
论著·临床研究  doi:10.3969/j.issn.1671-8348.2021.15.011
网络首发 https://kns.cnki.net/kcms/detail/50.1097.R.20210429.1328.011.html(2021-04-29)

慢性肾脏病患儿生活质量与家庭复原力的相关性研究*

黎小芹1,2,杜雯雯1,陈学兰2,石 林2,余立平1△

(1.武汉大学健康学院,武汉
 

430071;2.重庆医科大学附属儿童医院肾脏内科 400014
 

)

  [摘要] 目的 调查慢性肾脏病(CKD)患儿的生活质量和家庭复原力现状,并分析二者的相关性。
方法 2020年3-6月采用便利抽样选取重庆市某三级甲等儿童医院300例CKD患儿家庭,采用家庭复原力

评定量表(FRAS)及儿童生活质量测定量表(PedsQLTM
 

4.0)进行调查。结果 CKD患儿家庭复原力总分为

(190.54±33.15)分;不同年龄段患儿的生活质量总分分别为:2~4岁(70.88±11.62)分、5~7岁(71.93±
12.57)分、8~12岁(77.71±11.15)分、13~18岁(76.12±12.40)分。CKD患儿生活质量总分及各维度得分与

家庭复原力总分及各维度得分均呈正相关(P<0.05)。结论 CKD患儿的生活质量相对较低,家庭复原力处

于中等水平,患儿的生活质量与家庭复原力密切相关。
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  [Abstract] Objective To

 

investigate
 

the
 

status
 

quo
 

of
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

and
 

family
 

resilience
 

in
 

children
 

with
 

chronic
 

kidney
 

disease
 

(CKD),and
 

to
 

analyze
 

the
 

correlation
 

between
 

them.Methods The
 

convenience
 

sampling
 

method
 

was
 

adopted
 

to
 

select
 

the
 

families
 

of
 

300
 

children
 

with
 

CKD
 

from
 

a
 

class
 

3A
 

children's
 

hos-
pital

 

in
 

Chongqing
 

from
 

March
 

to
 

June
 

2020.The
 

family
 

resilience
 

assessment
 

scale
 

(FRAS)
 

and
 

the
 

pediatric
 

quality
 

of
 

life
 

inventoryTM4.0
 

(PedsQLTM4.0)
 

were
 

adopted
 

to
 

conduct
 

the
 

survey.Results The
 

total
 

score
 

of
 

family
 

resilience
 

in
 

the
 

family
 

of
 

CKD
 

children
 

patients
 

was
 

(190.54±33.15)
 

points;
 

the
 

total
 

score
 

of
 

quality
 

of
 

life
 

in
 

different
 

ages
 

of
 

children
 

patients
 

were:(70.88±11.62)
 

points
 

in
 

2-4
 

years
 

old,(71.93±12.57)
 

points
 

in
 

5-7
 

years
 

old,(77.71±11.15)
 

points
 

in
 

8-12
 

years
 

old
 

and
 

(76.12±12.40)
 

points
 

in
 

13-18
 

years
 

old,respectively.The
 

total
 

score
 

of
 

quality
 

of
 

life
 

and
 

score
 

of
 

each
 

dimension
 

were
 

positively
 

correlated
 

with
 

family
 

resilience
 

total
 

score
 

and
 

score
 

of
 

each
 

dimension
 

(P<0.05).Conclusion The
 

quality
 

of
 

life
 

in
 

CKD
 

children
 

patients
 

is
 

relatively
 

low,and
 

family
 

resilience
 

is
 

at
 

the
 

middle
 

level,and
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

in
 

CKD
 

children
 

patients
 

is
 

closely
 

correlated
 

with
 

the
 

family
 

resilience.
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  慢性肾脏病(chronic
 

kidney
 

disease,CKD)是指

持续3个月以上且对健康可能造成影响的肾脏结构

或功能异常[1],是临床常见的慢性疾病之一。儿童

CKD的患病率为(14.9~118.8)/100万[2],发病率为

(3.0~17.5)/100万,呈逐年增高的趋势,由于其病程

长,并发症(如高血压、贫血、发育迟缓等)多,因此患

儿的生活质量较低[3-5]。然而,CKD不仅影响患儿的

生活质量、身心健康及社会适应能力,也给家庭成员

造成巨大的精神压力和经济负担,甚至影响整个家庭

的功能和健康[6]。
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儿童罹患疾病对于整个家庭来说都是一个应激

