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!!

#摘要$

!

目的
!

探讨以信息化为基础的延续护理在白血病出院患儿中的需求状况!为其开展提供临床参

考&方法
!

采用自行设计问卷调查方式!将该院
10!"

年
2

月至
6

月
!

日血液肿瘤科病房全部白血病患儿及照

护人作为调查对象!并对问卷结果进行分析&结果
!

共发放问卷
!/!

份!收回有效问卷
!"/

份"

/"9/5C

$&多

数照护人及患儿表示迫切需要以信息化为基础的延续护理!其延续护理服务需求整体得分为"

2901h0965

$分!

)疾病症状观察指导*需求度得分最高为"

292!h095!

$分!)行为管理指导*需求度得分最低为"

19"2h0973

$分#

"190!C

的白血病患儿及照护人希望通过)所在医院微信公众平台*提供延续护理服务!

/!900C

希望由所在医

院医生提供!

569!2C

希望每周提供
!

次延续护理服务&结论
!

白血病患儿及照护人对于以信息化为基础的延

续护理存在多方面的需求!因此临床工作者应以照护人及患儿的需求为导向!尽早采取干预措施!提高其生命

质量&

#关键词$

!

儿童#白血病#延续护理#信息化#需求分析#问卷调查

#中图法分类号$

!
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#

472297

#文献标识码$

!

N
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!

!67!F"23"

"

10!/

$

!7F2051F03

!!

儿童白血病是儿童最常见的恶性肿瘤&发病率居

所有儿童恶性肿瘤之首)据统计&中国及世界范围内

儿童白血病的发病率高达
3

"

!00000

)目前我国有白

血病患儿
100

多万&并且以每年
200000

!

300000

的

速度递增+

!

,

&本院每年有超过
150

例儿童新诊断为白

血病患儿&儿童白血病已成为严重威胁儿童健康的多

发病*慢性病)美国儿童肿瘤学组在
10!2

年表示&白

血病患儿的治疗及康复与家庭照护密切相关&需把患

儿和家庭当作一个整体&致力于帮助患儿和照护人更

好地适应肿瘤的治疗及整个的带癌生存过程&以提高

白血病患儿及其家庭的适应能力和整体健康+

1

,

)随

着经济的飞速发展和社会的不断进步&尤其是信息化

服务的不断深入&以微信公众号*微信群聊*电话随访

等方式开展的延续护理得到大力发展&并取得了积极

的效果+

2

,

)但关于白血病患儿在以信息化为基础的

延续护理中的真正需求却鲜有研究&而在临床实际工

作中&只有先充分了解其真正需求&才能开发或完善

更适合于白血病患儿延续护理中信息化服务的功能

版块)因此&本文以白血病患儿及照护人为主体&了

解其在延续护理中的信息化服务需求&为本院在探索

延续护理干预模式方面提供科学依据&以提高白血病

患儿生存质量)

?

!

资料与方法

?9?

!

一般资料
!

本次研究为横断面研究&采用便利

抽样的方法&选取本院血液肿瘤科病房
10!"

年
2

月
!

日至
6

月
!

日全部白血病患儿及照护人作为研究对

象&且符合以下标准$!

!

#根据国际儿童白血病癌症诊

断指南&诊断为白血病%!

1

#病情许可&且自愿参与本

研究的白血病患儿及照护人%!

2

#能正确理解调查问

卷内容且做出回答的白血病患儿及照护人%!

3

#连续

照护人!照护时间大于或等于
2

月#)排除标准$!

!

#

病情危重&以致不能参加者%!

1

#调查期间白血病患儿

及照护人要求退出%!

2

#听力*认知障碍的白血病患儿

及照护人%!

3

#处于临终状态的患儿!生存时间小于或

等于
6

周#)

?9!

!

方法

?9!9?

!

问卷设计
!

复习文献&综合白血病患儿在延

续护理中需求的可能影响因素&结合信息化短距离沟

通的特点&自行设计调查问卷&预调查!

*i1"

#后修改

问卷)问卷包括
3

个方面$!

!

#基本信息方面&照护人

基本信息%患儿基本信息)!

1

#信息延续方面&疾病相

关诊疗信息延续%出院后获取健康照护信息途径延

续%理想中所期待的获取疾病康复信息的途径)!

2

#

医院关系建立与延续方面&目前在院医护患关系描

1502

重庆医学
10!/

年
/

月第
3"

卷第
!7

期

(
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10!2

5
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号#)

!

作者简介$申雪兰!

