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&摘要'

!

目的
!

分析难治性肾病综合征"

MWH

$患儿家庭坚韧性现状及其相关影响因素%方法
!

应用横断面调查法对
/1!-

年
!

月至
/1!*

年
/

月该院收治的
!/1

例
MWH

患儿的家属进行调查!采用自拟一般资料调查表&家庭坚韧性量表"

@RA

$&自我效能

感量表"

_HTH

$&焦虑自评量表"

HEH

$&抑郁自评量表"

HIH

$&简易应对方式问卷"

HJHf

$进行调查与评价!总结难治性肾病患儿家

庭坚韧性现状!分析其影响因素%结果
!

"

!

$

MWH

患儿家庭坚韧性得分中责任维度得分最高!其次为控制维度#患儿家属自我效

能感评分处于中等水平!焦虑&抑郁评分均处于轻度焦虑*抑郁水平!其应对方式中积极应对积分较高%"

/

$单因素分析显示)患儿

治疗时间&患儿家属文化程度&居住地&家庭人均月收入&医疗付费方式是影响家庭坚韧性评分的相关因素"

%
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相

关分析显示)自我效能感评分&积极应对评分与家庭坚韧性评分呈正相关"

2O1)./(

&

1)(-*

!

%O1)1!!

&

1)11/

$!焦虑&抑郁评分与

家庭坚韧性评分呈负相关"

2O]1)(,!
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%O1)11!
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1)111

$#多元回归分析显示)家庭人均月收入&自我效能评分&焦虑评

分&抑郁评分&积极应对均为影响家庭坚韧性的独立因素"

%

"

1)1(

$%结论
!

MWH

患儿家庭坚韧性处于中等偏上水平!家庭月收

入&患儿家属自我效能感&积极应对方式&焦虑及抑郁情绪均为影响家庭坚韧性的相关因素%
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难治性肾病综合征"

D<4D9678D

C

3<

=

#D8726?

C

3;D8%<

#

MWH

$

系指经泼尼松标准疗程治疗无效或虽有缓解但
*

个月内复发

超过
/

次的肾病类型#是小儿泌尿系统常见疾病%

!

&

!儿童罹患

MWH

对父母及整个家庭均为极大的创伤事件#严重影响家庭

结构及父母的身心健康!家庭坚韧性又可称作家庭复原力#指

在面对困难或逆境时#帮助家庭成员适应压力#度过困难的家

庭性能及特征#是促进危机家庭恢复正常#促进家庭成员在压

力事件中成长并调节自我的关键%

/

&

!而在
MWH

患儿家庭开展

/(0/

重庆医学
/1!+

年
+

月第
.*

卷第
/!

期

$

基金项目$

/1!-]/1!.

年度国家重点专科建设项目"国卫办医涵%

/1!-

&

(..

号$!

!

作者简介$洪兴路"

!0,(]

$#护师#本科#主要从事肾

脏疾病方面的研究!

!

%

!

通信作者#

T>%92:

(

!+*+.,/!--

$ee

)68%

!



以家庭为中心的护理干预#强调发挥家庭在护理干预中的作

用#是提高家庭坚韧性#促进患儿恢复的有效措施!既往研究

表明#肿瘤患者家庭坚韧性受到自我效能*情感调节*应对技巧

等多因素影响%

-

&

!但目前尚缺乏对
MWH

患儿家庭坚韧性影响

因素的研究!基于此#为探讨
MWH

患儿家庭坚韧性现状及其

影响因素#为实施针对性护理措施#提高家庭成员坚韧性#优化

护理质量#本研究对收治的
!/1

例患儿及其家庭情况展开了调

查分析#现报道如下!

!

!

资料与方法

!)!

!

一般资料
!

采用便利抽样法选取
/1!-

年
!

月至
/1!*

年

/

月本院收治的
!/1

例
MWH

患儿家属作为调查对象!纳入标

准(患儿符合
MWH

诊断标准%

.

&

#且经临床确诊)患儿家属"父亲

或母亲$有一定的理解能力#精神正常#可完成问卷调查或语言

交流)患儿及家属均知情且自愿参加调查#已签署知情同意书!

排除标准(患儿预计生存期小于
*

个月)患儿合并严重心肝肺

器质性功能障碍)患儿合并急慢性全身性疾病)家属无法正常

沟通及完成问卷调查!

