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%%!摘%要"%目的%评价针对慢性病患儿及其父母的教育干预措施的效果#为临床建立系统的针对慢性病患儿

及其父母的教育干预项目提供依据* 方法%W$ 名慢性病患儿和 UW 名慢性病患儿父母为研究对象* 干预组为

"$$U 年 V 月至 "$$V 年 ! 月住院的患儿及其父母#对照组为 "$$U 年 " 月jU 月住院的患儿及其父母* 患儿入院 " 1

后开始教育干预#内容包括疾病知识)自我管理)用药知识和应对技巧等* 在患儿出院前 ! 天)出院后 T 个月时评

价两组患儿及患儿父母的知识水平)应激源)应对方式)心理状态及服药依从性* 结果%教育干预后#干预组患儿

父母及患儿的知识问卷得分均高于对照组'Ce$6$!(#应激源数均低于对照组'Ce$6$!#Ce$6$W($干预组患儿父

母.通过咨询和交流获取信息/的积极应对方式的使用频率高于对照组'Ce$6$W($但两组患儿用药依从性差异无

统计学意义'Cl$6$W(* 结论%教育干预可以提高慢性病患儿及父母疾病知识水平#减少患儿及父母的应激源数#

使父母更多地采用积极的应对方式#但对改善患儿及父母的焦虑)抑郁状态无明显作用*

!中国当代儿科杂志#?@A@#A?$B%&CB? ECBD"

!关%键%词"%教育$干预$ 慢性病$儿童$父母
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%%儿童慢性病是影响儿童健康的主要公共卫生问

题!!"

* 研究表明#慢性病不仅影响患儿正常的生长

发育)威胁患儿生命#同时也影响包括患儿父母在内

的整个家庭的正常生活* 患儿父母要承受孩子疾病

被确诊时的打击#也要付出更多的时间)精力)情感

来照看患儿#更要应对患儿长期治疗中可能出现的

&"#S&



第 !" 卷第 # 期
"$!$ 年 # 月

%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%

中国当代儿科杂志
&'() *&+),-./ 0-1(2,3

4+56!" 7+6#

*8)6"$!$

各种问题和困难!"YT"

* 慢性病构成了挑战和考验患

儿及其家庭应对能力的主要应激源* 如何帮助患儿

及其家庭寻求积极有效的应对方式#更好地适应患

儿慢性病状态#是目前应该关注的问题*

自上世纪 =$ 年代以来#美国等西方国家尝试采

用教育)行为心理疗法等干预措施帮助患儿及其家

庭更好地应对由慢性病所带来的各种问题和困

难!SYW"

* 我国现有的研究只是针对家长的教育#把慢

性病患儿及其家庭作为一个整体进行教育干预的研

究很少* 本研究旨在评价针对慢性病患儿及其父母

的教育干预措施的效果#为临床建立系统的针对慢

性病患儿及其父母的教育干预项目提供依据*

AK对象与方法

A6AK研究对象及分组

采用非概率抽样方法中目的抽样#抽取 "$$U 年

" 月至 "$$V 年 ! 月在北京协和医院儿科病房住院

的系统性红斑狼疮)紫癜性肾炎患儿及其父母* 患

儿入选标准%

)

已确诊为系统性红斑狼疮或紫癜性

肾炎$

*

年龄%!" j!# 岁$

+

意识清楚#能自主回答

问题$

1

智力正常#无精神器质性疾病* 患儿父母入

选标准%

)

其子女已确诊为系统性红斑狼疮或紫癜

性肾炎$

*

父亲或母亲选其一* 按住院时间分组%对

照组为 "$$U 年 " 月至 U 月住院的患儿及其父母$干

预组为 "$$U 年 V 月至 "$$V 年 ! 月住院的患儿及其

父母*

A6?K研究方法

对照组接受病房常规治疗和护理#主管医师回

答家长或患儿关于病情的提问* 干预组除接受病房

常规治疗和护理外#由研究者本人对患儿及其父母

进行一对一的宣教和指导* 干预内容包括疾病的一

般知识'疾病概念)病因)临床表现)治疗原则等()