!//2+
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!
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!
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述%离院后希望接受哪种形式的延续护理服务!包括

频次*时间段*途径*提供人员等#)!

3

#治疗延续方

面&医院'互联网
,

(医疗护理服务需求!预约复诊*家

庭康复与护理培训*咨询病房专科医生"护士*心理疏

导#&分为不愿意*无所谓*愿意*非常愿意%疾病健康

管理&分为
!1

个维度&采用
-?[;P>3

级评分法&设置

选项为不需要*不确定*需要*非常需要&分别赋值
!

!

3

分&得分越高者&说明其延续性护理服务的需求越

高)该调查问卷
(PSBW=@:m*

'

为
09"37

&

09"

&

]GL

值为
09"35

&

096

&

N=P>O;>>

球形检验
!

1

i7"09/53

&

>

'

090!

&说明问卷内部一致性较好)

?9!9!

!

问卷调查
!

本研究符合人体试验伦理学标

准&通过本院医学研究伦理委员会的审查批准&在患

儿及照护人同意并自愿参与的基础上进行)符合纳

入标准的白血病患儿及其照护人&在其出院当天&由

研究者说明研究的目的和内容&取得同意后&研究者

当面分发问卷&立即现场填写)研究者对于不理解的

问题立刻进行充分的解释&当场回收调查问卷并检查

其完整性&若发现缺漏项&沟通和指导后由原问卷填

写人及时补齐)

?9"

!

统计学处理
!

数据使用
.&..1190

软件进行统

计分析)所用统计学方法包括描述性分析!

ThD

*构

成比等#和多因素
-S

R

?*>?@*

回归分析&检验水准
'

i

0905

&以
>

'

0905

为差异有统计学意义)

!

!

结
!!

果

!9?

!

研究对象基本情况
!

本次调查共计发放问卷
!/!

份&现场收回
!"/

份&回收率为
/"9/5C

)

!"/

例白血病

患儿中&男
!!2

例!

5/97/C

#&女
76

例!

3091!C

#&年龄

主要分布在
0

!

!0

岁!

7/926C

#)大部分调查对象现居

农村!

53950C

#&多数调查对象照护人文化程度为中学

!

6293/C

#&家庭人均月收入主要在
!000

!

2000

元

!

5097/C

#&见表
!

)

!9!

!

延续性护理服务内容需求得分
!

白血病患儿延

续性护理服务需求的整体得分为!

2901h0965

#分&需

求程度处于'高(水平)在延续性护理服务需求内容

的
!1

个维度中&'疾病症状观察指导(需求度得分最

高为!

292!h095!

#分&'行为管理指导(需求度得分最

低为!

19"2h0973

#分&见表
1

)

!9"

!

延续性服务方式需求情况
!

!"/

份问卷需求中

!55

份!

"190!C

#倾向于所在医院微信公众平台提供

疾病服务相关知识&其中所希望的微信公众平台随访

频次主要为
!

次"周!

569!2C

#&最佳随访时间集中在

10

$

00

!

11

$

00

!

159!6C

#*

!0

$

00

!

!3

$

00

!

269!2C

#)

所在医院医生!

/!900C

#或所在医院护士!

""926C

#是

白血病患儿及照护人首选的服务人员&

759!2C

希望提

供服务护士工作年限为
2

!

!0

年)

3790/C

的白血病患

儿希望延续护理开始时间为需要时联系&

139"7C

希望

延续护理开始时间为出院当天%

61932C

希望延续护理

退出的时间节点为直至停药时退出&见表
2

)

表
!

!!

研究对象基本情况%

*i!"/

&

项目
*

构成比!

C

#

患儿性别

!

男
!!2 5/97/

!

女
76 3091!

患儿年龄!岁#

!

0

!'

5 76 3091!

!

5

!

!0 73 2/9!5

!&

!0

!

!5 2/ 10963

现居地

!

城镇
"6 35950

!

农村
!02 53950

照护人文化程度

!

小学及以下
11 !!963

!

中学
!10 6293/

!

大学及以上
37 139"7

家庭人均月收入!元#

!'

!000 5! 169/"

!

!000

!

2000 /6 5097/

!&

2000

!

5000 27 !/95"

!&

5000 5 1965

表
1

!!

白血病患儿延续性护理服务内容需求

!!!

得分%

ThD

'

*i!"/

'分&

条目 得分

专业用药指导
29!0h0957

专业营养及饮食指导
29!"h0957

疾病症状观察指导
292!h095!