!)"

!

方法

!)")!

!

研究工具
!

"

!

$一般资料调查表!采用自拟一般资料

调查表对患儿及家属的基础情况进行调查#包括
MWH

患儿年

龄*性别*治疗情况#以及患儿家属年龄*文化程度*家庭收入*

居住地*是否合并慢性疾病*医疗付费方式等!"

/

$家庭坚韧性

调查!采用家庭坚韧性量表"

@RA

$

%

(

&对患儿家属进行调查#内

容包括责任*挑战*控制等维度#共
/1

个条目#每项
!

!

.

分#总

分
/1

!

,1

分#分值越高#表明患儿家庭坚韧性越高!"

-

$自我

效能调查!采用一般自我效能感量表"

_HTH

$

%

*

&评定患儿家属

自我效能#量表共
!1

个条目#包括日常生活管理*规律服药等

方面#总分
!1

!

.1

分#评分越高#表示自我效能感越高!"

.

$心

理状况调查!采用焦虑自评量表"

HEH

$

%

+

&

*抑郁自评量表

"

HIH

$

%

,

&评定患儿家属心理状态#每个量表均包括
/1

个条目#

每项
!

!

.

分#正常(

"

(1

分)轻度焦虑'抑郁(

(1

!"

*!

分)中

度焦虑'抑郁(

*!

!

+1

分)重度焦虑'抑郁(

#

+1

分!"

(

$应对方

式评分!采用简易应对方式问卷"

HJHf

$

%

0

&调查患儿家属应对

方式的程度#包括消极应对与积极应对两个方面#分数越高#表

明积极或消极应对程度越高!

!)")"

!

调查方法
!

均采用现场问卷调查的方式#告知被调查

者研究目的及意义#解释问卷填写要求#所有问卷均由患儿家

属自行填写#有疑问者现场答疑#本次共发放问卷
!/*

份#回收

有效问卷
!/1

份#问卷有效回收率为
0()/.$

!

!)#

!

统计学处理
!

所有调查数据均录入
HNHH!0)1

统计学软

件#计量资料以
!""

表示#多组比较采用方差分析#两组比较

采用独立样本
$

检验)计数资料以例数或百分率表示#比较采

用
!

/ 检验)影响因素分析采用
N<9D?83

相关分析及多元
:8

&

2?>

726

回归分析)以
%

"

1)1(

为差异有统计学意义!

"

!

结
!!

果

")!

!

MWH

患儿家庭坚韧性得分情况
!

患儿家庭坚韧性得分

中责任维度得分最高#其次为控制维度#见表
!

!

")"

!

MWH

患儿家庭自我效能感*心理状况及应对方式得分情

况
!

患儿家属自我效能感评分处于中等水平#平均"

/()/-"

*)*/

$分)焦虑*抑郁评分均处于轻度水平#分别为"

(*)+!"

.)+,

$*"

(,)++",)+.

$分)其应对方式中积极应对积分较高

%"

/.).0".)+/

$分&#消极应对积分较低%"

,)+/"-)0.

$分&!

")#

!

MWH

患儿家庭坚韧性影响因素单因素分析
!

单因素分

析显示#患儿治疗时间*患儿家属文化程度*家庭人均月收入*

居住地*医疗付费方式是影响其家庭坚韧性评分的相关因素#

见表
/

!

表
!

!!

MWH

患儿家庭坚韧性得分情况 !

#O!/1

"

!""

"分#

维度 分值范围 条目均平均分 总分

责任
0

!

-* -)!."1).! /,)/*"-)(!

控制
*

!

/. /),*"1)-+ !*),+"/)/,

挑战
(

!

/1 /),*"1)-, !.)/("!)0!

合计
/1

!

,1 /)0+"1)/, (0)-0"+)+1

表
/

!!

MWH

患儿家庭坚韧性影响因素单因素分析!

!""

#

资料
#

家庭坚韧性评分"分$

$

'

D %

患儿性别
1)1/+1)0+,

!

男
+! (0)(!"()+(

!

女
.0 (0).,"*)!(

患儿年龄"岁$

1)!,+1),(!

!"

( (+ (0),,"()+,

!

(

!

!1 ./ (,),*"()*,

!#

!1 /! (0)*+"*).!

治疗时间"个月$

-)1+(1)1/!

!"