事件,帮助患儿及其家庭构建一个具有复原力的家庭

支持系 统 尤 为 重 要[7]。家 庭 复 原 力(family
 

resili-
ence)又称家庭弹性、家庭韧性,是家庭成员发现并调

动家庭资源应对危机的属性或能力,能提高家庭的适

应力,帮助家庭成员更好地应对逆境和适应环境[8-9]。
多项研究表明,家庭复原力与患者的生活质量显著相

关[10-11]。由于我国目前对CKD患儿家庭复原力的调

查较少,同时也缺乏对生活质量与其相关性的探索。
因此,本研究将调查CKD患儿生活质量及家庭复原

力现状,并分析二者的相关性,为改善CKD患儿的生

活质量提供参考。
1 资料与方法

1.1 研究对象

采用便利抽样的方法,于2020年3-6月选取重

庆某三级甲等儿童医院肾脏内科住院治疗的CKD患

儿父/母。纳入标准:(1)患儿符合美国肾脏病与透析

患者 生 存 质 量 指 导 指 南(kidney
 

disease
 

outcomes
 

quality
 

initiative,KDOQI)中 CKD 的诊断标准[12];
(2)患儿年龄为2~18周岁;(3)患儿父母年龄≥18
岁,且具备基本的中文阅读能力和沟通交流能力。排

除标准:(1)患儿及其父母既往罹患精神疾病;(2)患
儿及其父母合并其他重要器官系统疾病。
1.2 方法

1.2.1 研究工具

1.2.1.1 一般资料调查表

在文献回顾的基础上,由研究者根据儿科护理专

家的意见自行设计,内容有:(1)患儿及其父母的一般

人口学特征,包括患儿的性别、年龄、医药费支付方式

等;(2)患儿疾病资料,包括发病年龄、病程、疾病类

型、病情、治疗方式和治疗时间等;(3)家庭情况:家庭

类型、居 住 地、家 庭 经 济 收 入 情 况、家 中 孩 子 的 数

量等。
1.2.1.2 家庭复原力评定量表

该量表由国内学者戴艳[13]于2008年编制而成,
包括10个维度,49个条目,由家庭信念(困境解读、正
向前瞻、生活卓越)与家庭力量(问题解决、亲密和谐、
社会支持、秩序井然、情感分享、清晰交流和合作协

调)两个分量表组成。采用5级计分法(1分为不符

合,2分为基本不符合,3分为不确定,4分为基本符

合,5分为符合)。其中,第30个条目为反向计分,总
分为49~245分,得分越高,代表研究对象的家庭复

原力水平越好。总量表Cronbach's
 

α系数为0.912,
分量表Cronbach's

 

α系数为0.538~0.856[13]。
1.2.1.3 儿童生活质量测定量表(pediatric

 

