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慢性病患儿隔代照料家庭管理特征的潜在剖面分析
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摘要:目的
 

探讨慢性病患儿隔代照料家庭管理特征及其主要影响因素,为制订针对性干预措施提供依据。方法
 

以便利抽样法选

取深圳市2所三级甲等医院儿科门诊就诊或住院的慢性病患儿的祖辈照顾者202人为调查对象,采用一般资料调查表、中文版家

庭管理测量量表、4条目患者健康问卷、压力知觉量表、家庭关怀度指数量表进行调查。采用潜在剖面分析探索慢性病患儿隔代

照料家庭管理特征的潜在剖面类别,通过单因素分析和logistic回归分析探讨不同类别的影响因素。结果
 

慢性病患儿隔代照料

家庭管理特征分为家庭管理低效型(69.8%)和家庭管理积极型(30.2%)2个类别。logistic回归分析结果显示,年平均医疗费用、
祖辈情绪状况和压力知觉是慢性病患儿隔代照料家庭管理潜在类别的影响因素(均P<0.05)。结论

 

慢性病患儿隔代照料家庭

管理特征存在异质性,医护人员应根据其隔代家庭管理特征及影响因素实施针对性干预,以提高祖辈的疾病管理能力及其家庭管

理水平。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

family
 

management
 

characteristics
 

of
 

intergenerational
 

caregiving
 

for
 

children
 

with
 

chronic
 

di-
seases

 

and
 

its
 

key
 

influencing
 

factors,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

a
 

reference
 

for
 

developing
 

targeted
 

intervention
 

measures.Methods
 

A
 

total
 

of
 

202
 

grandparent
 

caregivers
 

of
 

children
 

with
 

chronic
 

diseases
 

were
 

conveniently
 

selected
 

from
 

pediatric
 

departments
 

of
 

two
 

tertiary
 

hospitals
 

in
 

Shenzhen,
 

then
 

they
 

were
 

investigated
 

by
 

using
 

a
 

general
 

information
 

questionnaire,
 

Chinese
 

version
 

of
 

the
 

Family
 

Management
 

Measure,
 

the
 

Patient
 

Health
 

Questionnaire-4,
 

the
 

Perceived
 

Stress
 

Scale,
 

and
 

the
 

Family
 

APGAR
 

Index.
 

Latent
 

pro-
file

 

analysis
 

was
 

conducted
 

to
 

explore
 

the
 

potential
 

categories
 

of
 

family
 

management
 

characteristics
 

in
 

intergenerational
 

caregiving
 

for
 

children
 

with
 

chronic
 

diseases,
 

and
 

univariate
 

analysis
 

and
 

logistic
 

regression
 

analysis
 

were
 

performed
 

to
 

identify
 

the
 

factors
 

in-
fluencing

 

different
 

categories.Results
 

The
 

family
 

management
 

characteristics
 

of
 

intergenerational
 

caregiving
 

for
 

children
 

with
 

chro-
nic

 

diseases
 

were
 

classified
 

into
 

two
 

categories:
 

low-efficiency
 

family
 

management
 

(69.8%)
 

and
 

proactive
 

family
 

management
 

(30.2%).Logistic
 

regression
 

results
 

indicated
 

that,
 

average
 

annual
 

medical
 

expenses,
 

grandparent
 

emotional
 

status,
 

and
 

perceived
 

stress
 

were
 

significant
 

influencing
 

factors
 

of
 

the
 

latent
 

categories
 

of
 

family
 

management
 

characteristics
 

(all
 

P<0.05).Conclusion
 

There
 

is
 

heterogeneity
 

in
 

the
 

family
 

management
 

characteristics
 

of
 

intergenerational
 

caregiving
 

for
 

children
 

with
 

chronic
 

diseases.
 

Healthcare
 

professionals
 

should
 

implement
 

targeted
 

interventions
 

based
 

on
 

the
 

characteristics
 

and
 

influencing
 

factors
 

of
 

family
 

management
 

to
 

enhance
 

the
 

disease
 

management
 

capabilities
 

of
 

grandparents
 

and
 

improve
 

overall
 

family
 

management
 

levels.
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  儿童慢性病是指发生在0~18岁,病程持续时

