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农村慢性肾病患儿家庭照顾者疾病不确定感的现状分析#
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慢性肾病$

C95A;:CY:#;4

7

#:M46M4

#

0]1

%是指肾功能的不

可逆性下降并逐渐进展到终末期肾病的一类肾脏疾病)

"

*

#其发

病率高#常表现为反复发作的慢性病程!疾病不确定感是由美

国护理专家
R:M942

提出#是指当一个人对某些事情无法进行

适当的分类或判断时所产生的一种认知)

*

*

!研究者通过前期

研究发现慢性病患儿家庭照顾者存在较高水平的疾病不确定

感)

$

*

#目前疾病不确定感的研究对象人群已囊括癌症及各种慢

性病患者)

,/!

*

#但尚无关于某一层次
0]1

患者家属疾病不确定

感水平的研究及不同层次的患者家属疾病不确定感水平的比

较!本研究的目的是比较农村与城市
0]1

患儿家庭照顾者疾

病不确定水平的差异#提高全社会对农村
0]1

患儿家庭照顾

者这一群体的更多关注#为进一步研究干预措施提供依据!

?

"

资料与方法

?&?

"

一般资料
"

选取
*)"$

年
%

月至
*)",

年
")

月入住安徽

医科大学第一附属医院儿科的
0]1

患儿及其家庭照顾者!纳

入标准+$

"

%患儿被诊断为
0]1

$符合美国国家肾脏基金会发

布的肾脏疾病患者生存质量指导中的
0]1

诊断标准)

+

*

%-$

*

%

照顾者承担家庭中最主要的照顾任务#照顾时间大于
$

个月-

$

$

%照顾者具有阅读能力并自愿参与本次研究!排除标准+$

"

%

获取报酬的照顾者-$

*

%有智力"精神"语言障碍的患儿及家庭

照顾者!最终纳入患儿家庭照顾者
"++

例#

'-

例农村患儿家

庭照顾者纳入研究组-

'*

例城市患儿家庭照顾者作为对照组-

患儿年龄
"

!

"!

岁#平均$

!&+$f$&'+

%岁-研究组+与患儿关

系#父母
$-

名#祖(外祖父母
-)

名-文化程度+高中以下
!*

名#

高中及以上
*,

名-治疗方案知晓情况+清楚
"+

名#部分清楚

%)

名#不清楚
*+

名-就医方便情况+方便
,)

名#不方便
%-

名-

获取知识途径+有途径
$,

名#无途径
-*

名-住院次数+首次
,*

名#

*

次及以上
%,

名!对照组+与患儿关系#父母
%+

名#祖(外

祖父母
$,

名-文化程度+高中以下
*)

名#高中及以上
!*

名-治

疗方案知晓情况+清楚
,%

名#部分清楚
*'

名#不清楚
"+

名-就

医方便情况+方便
%+

名#不方便
$,

名-获取知识途径+有途径

-'

名#无途径
*$

名-住院次数+首次
,+

名#

*

次及以上
,,

名!

?&@
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方法

?&@&?

"

评估工具
"

主要包括以下两方面内容!$

"

%一般情况

调查表+由研究者自行设计#内容包括患儿年龄"性别"照顾者

与患儿关系"文化程度"家庭收入"对治疗方案认知情况"居住

地"就医方便情况"住院次数"有无获取知识途径等
"-

个条目!

$

*

%服药依从性调查表+采用
RA5:MY

7

问卷)

'

*

#调查包括
,

个问

题#

+

是否有忘记服药的经历1

,

是否有时不注意服药1

-

当

自觉症状改善时#是否曾停药1

.

当服药自觉症状变坏时#是

否曾停药1

,

个问题的回答均为&否'即为依从!

,

个问题只要

有
"

个或
"

个以上的回答&是'即为不依从!$

$

%中文版疾病不

确定感家属量表$修订版%+本次采用王文颖等)

")

*修订的疾病

不确定感家属量表#该量表有较好的信效度#含
*%

个条目#运

用
H:Y45?%

级评分结构评分#总分为
*%

!

"*%

分#分数越高疾

病不确定感水平越高!

,

因子模型拟合较好#各条目与其所属

维度的相关系数为
)&,-+

!

)&+-,

-

05A;B6C9

#

M

&

系数和折半系

数分别为
)&'*$

"

)&++-

!

?&@&@

"

调查方法
"

在知情同意情况下#发放调查问卷#对患儿

家庭照顾者采用统一的指导语#对填表要求做出解释#尽量自

行完成问卷!本次调查发放调查表
"')

份#回收调查表
"++

份#有效调查表
"++

份#有效回收率为
''(

!

?&A

"

统计学处理
"

应用
8T88"'&)

软件进行统计处理!计数

资料用频数表示#采用
!

* 检验#计量资料采用
Af@

进行描述#

采用
9

检验#以
%

%

)&)%

为差异有统计学意义!