quality
 

of
 

life
 

inventoryTM
 

4.0,PedsQLTM4.0)
VARNI等于1987年开始研制原版PedsQL量

表体 系,国 内 学 者 卢 奕 云 等[14]于2008年 引 进 了

PedsQLTM4.0,并 进 行 了 修 订 和 信 效 度 检 验。
PedsQLTM 普适性核心量表用于测量2~18岁儿童及

青少年的健康相关生活质量,分为儿童自评量表和家

长报告量表,分别包括2~4岁、5~7岁、8~12岁和

13~18岁4个不同的年龄段版本。该量表共23个条

目,分为4个维度,即生理功能、情感功能、社会功能

和角色功能(学校表现)。每个条目的回答选项分为5
个等级(0=“从来没有”,1=“几乎没有”,2=“有时

有”,3=“经常有”,4=“一直有”),计分时按等级相应

转化为100、75、50、25、0分。总分和各维度的分数在

0~100分之间,得分越高,表明生活质量越好。中文

版PedsQLTM
 

4.0的 Cronbach's
 

α系 数 为0.74~
0.82[14]。
1.2.2 资料收集过程

经重庆市儿童医院伦理委员会批准后进行调查。
研究人员根据纳入排除标准选取研究对象,向研究对

象介绍研究的目的、内容和意义,得到口头知情同意

后发放电子版问卷。研究人员采用统一的指导语,指
导患儿父母独立完成相关调查,填写问卷的时长为

15~20
 

min。本研究共发放300份问卷,剔除10份明

显填写不全的问卷,回收有效问卷290份,有效回收

率为96.7%。
1.3 统计学处理

采用SPSS24.0统计软件进行统计分析。计数资

料采用频数及百分比进行描述,计量资料采用x±s
进行描述,采用Pearson相关分析法分析生活质量与

家庭复原力的相关性,以P<0.05为差异有统计学

意义。
2 结  果

2.1 CKD患儿及家庭的一般情况

本研究最终纳入290名研究对象,CKD患儿的疾

病特征及家庭一般资料见表1。
表1  CKD患儿及家庭一般情况(n=290)

项目 例数(n) 百分比(%)

性别

 男 156 53.8

 女 134 46.2
年龄(岁)

 2~4 31 10.7

 5~7 63 21.7

 8~12 108 37.2

 13~18 88 30.3
疾病类型

 原发性肾脏疾病 148 51.0

 继发性肾小球疾病 122 42.1

 遗传性肾小球疾病 4 1.4

 其他泌尿系统疾病 16 5.5
确诊年龄

 <6个月 15 5.2
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续表1  CKD患儿及家庭一般情况(n=290)

项目 例数(n) 百分比(%)

 6个月至小于1岁 4 1.4
 ≥1岁 271 93.4
治疗时间

 <6个月 130 44.8
 6个月至小于1年 44 15.2
 ≥1年 116 40.0
治疗方式

 激素+对症治疗 169 58.3

 激素+免疫抑制剂+对症治疗 63 21.7
 血液净化+对症治疗 32 11.0
 腹膜透析+对症治疗 26 9.0
疾病严重程度

 轻度(1~2期) 123 42.4

 中度(3期) 122 42.1
 重度(4~5期) 45 15.5
居住地

 农村 161 55.5
 城镇 129 44.5
家庭类型

 核心家庭 125 43.1
 联合家庭 96 33.1
 其他 69 23.8
家中孩子数量

 1个 90 31.0

 2个 168 57.9
 ≥3个 32 11.0
家庭月收入(元)

 <2
 

000 79 27.2
 2

 

000~<5
 

000 82 28.3

 5
 

000~<1
 

0000 95 32.8
 ≥10

 

000 34 11.7
医药费支付方式

 城镇职工居民医疗保险 71 24.5
 农村合作医疗保险 153 52.8

 商业保险 46 15.9
 自费 20 6.9

2.2 CKD家庭复原力得分情况

CKD患儿的家庭复原力总分为(190.54±33.15)
分,条目平均分为(4.13±0.68)分,家庭信念分量表

总分为(69.08±11.46)分,家庭力量分量表总分为

(121.26±22.48)分。其中,得分最高的维度是正向

前瞻,而生活卓越得分最低,见表2。
表2  家庭复原力及各维度得分情况(n=290)

维度 条目数 条目均分(x±s,分)

困境解读 7 4.28±0.71

正向前瞻 6 4.38±0.87

生活卓越 4 3.85±0.87

问题解决 6 4.14±0.76

亲密和谐 4 4.34±0.84

社会支持 4 3.86±0.86

秩序井然 3 4.10±0.85

情感分享 4 4.12±0.84

清晰交流 5 3.93±0.72

合作协调 6 4.18±0.79

总分 49 4.13±0.68

2.3 CKD患儿生活质量的得分情况

2~4岁(n=31)、5~7岁(n=63)、8~12岁(n=
108)和13~18岁(n=88)CKD患儿生活质量均分分

别为(70.88±11.62)、(71.93±12.57)、(77.71±
11.15)和(76.12±12.40)分。其中,各年龄段得分最

高的维度是社交功能,得分最低的是角色功能,见
表3。
2.4 CKD患儿生活质量与家庭复原力的相关性分析

CKD患儿生活质量与家庭复原力相关性分析结

果显示,家庭复原力各维度与生活质量各维度均呈正

相关(r值为0.312~0.876,P<0.05),见表4。

表3  不同年龄段患儿生活质量得分情况(n=290,x±s,分)