间≥3个月,或反复发作≥3次的慢性非传染性疾

病[1]。近年来,儿童慢性病发病率持续攀升,已成为

危害儿童健康的重大公共卫生问题[2]。慢性病因其

病程长、反复发作及高病死率等特点,不仅严重影响

患儿身心健康[3],还对照顾者的心理状态、社会生活

及经济状况造成负面影响[4],削弱家庭的整体功能和

适应能力。家庭管理是指以家庭为整体将患儿疾病

管理融入家庭日常生活的调整行为[5],良好的家庭管

理能有效控制患儿病情,改善预后并促进家庭整体健

康。受传统观念及父母工作压力的影响,73.29%的

家庭选择祖辈参与隔代照料,祖辈已成为主要照护力

量[6]。家庭疾病管理水平对慢性病患儿的疾病预后

及生活质量具有决定性影响,其受到患儿个体、照顾
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者、家庭、社会等多因素的综合影响。研究发现,照料

者的心理状况、压力知觉、家庭功能均对患儿身心健

康及疾病照护质量产生重要影响[7-10]。现有对慢性

病患儿 家 庭 管 理 的 潜 在 剖 面 分 析(Latent
 

Profile
 

Analysis,LPA)的研究主要聚焦于患儿父 母 照 顾

者[11-12],隔代照料家庭管理的群体内部异质性尚不

明确。因此,本研究拟采用潜在剖面分析对慢性病

患儿隔代照料家庭管理情况进行分型,探讨各类别

的影响因素,为临床开展精准支持干预提供依据,以
提高祖辈照护能力和慢性病患儿隔代照料家庭管理

水平。

1 对象与方法

1.1 对象 2023年10-12月,以便利抽样法选取

在深圳市2所三级甲等医院儿科门诊就诊或住院的

慢性病患儿的祖辈作为调查对象。患儿纳入标准:至
少患有1种慢性病,如哮喘、糖尿病等,且病程≥3个

月;年龄≤14岁。排除标准:病情危重,需严密监护

或抢救。照顾者纳入标准:为患儿(外)祖父母;承担

患儿的主要照顾任务,至少连续照护6个月;具有一

定的阅读能力,能正常沟通,知情同意。排除标准:有
精神病史或正在服用抗精神病药物。根据样本量为

自变量数量的5~10倍,本研究自变量为22个,考虑

10%的无效应答,计算样本量为123~245。本研究

已通过医院伦理委员会审批(KY-2023-126-01),参与

调查的祖辈均签署知情同意书。
1.2 调查工具

1.2.1 一般资料调查表 由研究者自行设计,包括

患儿一般资料,如性别、年龄、疾病类型、确诊时间等,
以及照顾者一般资料,如性别、年龄、文化程度、与患

儿的关系等。
1.2.2 中文版家庭管理测量量表(Family

 

Manage-
ment

 

Measure,FaMM) 采用张莹[5]汉化的中文版量

表,用于评估慢性病患儿家庭应对疾病的方式和照顾

者的管理水平。量表包括患儿日常生活(5条目)、疾
病管理能力(12条目)、家长互相支持(8条目)、疾病

精力消耗(4条目)、疾病管理困难(14条目)和疾病相

关担心(10条目)6个维度共53个条目。采用Likert
 

5级评分法,从“完全不同意”到“完全同意”依次计

1~5分,部分条目反向计分,各维度得分为该维度下

各条目得分之和。前3个维度是家庭管理的促进因

素,得分越高表明家庭管理水平越高;后3个是阻碍

因素,得分越高表明家庭管理难度越大。各维度的

Cronbach's
 

α系数为0.62~0.86[5],本研究中各维度

为0.641~0.813。
1.2.3 4条目患者健康问卷(Patient

 

Health
 

Ques-
tionnaire-4,PHQ-4) 由 Kroenke等[13]编制,钱洁

等[14]汉化,用于评估照顾者过去2周的情绪状态。
共4个条目,采用4级评分法,从“从来没有”到“几乎

每天”依次计0~3分,总分0~12分。总分≥3分提

示可能存在抑郁或焦虑的心理困扰。汉化版量表

Cronbach's
 

α系数为0.833[14],本研究中为0.922。
1.2.4 压力知觉量表(Perceived

 

Stress
 

Scale-4,PSS-
4) 由 Warttig等[15]改编,Leung等[16]汉化,用于测

量照顾者的感知压力水平。共4个条目,采用Likert
 

5级评分法,从“从来没有”到“非常频繁”依次计0~4
分,其中条目2、3为反向计分,总分0~16分,得分越

高表示压力知觉水平越高。该量表的Cronbach's
 

α
系数为0.67[16],本研究中为0.703。
1.2.5 家庭关怀度指数量表(Family

 