@

"

结
""

果

两组患儿家庭照顾者疾病不确定感得分及患儿服药依从

性比较#差异有统计学意义$

%

%

)&)"

%#见表
"

!

表
"
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两组患儿家庭照顾者疾病不确定感得分及患儿服药依从性比较

组别
-

服药依从性$

-

%

依从 不依从

疾病不确定感$

Af@

#分%

不明确性 缺乏澄清 缺乏信息 不可预测 不确定感总分

研究组
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农村
0]1

患儿家庭照顾者疾病不确定感的现状
"

0]1

已发展成为严重危害儿童身心健康的疾病!其治疗过程长"不

良反应大"并发症多"社会支持少及医疗管理的变化#家庭照顾

"*),

重庆医学
*)"%

年
")

月第
,,

卷第
*+

期

#

基金项目+安徽省科技厅科技计划项目$

"$)$)-$)*%

%!

"

作者简介+宇丽$

"'+$Z

%#在读硕士#主管护师#主要从事慢性病儿童保健及心

理护理!

"

$

"

通讯作者+

F/D6:2

+

J
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J

EE2*)),

%
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者的作用日益凸显!而疾病不确定感会影响到家庭照顾者的

照护能力#进一步对患儿的身心健康及治疗预后产生不良

影响!

本研究提示研究组的疾病不确定感得分及各维度得分普

遍高于对照组#两组患儿家庭照顾者在疾病不确定感总分"不

明确性"缺乏澄清"缺乏信息"不可预测性维度的得分差异具有

统计学意义!究其原因#农村患儿的家庭照顾者多半是外祖(

祖父母
/

代$

-$(

%#存在着年龄较大"文化程度较低的特点#其

获取疾病相关知识的途径匮乏!本次研究中#

-%(

的农村家庭

照顾者无法获得疾病相关知识-

%+(

的照顾者认为就诊不方

便#这些是影响其疾病不确定感的重要因素#这与刘秀静)

""

*研

究一致!值得一提的是#两组患儿服药依从性差异有统计学意

义$

%

%

)&)"

%#农村
0]1

患儿服药不依从比例高达
-)(

!而

相关研究亦证实)

"*

*

#不确定感可对慢性病患者的心理和行为

均产生不良影响#导致患者对治疗的依从性降低#影响疾病的

预后!因此#医护人员应主动为农村患儿家庭照顾者提供疾病

相关信息#解释患儿的治疗过程及可能预后#满足照顾者的信

息需求#降低其疾病不确定感水平!沟通时应考虑照顾者文化

程度的差异#特别是对来自农村的"文化水平较低的家属#尽量

使用通俗易懂的语言#避免专业术语#以免影响照顾者接受和

理解信息!

A&@

"

农村
0]1

患儿家庭照顾者疾病不确定感的管理意义
"

我国农村
0]1

患儿成长环境特殊#迫于生活的压力父母多外

出务工#而年迈的外祖(祖父母为患儿的主要照顾者-其居住地

可利用的生活"医疗资源匮乏#因此农村
0]1

患儿及其照顾者

是全社会需要重点关注的群体!徐虹曾提出医护人员要重视

0]1

患儿和家长的随访和督促)

"$

*

!由于
0]1

病程长且病情

迁延不愈#患儿照顾者不能预测疾病会如何进展"治疗方案的

有效性及预后如何#从而产生长期的不确定感!前期研究者也

发现家庭照顾者在面对患儿病情变化"复发时#充满不确定感#

导致高度焦虑#成为其一个极大的压力源)

$

*

!据此#对农村

0]1

患儿家庭照顾者进行疾病不确定的干预及管理是迫切需

要的!

近年来#我国住院患者疾病不确定感的研究已成熟#大量

研究指出#向患者提供信息支持"引导认知重构等均可提高患

者对疾病不确定感的管理水平#但在儿科领域的研究仍欠缺!

潘庆等)

",

*研究结果显示
*))"

!

*)")

年我国护理领域尚无针

对家属或儿童的疾病不确定感
=0W

类研究!尽管跟踪护理"

延续性护理"座谈及教育指导等的作用在多项研究中得到了证

实)

"%/"+

*

#但其是否适用于农村
0]1

患儿家庭照顾者这一特殊

群体疾病不确定感的干预研究#还有待于应用专科护理技术和

相应的护理干预方法结合的方式上进一步的探究!

0]1

是儿童时期的常见病#为了控制症状#延缓病情的发

展#需要长期维持治疗#甚至终生治疗!在临床护理工作中#我

们应加强评估
0]1

患儿家庭照顾者的疾病不确定感#主动为

0]1

患儿照顾者提供疾病信息支持#根据其实际情况采用个

体化的健康教育及知识传授技巧#并加强出院随访-同时应该

不断更新自己的知识体系#利用一切可利用资源#帮助农村患

儿家庭照顾者降低疾病不确定感#提高治疗依从性#从而减少

患儿的复发次数#缩短病程#减轻家庭负担!
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