* (. *1)/!"*)!/

!

*

!"

!- -! (*),/"()**

!

!-

!"

/( /( *1)!/".),!

!(

/( !1 */)/0".).,

独生子女
1)!-!1),0(

!

是
0+ (0)(-"(),(

!

否
/- (0)-("*)!/

调查患儿家属
1)-,/1)+1/

!

父亲
(1 (0)/("*)/-

!

母亲
+1 (0)*+"()+!

家属年龄"岁$

1)./*1)*+1

!)

-( ,* (0)*-"*)1+

!#

-( -. (0)!/"().(

家属文化程度
*)!0-1)111

!

初中及以下
*- (+).!"()-*

!

高中
-( *1)/!"()1.

!

大专及以上
// *()(."()!/

居住地
-)-*-1)11!

!

城市
(0 *!)/!"*)-/

!

农村
*! (+)+(".),,

家庭人均月收入"元$

+)--!1)111

!"

!111 .1 (*)+/".)+-

!

!111

!"

-111 .. *1)!-"()*(

!

-111

!

(111 /. *-)-+".)/,

!#

(111 !/ *,)1-".)(-

-(0/

重庆医学
/1!+

年
+

月第
.*

卷第
/!

期



续表
/

!!

MWH

患儿家庭坚韧性影响因素单因素分析!

!""

#

资料
#

家庭坚韧性评分"分$

$

'

D %

合并慢性疾病
1)(1*1)*!-

!

是
!1 (,)(0"()+/

!

否
!!1 (0)(,"()0-

医疗付费方式
.)!*!1)11!

!

城市医保
.* *!)0("*)-/

!

新农合
(0 (+)//"()-/

!

自费
!( (0),!"()/-

")D

!

自我效能感评分*应对方式评分与心理状况评分与家庭

坚韧性评分的相关性
!

N<9D?83

相关分析显示(自我效能感评

分*积极应对评分与家庭坚韧性评分呈正相关"

2O1)./(

*

1)(-*

#

%O1)1!!

*

1)11/

$#焦虑*抑郁评分与家庭坚韧性评分

呈负相关"

2O]1)(,!

*

]1)*+!

#

%O1)11!

*

1)111

$!

")E

!

家庭坚韧性影响因素多元回归分析
!

多元回归分析显

示(家庭人均月收入*自我效能评分*焦虑评分*抑郁评分*积极

应对均为影响家庭坚韧性的独立因素#见表
-

!

表
-

!!

家庭坚韧性影响因素多元回归分析

变量
"

AB % IE 0($6L

家庭人均月收入
!),1, 1)(+/ 1)11/ -)!(! !)!/-

!

,).(!

家属文化程度
!)!!+ 1).-! 1)/-! !)/0, 1)*!(

!

-)0,+

医疗付费方式
1)/(. 1)1/( 1)!!. 1)-/( 1)1/!

!

!)/(.

患儿治疗时间
1)!// 1)1/. 1)!!/ 1)-!! 1)1-*

!

1)0,+

自我效能评分
1)//* 1)10/ 1)1!/ /)(1/ 1)!//

!

()/*+

焦虑评分
]1)-// 1)1(* 1)11/ -)*(. 1)0,+

!

,)+!.

抑郁评分
]1)-*! 1)1*( 1)11! ()*(, !)!/(

!

!-)(,+

积极应对
1)-+! 1)!!+ 1)11/ -)!// 1)+,.

!

+),(.

#

!

讨
!!

论

#)!

!

MWH

患儿家庭坚韧性现状
!

本次调查研究发现#

MWH

患

儿家庭坚韧性总得分处于中等偏上水平#与
R2D8?<

等%

!1

&统计

的肿瘤患儿家庭坚韧性评分相近#可能与
MWH

及肿瘤均为严

重程度较高的疾病有关#二者治疗效果有限#且预后差#同时家

属需承受较大的经济压力与负担!此外#本次调查还显示#

MWH

患儿家属家庭坚韧性量表中责任维度评分较高#表明大

部分
MWH

患儿家属均愿意投入精力与时间照顾患儿#且主动

承担
MWH

患儿的照护责任!相对而言#挑战及控制维度评分

较低#可能与
MWH

患儿家属长期处于沉重的照顾负担中#导致

自我效能降低#对患儿疾病应对应力不足有关#同时较大一部

分患儿家属存在焦虑*抑郁等负性情绪#进一步影响其挑战及

控制能力%

!!