APGAR
 

Index,
APGAR) 由吕繁等[17]汉化修订,用于评估个体家庭

功能状况。包括适应度、合作度、成长度、情感度、亲密

度5个维度,共5个条目。采用Likert
 

3级评分法,从
“从不”到“经常”依次计0~2分。总分0~10分,≤3
分为重度障碍,4~6分为中度障碍,≥7分为家庭功

能良好。该量表Cronbach's
 

α系数为0.830[17],本研

究中为0.925。
1.3 资料收集方法 研究者严格按照纳入和排除标

准筛选调查对象,征得其同意后开展问卷调查。为确

保问卷填写质量,研究者使用统一指导语指导完成填

写,并当场回收检查问卷是否有遗漏项,若有则当场

补充。共发放问卷202份,回收有效问卷202份,有
效问卷回收率为100%。
1.4 统计学方法 采用 Mplus8.3软件构建潜在剖

面模型,模型适配检验指标包括:①艾凯克信息准则

(AIC)、贝叶斯信息准则(BIC)和样本矫正的 BIC
(aBIC),数值越小则模型拟合越佳;②熵值(Entropy)
范围为0~1,≥0.8表示分类准确性>90%;③罗-梦
戴尔-鲁本校正似然比(LMRT)和基于Bootstrap的

似然比(BLRT),P<0.05表明k 个类别模型优于

k-1个类别模型[18]。采用SPSS24.0软件进行数据

分析,服从正态分布的计量资料以(􀭺x±s)表示,不服

从正态分布的计量资料以 M(P25,P75)表示;计数资

料以频数和百分比表示;采用两独立样本t检验、秩
和检验、χ2 检验、logistic回归分析。检验水准α=
0.05。

2 结果

2.1 调查对象一般资料 202例慢性病患儿中,男
136例,女66例;年龄2~13[5.0(3.0,6.0)]岁;确诊

时间0.25~7.00[2.00(1.00,3.00)]年。接受教育

情况:未入学47例,学前班/幼儿园101例,小学53
例,初中1例。医疗费用支付方式:自费35例,医疗

保险167例。患儿祖辈照顾者202人,男43人,女
159人;年龄48~77(62.07±5.20)岁。与患儿的关

系:祖父31人,祖母118人,外祖父12人,外祖母41
人。文化程度:小学及以下48人,初中79人,高中或

中专59人,大专11人,本科及以上5人。健康状况自
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评:健康50人,亚健康64人,患病88人。参与照顾时

间0.50~13.00[4.00(3.00,6.00)]年,每日照顾患儿时

间4~19(10.41±3.72)h。家庭人均月收入:<4
 

000
元30人,4

 

000~6
 

000元115人,>6
 

000元57人。居

住情况:仅与配偶同住4人,仅与孙辈同住6人,与子

女及孙辈同住192人。家庭所在地:城市194人,农村

8人。
2.2 慢性病患儿隔代照料家庭管理各维度得分 见

表1。
表1 慢性病患儿隔代照料家庭管理各维度得分(n=202)

分,􀭺x±s

项目  总分 条目均分

 患儿日常生活 17.07±2.71 3.41±0.54
 疾病管理能力 42.93±4.48 3.58±0.37
 家长互相支持 30.46±3.99 3.56±0.67
 疾病精力消耗 14.24±2.66 2.97±0.51
 疾病管理困难 41.53±7.17 2.79±0.34
 疾病相关担心 27.89±3.41 3.80±0.50

2.3 慢性病患儿隔代照料家庭管理特征的潜在剖面

分析 以家庭管理的6个维度得分作为外显变量进

行潜在剖面分析。共拟合1~4个模型,结果见表2。

AIC、BIC、aBIC随类别数目增加而下降,熵值均>
0.8。当类别数目为2、3时,LMRT和BLRT差异有

统计学意义(均P<0.05);类别数为3时,熵值最高,
但最小潜在亚组人数低于总体的5%,不满足潜在剖

面分析要求;类别数为4时,熵值下降,且LMRT未

达到显著水平。综合考虑,选定2类模型为慢性病患

儿隔代照料家庭管理特征的最优拟合模型。2个潜

在剖面在家庭管理量表6个维度的得分均值见图1,
并根据不同特征命名。类别1共141人(69.8%),3
个阻碍因素维度得分较高,而3个促进因素维度得分

较低,因此命名为家庭管理低效型;类别2共61人

(30.2%),此类别的促进因素维度得分较高,而阻碍

因素维度得分较低,因此命名为家庭管理积极型。

2.4 慢性病患儿隔代照料家庭管理潜在剖面类别的

单因素分析 结果显示,慢性病患儿不同性别、年龄、
确诊时间、接受教育情况及医疗费用支付方式以及慢

性病患儿隔代照料者不同性别、年龄、文化程度、健康

情况、参与照顾时间、每天照顾患儿时间、居住情况、
家庭人均月收入、家庭所在地、与患儿的关系的家庭

管理类别比较,差异无统计学意义(均P>0.05),差
异有统计学意义的项目,见表3。

表2 慢性病患儿隔代照料家庭管理潜在剖面模型拟合指数(n=202)