日常活动指导
2900h0960

康复训练指导
290!h0962

急救处理指导
29!3h0970

皮肤护理指导
19/3h0975

环境管理指导
19"6h0977

行为管理指导
19"2h0973

日常生活管理指导
19/6h0956

生长发育相关指导
19//h095"

心理及情绪管理指导
19/0h0970

整体需求情况
2901h0965

!9@

!

延续性服务需求影响因素
!

以白血病患儿延续

性护理服务整体需求情况为因变量&以患儿性别*年

龄*照护人文化程度*家庭收入*与患儿关系*是否初

诊为自变量&以
'

i0905

为纳入指标&

'

i09!0

为剔除

2502

重庆医学
10!/

年
/

月第
3"

卷第
!7

期



表
2

!!

延续性护理服务方式需求情况

服务方式 需求情况+

*

!

C

#, 服务方式 需求情况+

*

!

C

#,

服务渠道!多选&

*i!"/

# 服务提供人员!多选&

*i!"/

#

!

所在医院微信公众平台
!55

!

"190!

#

!

所在医院医生
!71

!

/!900

#

!

返院复查
!!0

!

5"910

#

!

所在医院护士
!67

!

""926

#

!

电话随访
/"

!

5!9"5

#

!

社区及其他卫生机构医生
15

!

!2912

#

!

专业网站
2/

!

10962

#

!

社区及其他卫生机构护士
!/

!

!0905

#

!

家庭访视
27

!

!/95"

# 提供服务护士工作年限!

*i!"/

#

!

社区随访
17

!

!391/

#

!

2

年以下
7

!

2970

#

微信公众平台随访频次!

*i!55

#

!

2

!

5

年
76

!

3091!

#

!

1

次"周
25

!

1195"

#

!&

5

!

!0

年
66

!

239/1

#

!

!

次"周
"7

!

569!2

#

!&

!0

!

!5

年
!7

!

"9//

#

!

!

次"
1

周
!"

!

!!96!

#

!

!5

年以上
12

!

!19!7

#

!

!

次"月
!3

!

/902

# 延续护理时间!

*i!"/

#

!

!

次"
1

月
!

!

0965

#

!

入院开始
31

!

11911

#

微信公众平台随访时间段!

*i!55

#

!

出院当天
37

!

139"7

#

!

"

$

00

!'

!0

$

00 !3

!

/902

#

!

出院后
!

周
!0

!

591/

#

!

!0

$

00

!'

!1

$

00 1"

!

!"906

#

!

需要时联系
"/

!

3790/

#

!

!1

$

00

!'

!3

$

00 1"

!

!"906

#

!

无所谓
!

!

0952

#

!

!3

$

00

!'

!6

$

00 10

!

!19/0

# 延续护理退出节点!

*i!"/

#

!

!6

$

00

!'

!"

$

00 1

!

!91/

#

!

首次离院后
!

月
5

!

1965

#

!

!"

$

00

!'

10

$

00 13

!

!593"

#

!

首次离院后
2

月
3

!

19!1

#

!

10

$

00

!

11

$

00 2/

!

159!6

#

!

直至停药
!!"

!

61932

#

!

随时
15

!

!2912

#

!

终生服务
27

!

!/95"

#

指标进行二元多因素
-S

R

?*>?@

回归分析&进入回归模

型且有统计学意义的影响因素)分析结果显示是否

初诊*照护人文化程度*与患儿关系是白血病患儿延

续性护理服务需求的影响因素%其中与患儿关系+父

母!

,Si!597"7

#*其他!

,Si!/9"73

#,对白血病患儿

延续性护理服务需求的影响最大&见表
3

)

表
3

!!

延续性护理服务需求影响因素
-S

R

?*>?@

回归分析

变量
"

K2 =̂OQ

!

1

> ,S /5C+H

是否初诊

!

初诊
!9!16 09"15 !9"65 09037 09213 09063

!

09622

!

非初诊
!9532 !9022 19122 09025 091!3 0901"

!

095!"

与患儿关系 *

!

父母
1975/ 0931" 3!9506 09000!597"7 69"!/

!

269536

!

其他
19/"/ 093// 259/6! 09000!/9"73 793"!

!

5197//

照护人文化程度

!

小学及中学
+!93"6 0971/ 59"11 09017 091!3 0901"

!

096!"

!

大学及以上
+29"36 09"63 !19375 09027 0907/ 09006

!

0917!

"

!

讨
!!

论

"9?

!

白血病患儿延续性护理服务内容的需求
!

有研

究表明&对白血病患儿实施延续护理&提供及时准确

的咨询解答及个体化健康教育&能有效提升儿童白血

病患者生存质量+

3

,

)随着医学的不断进步&我国儿童

急性淋巴细胞白血病的缓解率为
/5C

&其
5

年无病生

存率达
75C

以上+

!

