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  [摘要] 目的 调查肾病综合征(NS)患儿自我概念的现状,探讨其潜在类别的影响因素。方法 采取便

利抽样法,选取2022年5-8月在江苏省某三级甲等医院住院的285例NS患儿为研究对象。采用一般资料调

查表、儿童自我概念量表、家庭功能评定量表进行调查,潜在剖面分析识别NS患儿的自我概念类别,logistic回

归分析确定影响分类的因素。结果 NS患儿自我概念可分为C1组(幸福与满足明显处于低位,n=32)、C2组

(中等水平,n=108)和C3组(智力与学校、躯体外貌上优势明显,n=145)。年龄13~16岁(OR=5.943,95%
CI:1.569~22.507)、家庭功能不良(OR=2.947,95%CI:1.116~7.781)的患儿归为C1组概率较高,而父母

文化程度为本科以上(OR=1.815,95%CI:4.085~8.061、OR=3.150,95%CI:5.740~1.729)的患儿归为C1
组概率较低(P<0.05)。C1组沟通[2.50(1.89,3.22)分

 

vs.
 

2.22(1.00,3.22)分
 

vs.
 

2.22(1.11,3.33)分]、角
色[2.50(1.91,3.18)分

 

vs.
 

2.36(1.36,3.09)分
 

vs.
 

2.27(1.09,3.00)分]较C2、C3组问题明显,情感反应

[2.50(1.50,3.83)分
 

vs.
 

2.33(1.17,3.50)分]较C3组问题明显,差异有统计学意义(P<0.05)。结论 NS
患儿自我概念存在明显的异质性,应重点关注C1组患儿及家庭,并根据具体情况提供针对性干预措施。
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  肾病综合征(nephrotic
 

syndrome,NS)病程长、疗
效慢、易反复且并发症多,极大影响了患儿的生活质

量而容易出现各种心理问题[1]。自我概念是个体对

所处环境和社会地位的认识,折射出其心理健康程

度,儿童期是自我概念发展的关键期,正向的自我概

念能够帮助儿童稳定情绪形成健全人格。肾病患儿

的自我概念水平低于正常儿童,但较少考虑群体异质

性,相关的干预研究也有限。环境因素是影响儿童自

我概念发展的主要因素,不同的成长环境会造成儿童

自我概念的差异[2-4]。本研究旨在探讨NS患儿自我

概念的类别和特征,并从家庭视角分析影响因素,为
制订精准干预措施提供参考,现报道如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料

采取便利抽样法,选取2022年5-8月在江苏省

某三级甲等医院住院的285例NS患儿为研究对象。
根据多因素分析中样本量是自变量个数的5~10
倍[5],本研究共涉及自变量24个,考虑到20%的无效

问卷,计算样本量为144~288例,最终纳入285例。
患儿纳入标准:(1)年龄8~16岁,仍接受在校教育;
(2)确诊为NS,病史≥3个月;(3)生命体征平稳;(4)
有一定的理解能力。患儿排除标准:(1)继发性NS或

合并其他严重病症;(2)转科或放弃治疗。家长纳入

标准:(1)患儿的父亲或母亲;(2)具有一定的阅读理

解能力。家长排除标准:不愿意参与本研究。本研究

通过南京医科大学附属明基医院伦理委员会审批(审
批号:AF-42-2.0)。
1.2 方法

1.2.1 调查工具

(1)一般资料调查问卷
 

:主要包括患儿的性别、年
龄、BMI、病程、并发症、家庭类型、家庭月收入、父母

年龄和文化程度等相关资料。(2)儿童自我概念量表

(PIERS-HARRIS
 

children’s
 

self-concept
 

scale,PH-
CSS):由PIERS、HARRIS编制,苏林雁进行汉化,包
括行为(16个条目)、智力与学校

 

(17个条目)、躯体外

貌(13个条目)、焦虑(14个条目)、合群(12个条目)、
幸福与满足(10个条目),共6个维度80个条目。每

个条目有“是”和“否”2个答案,总分0~80分,≥51
分为正常,本研究中的Cronbach’s

 