模型 AIC BIC aBIC Entropy
P

LMRT BLRT
类别概率

1 6
 

711.320 6
 

751.019 6
 

713.001
2 6

 

511.054 6
 

573.911 6
 

513.715 0.855 <0.001 <0.001 0.698/0.302
3 6

 

439.791 6
 

525.806 6
 

443.432 0.906 0.032 <0.001 0.302/0.683/0.015
4 6

 

396.399 6
 

505.572 6
 

401.021 0.835 0.201 <0.001 0.287/0.015/0.525/0.173

图1 慢性病患儿隔代照料家庭管理潜在

剖面类别的特征

2.5 慢性病儿童隔代照料家庭管理特征类别的多

因素分析 将潜在剖面2个类别作为因变量(以家

庭管理低效型为参照),选取单因素分析中差异有统

计学意义的因素作为自变量,进行logistic回归分析

(向后法),进入回归模型的变量有年平均医疗费用

(<3
 

000元=1,3
 

000~<5
 

000元=2,5
 

000~

7
 

000元=3,>7
 

000元=4)、祖 辈 情 绪 状 况(正
常=1,可能存在抑郁或焦虑=2)、压力知觉(原值进

入),结果见表4。

3 讨论

3.1 慢性病患儿隔代照料家庭管理特征可分为2个

类别 本研究通过潜在剖面分析将慢性病患儿隔代

照料家庭管理划分为2个潜在剖面类别,即家庭管理

低效型和家庭管理积极型,表明隔代照料家庭管理水

平存在异质性,提示医护人员应针对不同家庭管理类

型提供精准的照护指导和疾病管理策略。①家庭管

理低效型占比69.8%,其祖辈普遍认为患儿与正常

同龄儿童差异明显,对患儿疾病的关注程度高,管理

疾病需耗费大量时间精力,存在较多的照顾困难,且
与家庭成员的协同管理状况不容乐观。提示医护人

员应采取指导-合作模式[19],积极主动与祖辈沟通,重
点关注其照护难点与需求,用浅显易懂的语言讲解疾

病相关知识,帮助祖辈掌握照护技巧,同时,鼓励家庭

成员共同参与患儿照护,明确分工以提高隔代照料家

庭管理水平。②家庭管理积极型占比30.2%,其祖

·311·护理学杂志2025年10月第40卷第19期



表3 慢性病患儿隔代照料家庭管理特征类别的单因素分析

项目
例/

人数

低效型

(n=141)

积极型

(n=61)
χ2/Z P

患儿

 疾病类型[例(%)] 9.962 0.041
  呼吸系统疾病 77 47(61.0) 30(39.0)

  内分泌疾病 26 16(61.5) 10(38.5)

  神经系统疾病 40 35(87.5) 5(12.5)

  生长发育迟缓 46 34(73.9) 12(26.1)

  消化系统疾病 13 9(69.2) 4(30.8)

 独生子女[例(%)] 5.040 0.025
  是 95 59(62.1) 36(37.9)

  否 107 82(76.6) 25(23.4)

 年均住院次数 0(0,0) 0(0,0) 2.209 0.027
 [次,M(P25,P75)]

 年均医疗费用

 [例(%)]

  <3
 

000元 87 47(54.0) 40(46.0) 18.603 <0.001
  3

 

000~<5
 

000元 39 33(84.6) 6(15.4)

  5
 

000~7
 

000元 25 19(76.0) 6(24.0)

  >7
 

000元 51 42(82.4) 9(17.6)
照顾者

 情绪状态[人(%)]

  正常 63 35(55.6) 28(44.4) 8.815 0.003
  焦虑或抑郁风险 139 106(76.3) 33(23.7)

 家庭功能[例(%)] 7.093 0.029
  重度障碍 24 17(70.8) 7(29.2)

  中度障碍 96 75(78.1) 21(21.9)

  良好 82 49(59.8) 33(40.2)

 压力知觉 4.0(3.0,6.0)3.0(2.0,4.5) 3.742 <0.001
 [分,M(P25,P75)]