日常生活中的自我管理及注意事项)用药知识'药

理作用)副作用)服药注意事项等(以及应对方法

等* 在患儿入院 " 1 内#评估患儿及其父母的应激

源)应对方式和心理状态#然后给予干预措施* 每天

宣教 ! '#! 周内完成所有的教育内容* 宣教形式包

括讲解)解答患儿及家长提问)讨论* 研究者尽量使

用通俗易懂的语言#结合患儿及其家长的具体情况#

给予个体化的宣教*

!6"6!%患儿父母观察指标%%

)

知识水平%用知识

问卷分数表示#满分 "$ 分$包括疾病知识)自我管理

知识)药物知识*

*

应激源%包括总个数和总的压力

程度$采用半结构访谈方式#了解患儿父母的应激

源#针对每个应激源#请被调查者指出其压力程度*

无压力为 $ 分#有些压力为 ! 分#较大压力为 " 分#

很大压力为 T 分*

+

应对方式%采用?:&8<<()等!#"

父母用自评应对方式量表'L'-&+/()Â -25,' H);-)Y

,+3BI+3023-),>#&̂ H0(* &̂ H0量表主要包括 T 个分

量表%保持家庭的团结)协作和乐观的态度$寻求社

会支持)维持自尊和心理的稳定$积极地与医务人员

沟通#获取有关疾病的知识#以便更好地照顾患儿*

T 个分量表应对方法的使用频率分别用 &̂ H0!)

&̂ H0")&̂ H0T 表示$

1

心理状态%h8)A焦虑量表

'ZFZ(总分)h8)A抑郁量表'ZCZ(总分表示*

!6"6"%患儿观察指标%%

)

知识水平%内容同患

儿父母$

*

应激源%包括总个数和总的压力程度* 采

用半结构访谈方式#了解患儿的应激源#压力程度的

计分方式同患儿父母$

+

应对方式%采用 0-,-3>-)

等!U"用于测量慢性病儿童应对方式的自评应对方

式量表'&+/()AP(,' 2C(>-2>-#&KCH(* 量表分 # 个

分量表#即逃避)幻想)自我安慰)远离)接受)以及负

性情绪反应$

1

心理状态%儿童自我意识量表

'0̂ Z&Z(总分)儿童焦虑量表'Z&F9GC(总分)儿童

抑郁量表'CZ9Z&(总分表示$

2

用药依从性%用药

是否间断)是否减量)是否换药#只要有其中一种表

现即为用药依从性差*

!6"6T%资料收集及统计方法%%研究者本人在干

预前和出院前 ! 天采用面对面的方式#评估患儿及

其父母的知识水平)应激源)应对方式)心理状态*

出院后 T 个月采用门诊随访)信函回访和电话回访

结合的方式评估上述观察指标* 使用 G/(C2,2T6$"

进行数据库管理#Z0ZZ !W6$ 统计软件进行统计分

析* 计量资料用均数 f标准差'If/($计数资料

用频数)百分比表示* 两组或两组以上计量资料

比较#采用单因素方差分析* 两组或以上计数资

料比较采用
!

" 检验* Ce$6$W 认为差异有统计学

意义*

?K结果

?6AK基本资料

"6!6!%患儿父母的一般情况

在研究时间内#有 UW 名慢性病患儿父母进入研

究#其中对照组 S$ 名#干预组 TW 名* 两组患儿父母

及其患儿主要基线数据比较见表 !*

"6!6"%患儿一般情况%%在研究时间内#有 W$ 名

慢性病患儿进入研究#其中对照组 "V 名#干预组 ""

名* 两组患儿主要基线数据比较见表 "*

&T#S&
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表 AK两组父母及其患儿主要基线数据比较K

特征 对照组'- S̀$( 干预组'- T̀W(

![

!

" 值 C值

与患儿关系'-(

%母亲 T" T$ $6S"W $6WWU

%父亲 V W

年龄'岁( T=6$ fS6W TV6$ fS6" $6VTU $6T#T

婚姻状态'-(

%有配偶 TV TW !6U=V $6S=W

%离异或丧偶 " $

文化程度'-(

%小学以下 # S W6="S $6!"!

%初中 "! !#

%高中 W !"

%大学以上 V T

工作状况'-(

%在业 "V "" $6S"= $6#"W

%不在业 !" !T

职业'-(

%工人 W U S6="" $6!VW

%农民 !# V

%国家干部 W "

%个体劳动者 " W

家庭月收入'-(

%e! $$$元 V W $6WSV $6=$W

%! $$$ jT $$$元 !# !#

%T $$! jW $$$元 !" !!