α系数为0.838。
(3)家庭功能评定量表(family

 

assessment
 

device,
FAD):由EPSTEIN编制,李荣风进行汉化,包括问

题解决(6个条目)、沟通(9个条目)、角色(11个条

目)、情感反应(6个条目)、情感介入(7个条目)、行为

控制(9个条目)和总的功能(12个条目),共7个分量

表60个条目,均采用Likert4级计分法,各分量表得

分为其条目的平均分,得分越低越健康,本研究中的

Cronbach’s
 

α系数为0.847。FAD中总的功能与其

他6个分量表高度相关,可从整体上评定家庭功

能,≥2分为家庭功能不良[6]。
1.2.2 调查方法
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由2名经过统一培训的研究者发放纸质问卷,调
查前详细解释研究目的、意义并签署知情同意书,采
用统一的指导语,患儿父亲或母亲填写一般资料调查

问卷和FAD,患儿填写PHCSS,所有问卷均当场核对

回收,有效回收率为98.28%。
1.3 统计学处理

采用 Mplus8.3建立潜在剖面模型,通过Akaike
信息准则(AIC)、Baysian信息准则(BIC)、样本校正

的Baysian信息准则(aBIC)和Entropy指数评价模型

分类精确度,其中AIC、BIC、aBIC值越小拟合效果越

好,Entropy值为0~1,值越高则分类越精确;罗-梦戴

尔-鲁本校正似然比(LMRT)和基于Bootstrap的似

然比(BLRT)对应P 值达到显著水平表示k类模型

比k-1模型拟合效果更好。采用SPSS26.0软件进

行数据分析,符合正态分布的计量资料以x±s表示,
不符合正态分布的计量资料以 M(Q1,Q3)表示;计数

资料以例数或百分比表示,比较采用χ2 检验或Fish-
er确切概率法,逐步logistic回归分析危险因素,以
P<0.05差异有统计学意义。

2 结  果

2.1 NS患儿自我概念的潜在剖面分析

NS患儿PHCSS得分为(57.92±11.70)分,以
PHCSS

 

6个维度得分作为外显变量,拟合1~5个模

型,见表1。当类别数目为3个时,可认为是最佳拟合

模型,见图1。类别1各维度均较低,幸福与满足明显

处于低位,作为C1组(n=32);类别2各维度处于中

等水平,作为C2组(n=108);类别3各维度均较高,
智力与学校、躯体外貌上优势明显,作为C3组(n=
145)。

图1  NS患儿自我概念的潜在剖面分析结果

表1  NS患儿自我概念潜在剖面分析的拟合结果

类别数 AIC BIC aBIC 熵值
P

LMRT BLRT
类别概率

1个 7
 

981.774 8
 

025.603 7
 

987.551 1.000

2个 7
 

513.094 7
 

582.492 7
 

522.242 0.843 0.000
 

9 <0.001 0.361,0.639

3个 7
 

346.515 7
 

441.480 7
 

359.032 0.853 0.007
 

0 <0.001 0.112,0.379,0.509

4个 7
 

295.440 7
 

415.972 7
 

311.327 0.846 0.160
 

0 <0.001 0.119,0.235,0.453,0.193

5个 7
 

247.144 7
 

393.244 7
 

266.401 0.879 0.084
 

0 <0.001 0.021,0.109,0.203,0.449,0.218

2.2 NS患儿自我概念类别的单因素分析

3组患儿年龄、父母年龄、父母文化程度和家庭总

的功能比较,差异有统计学意义(P<0.05),见表2。
2.3 NS患儿自我概念类别的多元logistic回归分析

以NS患儿自我概念的3个类别作为因变量,C1
组为参照组,将单因素分析中差异有统计学意义的指标

作为自变量进行logistic回归分析,自变量赋值方式见

表3。结果显示,年龄13~16岁、家庭功能不良的患儿

归为C1组概率较高,而父母文化程度为本科以上的患

儿归为C1组概率较低(P<0.05),见表4。C1组沟通、
角色较C2、C3组问题明显,情感反应较C3组问题明

显,差异有统计学意义(P<0.05),见表5。

表2  NS患儿自我概念类别的单因素分析[n(%)]
项目 n C1组(n=32) C2组(n=108) C3组(n=145) χ2 P
患儿年龄 24.491 <0.001
 8~<10岁 88 6(6.8) 21(23.9) 61(69.3)