辈对患儿疾病的态度较为积极乐观,认为患儿生活接

近正常同龄儿童,祖辈能与家庭成员相互支持、共同

应对疾病。医护人员可采取家庭共享决策模式[20],
鼓励祖辈积极参与到患儿的诊疗决策中,使其掌握应

急处理措施,改善疾病治疗依从性和家庭管理效果,
提高疾病应对水平。

3.2 慢性病患儿隔代照料家庭管理特征类别的影响

因素

3.2.1 年均医疗费用 本研究结果显示,相对于年

均医疗费用<3
 

000元的隔代照料者,3
 

000~<5
 

000
元及>7

 

000元的患儿隔代照料家庭的管理特征类别

为家庭管理低效型的可能性更大(均P<0.05),说明

慢性病患儿的长期医疗费用是影响家庭管理水平的

关键因素。李葵南[21]研究发现,医疗费用可以正向

预测患儿照顾者疾病管理困难。Wightman等[22]研

究发现,高昂的医疗费用会加重低收入家庭的负担,
影响对疾病的有效管理,导致对患儿疾病应对低效。
提示医护人员应密切评估家庭管理的困难,制订有效

实惠个性化的诊疗方案,缓解其经济压力。研究结果

显示,年均医疗费用5
 

000~7
 

000元的隔代照料家庭

中低效型占比较高,但该组别未被纳入最终回归模型

(P>0.05)。分析原因可能包括两方面:一是该组别

样本量相对有限,统计效力不足;二是该分组与相邻

组别的效应存在重叠,未能表现出独立的区分效度。
3.2.2 祖辈情绪状况 本研究结果显示,相对于情

绪正常的隔代照料者,祖辈情绪状况存在抑郁或焦虑

风险的隔代照料家庭管理特征类别为家庭管理低效

型的可能性更大(P<0.05)。照顾者情绪状况不佳

对家庭疾病管理水平产生消极影响[23],照护慢性病

患儿对祖辈而言是一项巨大的身心挑战,易引发不良

情绪反应,祖辈不良情绪状态可降低疾病应对效果,
甚至导致患儿生活质量严重下降[24]。提示医护人员

需关注祖辈的心理健康,定期评估并尽早干预潜在的

心理问题,必要时提供专业心理疏导,引导祖辈在照

护过程中获得成就感,减轻心理负担。
表4 慢性病患儿隔代照料家庭管理特征的logistic回归分析

变量 参照值 β SE Waldχ2 P OR
95%CI

下限 上限

常数 1.642 0.469 12.274 <0.001
年平均医疗费用 <3

 

000
 

元

 3
 

000~<5
 

000元 -1.347 0.524 6.611 0.010 0.260 0.093 0.726
 >7

 

000元 -1.413 0.497 8.082 0.004 0.243 0.092 0.645
祖辈情绪状态

 焦虑或抑郁风险 正常 -1.310 0.386 11.537 0.001 0.270 0.127 0.575
压力知觉得分 -0.195 0.087 5.016 0.025 0.823 0.694 0.976

3.2.3 压力知觉 本研究结果显示,祖辈压力知觉

水平越高的隔代照料家庭管理特征类别为家庭管理

低效型的可能性更大(P<0.05)。相关研究证实,慢
性病患儿照顾者持续且高水平的压力知觉与患儿身

心功能和生活质量下降显著相关[7,25]。胡鑫等[26]的

研究发现,照顾者的压力知觉水平越高则家庭功能越

差,当压力过大且自身无法有效调节时,照顾效果会

随之减弱,进而影响疾病预后。提示医护人员应重视

祖辈的压力知觉,可通过建立互助小组、提供虚拟疗

愈环境、开展相关知识与技能培训等干预措施[27-28],
帮助祖辈形成积极健康的心态,以减轻其压力知觉,
从而更有效地应对疾病照护的挑战。

4 结论
本研究通过潜在剖面分析得出慢性病患儿隔代

照料家庭管理存在异质性,可分为家庭管理低效型和

家庭管理积极型,并受患儿年平均医疗费用、祖辈情

绪状况、压力知觉的影响。医护人员应从祖辈视角出

发,根据隔代照料家庭管理分类特征,实施以需求为
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导向的精准化和多元化照护支持,以提高祖辈的照护

能力和家庭管理水平。本研究仅纳入深圳市2所医

院的慢性病患儿祖辈照护者为调查对象,样本代表性

较为有限。此外,本研究为横断面调查,无法确立变

量之间的因果关系。今后应开展多中心、大样本的纵

向研究,进一步验证研究结论,并动态观察隔代照料

家庭管理水平及影响因素的变化。
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