%lW $$$元 S T

患儿年龄'岁( !"6= f"6T !"6" f"6" !6##$ $6"$"

医疗诊断'-(

%慢性肾小球肾炎 "$ !# !6V!V $6#!U

%系统性红斑狼疮 "$ !=

病程'月( !=6# f"#6W ""6" f"#6$ $6=!! $6##S

住院次数'次( "6V f!6U T6! f!6= $6S#! $6S==

目前病情'-(

%平稳 !T !$ $6!TW $6V$S

%反复[加重 "U "W

"6!6T%失访情况%%研究对象失访情况见表 T*

UW 名入组的患儿父母中有 #T 人完成出院后 T 个月

的调查#!" 人退出#退出率 !#X$W$ 名入组的患儿

中有 S! 人完成出院后 T 个月的调查#= 人退出#退

出率 !VX* 患儿父母退出率对照组与干预组比较

差异无统计学意义'Cl$6$W($患儿两组间退出率

差异也无统计学意义'Cl$6$W(* 退出研究的患儿

父母中#对照组 W 人失去联系#S 人拒绝$干预组 T

人失去联系* 退出研究的患儿#对照组 S 人失去联

系#T 人拒绝$干预组 " 人失去联系*

?6?K针对患儿父母的教育干预效果

患儿父母在干预前'入院" 1内()出院前)出院

后 T 个月主要观察指标显示%对照组父母知识问卷

表 ?K两组患儿主要基线数据比较K

特征 对照组'- "̀V( 干预组'- "̀"(

!W

!

" 值 C值

患儿年龄'岁( !T6= f!6W !T6# f!6" $6U"S $6T==

性别'-(

%男 !T V $6W!" $6W#=

%女 !W !S

独生子女'-(

%是 !# !W $6#TU $6WW=

%否 !" U

单亲家庭'-(

%是 ! $ $6V$" !6$$$

%否 "U ""

目前休学'-(

%是 !# !# !6"== $6TUS

%否 !" #

医疗诊断'-(

%慢性肾小球肾炎 !T !$ $6V$U !6$$$

%系统性红斑狼疮 !W !"

病程'月( "$6U f"U6W "=6T f"=6= !6!!V !6$$$

住院次数'次( "6= f!6V T6U f"6" "6!#$ $6!SV

目前病情'-(

%平稳 V # $6$!$ !6$$$

%反复[加重 "$ !#

长期服药'-(

%是 "$ "$ "6="" $6!WS

%否 V "

表 MK对照组和干预组研究对象入组'完成和退出情况

研究

对象
组别

干预前

'-(

出院前

'-(

出院后

T 月'-(

失访数

'-(

校正

!

" 值
C值

患儿父母

对照 S$ S$ T! = "6S=! l$6$W

干预 TW TW T" T

患儿

对照 "V "V "! U !6!U" l$6$W

干预 "" "" "$ "

得分出院前)出院后 T 个月分别比入院 " 1 内明显

提高'均Ce$6$!(#其他指标无明显变化* 干预组

患儿父母知识问卷得分)应激源数)应对方式使用频

率)焦虑程度均有显著变化#其中知识问卷得分出院

前)出院后 T 个月分别比干预前明显提高 '均

Ce$6$!(#应激源数出院前)出院后 T 个月分别比

干预前明显减少'均 Ce$6$!($患儿父母对.保持

家庭团结)合作和乐观的态度/这类积极应对方式

的使用频率#出院后 T 个月分别比干预前)出院前明

显增加'均Ce$6$W($患儿父母焦虑程度出院前)出

院后 T 个月分别比干预前明显减轻'分别 Ce$6$W

和e$6$!(* 两组间的观察指标比较显示%干预前

两组观察指标差异均无统计学意义* 出院前及出院

后 T 个月干预组的知识问卷得分分别比对照组高出

!!6W 分和 !!6" 分'均 Ce$6$!($干预组应激源数

&S#S&
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出院前及出院后 T 个月均比对照组平均减少 !6U 个

'Ce$6$!(* 干预组在.通过咨询和交流#获取信

息/这类积极应对方式的使用频率上比对照组多

'Ce$6$W(* 见表 S*

表 CK两组患儿父母不同时间点的观察指标的变化及比较K

'If/(

观察指标 干预前'- ÙW( !值 C值 出院前'- ÙW( !值 C值 出院 T 月后'- #̀T( !值 C值 !值 C值

知识问卷得分

%对照 T6SW fS6$T "6!S" $6!SV #6T$ fT6"" TU$6$VW $6$$$ #6UU fT6!S T"=6!V$ $6$$$ !$6"!# $6$$$

