了患儿和家长之间沟通的良性循环。
3.3 阳光书屋的创建增进了各方的情感交流 阳光

书屋开展的各类活动实质是将视觉治疗、阅读治疗、
绘画治疗及社会支持等概念引入到护理内涵中,提供

了专业支持和陪伴支持,活动中不仅培养了护理人员

的同理心素养,也使志愿者体会到义工的价值和快

乐。阳光书屋的形式也为患儿和家属提供了固定的

场所,成为患儿交友、家长交流互助的平台,有助于患

儿家长寻找有效的支持资源,提高对社会支持的利用

度。
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