 10~<13岁 103 8(7.8) 45(43.7) 50(48.5)

 13~16岁 94 18(19.1) 42(44.7) 34(36.2)
父亲年龄 17.327 0.005
 <30岁 10 3(30.0) 2(20.0) 5(50.0)

 30~<40岁 136 12(8.8) 41(30.1) 83(61.0)

 40~<50岁 112 12(10.7) 51(45.5) 49(43.8)

 ≥50岁 27 5(18.5) 14(51.9) 8(29.6)
母亲年龄 17.606 0.007
 <30岁 16 4(25.0) 6(37.5) 6(37.5)

 30~<40岁 151 12(8.0) 47(31.3) 91(60.7)

 40~<50岁 102 12(11.7) 47(45.6) 44(42.7)

 ≥50岁 16 4(25.0) 8(50.0) 4(25.0)
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续表2  NS患儿自我概念类别的单因素分析[n(%)]
项目 n C1组(n=32) C2组(n=108) C3组(n=145) χ2 P
父亲文化程度 22.299 0.001
 初中及以下 158 24(15.2) 68(43.0) 66(41.8)

 高中 67 7(10.4) 21(31.3) 39(58.2)

 大专 34 1(2.9) 6(17.6) 27(79.4)

 本科及以上 26  0 13(50.0) 13(50.0)
母亲文化程度 16.399 0.009
 初中及以下 172 23(13.4) 74(43.0) 75(43.6)

 高中 56 3(5.4) 18(32.1) 35(62.5)

 大专 38 6(15.8) 7(18.4) 25(65.8)

 本科及以上 19  0 9(47.4) 10(52.6)
家庭功能 7.396 0.025
 正常 113 7(6.2) 39(34.5) 67(59.3)

 不良 172 25(14.5) 69(40.1) 78(45.3)

表3  自变量赋值方式

自变量 赋值方式

年龄 8~<10岁(Z0=0,Z1=0);10~<13岁(Z0=1,Z1=0);13~16岁(Z0=0,Z1=1)

父亲年龄 <30岁(Z0=0,Z1=0,Z2=0);30~<40岁(Z0=1,Z1=0,Z2=0);40~<50岁(Z0=0,Z1=1,Z2=0);≥50岁(Z0=0,

Z1=0,Z2=1)

母亲年龄 <30岁(Z0=0,Z1=0,Z2=0);30~<40岁(Z0=1,Z1=0,Z2=0);40~<50岁(Z0=0,Z1=1,Z2=0);≥50岁(Z0=0,

Z1=0,Z2=1)

父亲文化程度 初中及以下(Z0=0,Z1=0,Z2=0);高中(Z0=1,Z1=0,Z2=0);大专(Z0=0,Z1=1,Z2=0);本科及以上(Z0=0,Z1=

0,Z2=1)

母亲文化程度 初中及以下(Z0=0,Z1=0,Z2=0);高中(Z0=1,Z1=0,Z2=0);大专(Z0=0,Z1=1,Z2=0);本科及以上(Z0=0,Z1=

0,Z2=1)

家庭功能 正常(Z0=0,Z1=0);不良(Z0=1,Z1=0)

表4  NS患儿自我概念潜在剖面的logistic回归分析

项目
C2组

β P OR 95%CI

C3组

β P OR 95%CI
常数项 32.017 31.803
年龄

 10~<13岁 -0.118 0.869 0.889 0.220~3.597 0.697 0.311 2.007 0.521~7.728
 13~16岁 0.874 0.212 2.396 0.608~9.444 1.782 0.009 5.943 1.569~22.507
父亲文化程度

 高中 0.091 0.876 1.095 0.349~3.441 -0.392 0.491 0.675 0.221~2.063
 大专 -1.094 0.376 0.335 0.030~3.782 -1.796 0.127 0.166 0.017~1.669
 本科及以上 -15.522 <0.001 1.815 4.085~8.061 -15.077
母亲文化程度