&

5

,

&但儿童白血病具有起病急*病情

变化快*易复发等特点&加之化疗毒副反应引起的一

系列严重并发症&照护人及患儿需要认识到早期发

现*早期治疗的重要性&'疾病症状观察(是白血病患

儿及照护人最为关注的护理内容)化疗期间白血病

患儿的饮食营养问题是影响化疗效果的重要因素)

白血病患儿多出现食欲下降的现象&且大多数白血病

患儿体质较差&摄食量减少后极易出现负氮平衡&患

儿免疫力降低&引发或加重感染+

6

,

)因此针对个体情

况&合理搭配食物&科学饮食是白血病患儿照护人关

心的问题之一)通常情况下&呼吸心跳停止
5)?B

&大

脑细胞就会发生不可逆的缺血*变性和坏死)白血病

患儿常见症状有发热*贫血*出血及白血病细胞浸润

引起的症状和体征&照护人的急救常识对于抢救患儿

有重要意义)

"9!

!

白血病患儿延续性护理服务方式的需求
!

与社
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区医院或其他卫生服务机构的医护人员相比&所在医

院医护人员临床经验丰富&技术能力强&了解其复杂

的病程&能更好地提供延续护理服务)但所在医院医

护人员的工作量大&出院患儿居住分散&当白血病患

儿存在需要时&不能像社区护士一样及时赶到)为了

使社区医生*护士能够承担一部分的延续护理工作&

建议完善社区医生护士人才培养体系&定期由专科医

护人员对社区医护人员进行操作技能培训及理论知

识指导+

7

,

&使其有能力加入延续护理服务中来)

'微信(是目前人群中使用最广泛*普及率最高*

技术要求最低的信息化平台&在医疗行业应用广泛&

并取得了积极的效果+

"

,

)面对白血病患儿出院后信

息沟通效率低下*及时性差和有效距离远等问题&微

信公众平台应当而且能够发挥其配置优质医护资源*

解决距离及效率问题的强大作用+

/

,

)白血病患儿延

续护理服务可充分利用互联网传递信息的快捷性和

高效性&定期更新健康教育内容&健康教育也具有多

种方式&包括使用电影*动画*视频*趣味漫画等+

!0

,

&使

白血病患儿及照护人轻松掌握白血病照护知识)

"9"

!

白血病患儿延续性服务需求影响因素
!

有研究

表明&初诊白血病患儿父母的焦虑和抑郁症状检出率

明显高于长期无病生存组+

!!

,

)儿童白血病病情复杂&

治疗周期漫长&加之优质医疗资源稀缺&预约复诊困

难&加剧了初诊白血病患儿父母不良情绪问题&因此&

提供延续护理的医护人员应关注初诊者健康教育&重

视白血病患儿及照护人心理问题&提供预约复诊渠

道&切实减轻白血病患儿及照护人焦虑)本研究表

明&照护人文化程度越高&其延续护理服务需求越高

!

>

'

0905

#&可能原因是高学历照护人更注重照护知

识拓展&对病情发展及预后考虑更多)良好的教育背

景有助于促进照护人对白血病相关知识的了解&使之

对疾病有较好的控制感&也可促进照护人及患儿进行

更有效的自我调节)因此&医护人员更应该提升自己

的专业水平&对高学历的照护人提供更深层次的健康

教育)患儿父母的延续照护需求大于其他照护人

!

>

'

0905

#&调查中大部分家庭为独生子女家庭&且大

多数父母是初为父母&对孩子的病情及预后十分担

忧)有研究显示&在应对患儿疾病时&父母将孩子治

疗相关事件的重要性列在第
!

位+

!1

,

&且大部分父母遇

到问题&首选向医务人员咨询&在交流过程中&父母可

获取照护经验*医疗信息&以及舒缓心理压力)因此&

医护人员应高度重视对白血病患儿父母提供延续护

理的服务质量)

!!

综上所述&作为一种新的社会形态&'互联网
,

(

在优化和重新配置社会资源方面具有无可比拟的优

势和巨大的潜力)本研究中白血病患儿对延续护理

服务形式及内容的需求可为开发以信息化为基础的

延续护理服务提供基础&建议根据白血病患儿及照护

人的意愿建立和完善延续护理服务体系&使白血病患

儿获得持续*高质量的延续护理服务&进一步提高白

血病患儿生存质量&充分发挥延续护理服务的社会

效益)
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