维度 2~4岁(n=31) 5~7岁(n=63) 8~12岁(n=108) 13~18岁(n=88)

生理功能 77.55±10.32 77.37±10.00 78.22±10.75 77.26±12.38

情感功能 73.80±11.56 68.80±11.43 73.73±10.19 74.56±10.13

社交功能 80.52±11.37 81.67±10.58 86.01±11.58 84.39±11.51

角色功能 64.74±11.65 65.83±10.47 65.24±13.26 64.21±13.17

生活质量均分 70.88±11.62 71.93±12.57 77.71±11.15 76.12±12.40

表4  CKD患儿生活质量与家庭复原力的相关性分析(r)

家庭复原力评定量表
PedsQLTM4.0量表

生理功能 情感功能 社交功能 角色功能 总分

困境解读 0.312a 0.455a 0.616a 0.572a 0.659a

正向前瞻 0.365a 0.587a 0.569a 0.558a 0.642a
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续表4  CKD患儿生活质量与家庭复原力的相关性分析(r)

家庭复原力评定量表
PedsQLTM4.0量表

生理功能 情感功能 社交功能 角色功能 总分

生活卓越 0.398a 0.632a 0.608a 0.557a 0.699a

问题解决 0.463a 0.538a 0.629b 0.612a 0.711a

亲密和谐 0.335b 0.569b 0.595a 0.601a 0.637a

社会支持 0.382a 0.652a 0.696a 0.680a 0.722a

秩序井然 0.399b 0.478a 0.591a 0.617a 0.695a

情感分享 0.381a 0.584a 0.613a 0.629a 0.680a

清晰交流 0.364a 0.556a 0.597a 0.627a 0.673a

合作协调 0.398a 0.583a 0.625a 0.559b 0.654a

家庭信念 0.652a 0.688a 0.706b 0.711a 0.856a

家庭力量 0.688a 0.741a 0.696a 0.602b 0.817b

家庭复原力总分 0.779a 0.783a 0.765b 0.759a 0.876b

  a:P<0.05;b:P<0.01。

3 讨  论

3.1 CKD患儿的生活质量较低

本研究结果显示:2~4岁、5~7岁、8~12岁和

13~18岁CKD患儿生活质量总分分别为(70.88±
11.62)、(71.93±12.57)、(77.71±11.15)和

(76.12±12.40)分,与王芳等[15]对 Alport综合征患

儿生活质量的调查结果[(72.2±16.3)分]相似,并且

显著低于健康儿童[16-17]的生活质量得分,可能是由于

CKD患儿不仅要承受疾病带来的生理改变及频繁检

查和治疗的痛苦,同时面临学习表现和社会适应等多

方面的问题和挑战,导致其生活质量较低。同时,本
研究中生活质量得分最高的维度是社交功能,最低的

维度是角色功能(学校表现),且生活质量得分随着年

龄增加总体呈现上升趋势,与王芳等[15]、SELEWSKI
等[18]对肾病综合征患儿的调查结果相似。可能是由

于长期的疾病治疗严重干扰了CKD患儿正常的学习

生活,影响其学业表现,而学习成绩下降及由此带来

的压力会影响CKD患儿的自信心,产生焦虑、抑郁等

负性情绪[19];此外,年龄较小的患儿得分较低,可能是

由于长期大量肾上腺糖皮质激素和免疫抑制剂治疗,
家长担忧患儿抵抗力低继发感染,而对其过度保护从

而影响了患儿的正常交往和情绪发展。
依据《关于印发健康中国行动———儿童青少年心

理健康行动方案(2019-2022年)的通知(国卫疾控发

〔2019〕63号)》要求:开展早期识别与干预研究,以筛

查儿童青少年常见的心理行为问题与精神障碍,并推

广应用效果明确的心理干预技术和方法[20]。因此,在
临床工作中应重视CKD及其他慢性疾病患儿的生活

质量,鼓励家长关注患儿的学习生活,主动参与其学

习;同时,衔接医院或社区的志愿者、义工为CKD患

儿提供相关的课程辅导,减轻其学业压力负担,从而

改善他们的角色功能。

3.2 CKD患儿的家庭复原力处于中等水平

家庭复原力是家庭在面对压力与逆境时能否实

现健康适应的决定性因素[10]。本次研究结果显示:

CKD患儿家庭复原力的总分为(190.54±33.15)分,
条目平均分为(4.13±0.68)分,且不同维度条目平均

分均大于3分,处于中等水平,略高于赵西西等[21]对

脑瘫患儿的调查结果[(183.19±25.97)分],可能与

脑瘫患儿病情更重,病程更长,经济负担及照护者压

力更大等有关。CKD患儿的家庭复原力较高,表明患

儿的家庭更能调动整体力量帮助CKD患儿适应疾病

状态,从而缓解养育CKD患儿所面临的各种压力和

挑战。
正向前瞻指能以乐观的角度看待各种生活事件

或逆境,强调将焦点放在家庭的优势力量或潜力方

面[13]。本研究得分最高的维度是正向前瞻,与对脑瘫

患儿及高危儿家庭复原力的调查结果一致[21],表明随

着病程的延长,CKD患儿家庭能够采取积极的态度以

适应儿童的疾病状态。生活卓越是指家庭能利用一

些仪式行为,增进家庭的生活品质,追求精神层次的

享受[13]。本研究中得分最低的维度是生活卓越,可能

是由于CKD患儿家庭照护负担重,经济压力大,疲于

应对反复治疗与就诊过程,难以在现有经济水平基础

上更加注重生活仪式,进而影响了生活品质的提高。
在今后的工作中,医疗机构应结合互联网+医疗的方

式为患儿及家长提供更加畅通的信息支持,及时满足

其专业知识需求;同时,为CKD患儿家庭提供更多的

心理支持与延续照护模式,并号召更多的社会经济支

持,以改善其生活品质,增强家庭信念,从而提高其家

庭复原力。

3.3 CKD患儿的生活质量与家庭复原力呈正相关

2752 重庆医学2021年8月第50卷第15期



本研究结果显示,CKD患儿生活质量各维度与

家庭复原力各维度均呈正相关(P<0.05),与既往对

系统性红斑狼疮患者[10]、老年脑梗死患者[11]的研究

结果一致。表明改善家庭功能,提高患儿的家庭复原

力对于改善CKD患儿的生活质量具有一定的意义。
家长是CKD患儿的主要照顾者,家庭是CKD患儿康

复的主要场所,良好的家庭复原力可以充分调动家庭

内外的资源,积极应对家庭所面临的逆境,帮助患儿

树立应对疾病的积极态度,提高其对疾病的适应能

力[10-11],从而改善患儿的生活质量。因此,未来应进

一步研究有关CKD患儿家庭复原力的影响因素,并
制订针对性的干预措施,如为患儿家庭提供更多的情

感支持,促进患儿父母之间的交流互动和信息共

享[22],缓解家庭矛盾,促进家庭和谐,提高家庭复原

力,从而改善患儿的生活质量。

3.4 不足及展望

本研究存在以下局限性:首先,由于横断面设计

的局限性,尚不能推断CKD患儿生活质量与家庭复

原力之间的因果关系,在今后的研究中,可进一步探

讨二者之间的作用机制。其次,本研究的调查问卷均

是由父母自我报告,可能存在一定的报告偏倚,未来

研究可以采用较为客观的测量方式(如研究者观察

法)。此外,本研究使用的是儿童生活质量的普适性

量表,未来研究应研制并使用CKD患儿的疾病特异

性量表。
综上所述,本研究描述了CKD患儿生活质量和

家庭复原力的现状,并探讨了生活质量和家庭复原力

的相关性。结果显示,CKD患儿的生活质量相对较

低,家庭复原力处于中等水平;患儿生活质量与家庭

复原力呈正相关。未来可进一步探讨二者间具体的

作用机制,并制订科学、有效、针对性的干预措施,以
帮助CKD患儿构建更具复原力的家庭系统,从而更

好地改善患儿的生活质量。
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