 高中 -0.402 0.592 0.669 0.154~2.912 -0.560 0.450 0.571 0.134~2.438
 大专 1.394 0.051 4.029 0.994~16.303 0.560 0.386 1.750 0.494~6.206
 本科及以上 -12.668 <0.001 3.150 5.740~1.729 -12.775
家庭功能不良 0.613 0.224 1.845 0.688~4.950 1.081 0.029 2.947 1.116~7.781

表5  不同类别家庭功能得分比较[M(Q1,Q3),分]
组别 n 沟通 角色 情感反应

C1组 32 2.50(1.89,3.22) 2.50(1.91,3.18) 2.50(1.50,3.83)

C2组 108 2.22(1.00,3.22)a 2.36(1.36,3.09)a 2.50(1.17,3.83)

C3组 145 2.22(1.11,3.33)a 2.27(1.09,3.00)a 2.33(1.17,3.50)a

Z 21.849 15.867 8.713
P <0.001 <0.001 0.013

  a:P<0.05,与C1组比较。

3 讨  论

  NS患儿自我概念存在群体异质性。本研究中

NS患儿自我概念虽总体正常但存在异质性,C1组负
性情绪明显,自觉幸福与满足感低,需要重点关注。
由于学业成绩与儿童自我概念呈正相关,良好的学业
表现和躯体外貌有助于形成正向的自我概念[7-8],因
此医务人员拟定治疗方案时应尽量减少治疗对患儿
外形的影响并设法提供学业上的帮助,不断减轻患儿
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的负性情绪。
 

长期的医疗支出及照护使家庭面临持续的巨大

压力,文化程度高的父母能够获取更好的经济收入和

医疗资源而促进家庭复原和适应,也能够通过积极的

养育过程影响儿童自信心、情绪弹性,改善儿童的负

性情绪[9-10]。因此应重点关注父母文化程度偏低的家

庭,采取通俗易懂的方式使父母理解疾病相关知识,
提供最新的医疗信息,引导父母预期疾病的良好结

局,积极搭建交流平台实现家长间的同伴支持,不断

增强家庭抗击疾病的信心[11]。
 

13~16岁的儿童对自身体貌和同伴关系的关注

逐渐增强,且愈演愈烈的学业竞争会导致抑郁情绪,
而NS患儿面临的压力更大,由于疾病反复、体力受限

及外形上的弱势使其社交受限、退缩,且随着成长对

未来的信心更加不足,极容易出现焦虑抑郁情绪[12]。
因此应重点帮助13~16岁的NS患儿建立对疾病的

正确认知,重视培育患儿自我调节和自我管理能力,
引导患儿识别并处理负性情绪,通过自我关怀干预、
团体辅导等方式提升心理弹性以增强应对逆境的能

力,帮助患儿完善过渡期准备顺利过渡到成年[13]。
家庭是儿童生活和成长的第一环境,如家庭应对

困难时,成员的焦虑水平增高,个体的自我分化水平

降低而形成较低的自我概念[14]。本研究中C1组家

庭集中所有精力和资源投入到患儿的照护中,其他成

员的情感需求常常被隐藏或忽视且角色淡化,沟通交

流也减少,此种家庭氛围下患儿难以形成积极的心态

和环境感知,而C3组家庭的情感反应好,说明家庭和

谐融洽能够减轻患儿的心理压力。因此,需要深入具

体地了解C1组家庭存在的问题,积极动员家庭内外

力量的支持,鼓励家庭成员相互扶持、增进沟通,帮助

成员释放压力并实现不同的角色,更需要加强医院和

社区的联动,通过建档管理、构建微信平台等途径落

实患儿出院后的延续性护理,通过社会基金支持等不

断降低家庭的压力,创造温暖亲密的养育环境激发患

儿的正向情感。
综上所述,NS患儿自我概念存在异质性,临床需

关注重点群体并进行针对性干预以有效地促进患儿

的心理健康。本研究着眼于家庭功能对患儿自我概

念的影响,样本量有限,未来可扩大样本量以探索其

自我概念的特点,给予更有效的帮助。
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