&

!因此#在制订护理对策时#需重视
MWH

患儿家

属控制及挑战能力的提升#以提升家属自我效能感#提高积极

应对能力#改善负面焦虑*抑郁状态#促使家庭坚韧性提升#并

督促家属积极参与
MWH

患儿的护理#更好地改善护理质量!

#)"

!

MWH

患儿家庭坚韧性影响因素分析
!

本研究发现#家庭

人均月收入*医疗付费方式均对家庭坚韧性产生影响#可能与

MWH

住院患儿需长期*持续照料#导致部分家属丧失工作*失

去经济收入有关#而经济收入水平低#无法承担高昂的医疗费

用#家庭经济负担加重#家属易产生焦虑*抑郁等负面情绪!并

且持续时间越长#家属越易对自身能力产生怀疑#影响疾病应

对的积极性及自我效能#导致家庭坚韧性降低!相对而言#人

均月收入较高的家庭承受的经济压力小#家庭抵御冲击能力

强#坚韧性较高!因此#为改善护理质量#护理人员需积极为

MWH

患儿寻求社会帮助及医疗救助支持#尽可能减轻其经济

压力#改善家庭坚韧性!本研究还发现#家属自我效能感同样

对家庭坚韧性产生影响!自我效能感是个体对自我度过逆境

或完成某一目标的信心%

!/>!-

&

!本研究中#

MWH

患儿家属自我

效能感评分处于中等水平#可能与
MWH

患儿家庭长期受到经

济及生活压力的影响有关#导致其出现负性情绪及身体不适等

状况#造成信心*信念丧失#自我效能感降低!同时本研究结果

显示#自我效能感水平与
MWH

患儿家庭坚韧性呈正相关#自我

效能感越高#家属受到
MWH

患儿疾病不利影响越小#可更加积

极地照料患儿#强化疾病看护#提升家庭坚韧性%

!.

&

!因此#在

临床护理中#必须强调对
MWH

患儿家属进行健康教育#告知

MWH

发病原因及治疗对策#调动家属参与护理的积极性#尽可

能满足家属对护理知识的需求#提升家属照顾信心#提升其自

我效能感#促使患儿家属树立战胜疾病的信心!

此外#积极的应对方式同样为影响家庭坚韧性的重要因

素#一般更倾向以积极的方式应对患儿疾病的家庭其坚挺坚韧

性较高#积极应对为家庭坚韧性的有利保护因子#充分调动患

儿家属的积极应对能力#提升其照料患儿的积极性#可提高家

庭坚韧性%

!(>!*

&

!相反#消极应对方式可能增加患儿家属心理

及生理不良应激反应#不利于构建积极的家庭信念!因此#临

床护理中#护理人员需尽可能鼓励患儿家属采取积极的方式应

对患儿疾病!在日常照料中采用积极的应对方式#可促进患儿

及家属心态的调整#有助于康复!另外#焦虑*抑郁等负面情绪

是影响家庭坚韧性的重要因子!本研究调查发现#

MWH

患儿

家属普遍存在轻度焦虑*抑郁表现#可能与父母承受子女患病

所带来的严重心理压力有关#且大部分家属长期承受较大照顾

负担及经济负担#易产生悲观情绪%

!+

&

!因此#在临床护理中必

须重视心理疏导#建立针对性心理支持#开展以家庭为中心的

心理护理#改善家属负性情绪#减少其负面心理对患儿的影响!

综上所述#

MWH

患儿家庭坚韧性处于中等偏上水平#存在

较大的提升空间#且家庭月收入*医疗付费方式*患儿家属自我

效能感*积极应对方式*焦虑及抑郁情绪均为影响家庭坚韧性

的相关因素!为提升
MWH

患儿的护理质量#提升以家庭为中

心的护理模式的干预效果#护理人员需积极为
MWH

患儿家庭

寻求社会支持#减轻其经济压力#同时重视调动家属的积极性#

强化健康教育#督促患儿家属树立正确的心态#建立战胜疾病

的信心#提高其自我效能感#强化其自我应对能力#并给予针对

性的心理疏导#改善其负面情绪#提升家庭坚韧性#优化以家庭

为中心的护理模式的干预效果!
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