%干预 S6U! fT6TU !U6VT f!6WV !V6$$ f!6#T TWV6=UV $6$$$

应激源数

%对照 !W6#V f"6$# $6##T $6S!V !W6#T f"6!$ !#6"$T $6$$$ !W6U! f"6T# !"6!TW $6$$! $6$!# $6=VS

%干预 !W6TS f!6TW !T6=! f!6SV !S6$$ f!6WW !$6ST" $6$$$

压力得分

%对照 TW6#T f#6V" !6T#= $6"S# TS6"W f#6WT T6#"" $6$#! T"6V= fU6$V !6S!S $6"T= !6W!# $6""S

%干预 TT6=U fW6!U T!6#$ fW6T# T!6$T fW6W$ "6=!" $6$W=

&̂ H0!

%对照 U"6=U fW6!U $6!V# $6##U UT6$W fW6!! $6!$$ $6UWT UT6V$ fS6VV $6=VS $6TTS $6"=U $6USS

%干预 U"6W! fT6VV U"6U! fT6V= US6UV fT6$V T6=$! $6$"T

&̂ H0"

%对照 S"6=V fW6#" $6T!W $6WU# ST6!! fW6WT $6T"# $6WST ST6W! fW6#= $6$$! $6=U! $6!!! $6V=W

%干预 S"6"= fS6=" S"6V= fS6U" ST6W# fW6$$ $6UT" $6SVS

&̂ H0T

%对照 ""6#V fS6U" "6U#$ $6!$! ""6=W fS6V! T6=## $6$W$ "T6#= fW6!U W6W=! $6$"! $6S"$ $6#WV

%干预 "S6TU fS6$T "W6$$ fT6== "#6"" fT6T$ "6$"S $6!TV

焦虑量表得分

%对照 TV6V$ fW6=" !6V#V $6!U# TU6!U fW6#! !6!TT $6"=! T#6WU fW6#T $6TU= $6WS$ !6WW! $6"!U

%干预 S$6TS fT6"= TV6T! fT6!S TU6"V fT6SS U6W=! $6$$!

抑郁量表得分

%对照 SS6TV fU6!= $6WVU $6SS# ST6$W fU6!! $6SVV $6SVU S"6V$ fU6!S !6!"! $6"=S $6WS" $6WVT

%干预 ST6"T fW6W" S"6$T fW6"U S!6!T fW6#S !6"W$ $6"=!

?6MK针对患儿的教育干预效果

患儿在干预前'入院 " 1内()出院前)出院 T 个

月后主要观察指标显示%对照组除知识水平有显著变

化外#其他指标无明显变化#患儿知识问卷得分出院

前)出院后 T 个月分别比干预前明显提高'Ce$6$W($

干预组与对照组一样#除知识水平有显著变化外#其

他指标无明显变化#患儿知识问卷得分出院前)出院

后 T 个月分别比干预前明显提高'Ce$6$!(* 两组

间的观察指标比较显示%干预前两组观察指标差异

均无统计学意义$出院前干预组患儿的知识问卷得

分比对照组平均高出 !"6" 分'Ce$6$!(#应激源数

比对照组平均减少 !6" 个'Ce$6$W($出院后 T 个

月干预组患儿的知识问卷得分比对照组平均高出

!!6= 分'Ce$6$!(#应激源数比对照组平均减少!6S

个'Ce$6$W(* 见表 W* 两组患儿用药依从性%对照

组 ="6=X的患儿)干预组=W6WX的患儿能够做到遵

医嘱服药'不间断)不减量)不换药(#两组患儿干预

前后用药依从性的无明显变化'Cl$6$W(* 见

表 #*

MK讨论

教育干预是帮助慢性病患儿及其家庭应对压力

的一项主要的干预措施* 研究表明#教育干预可以

帮助患儿及其父母获得更多有关疾病和药物知识#

提高患儿依从性#改善患儿及其父母心理状态#以采

取更积极的方式应对慢性病!VY="

* 从结果可以看出#

干预组父母知识问卷得分)患儿知识问卷得分都明

显高于对照组#说明教育干预可以提高患儿及其父

母的知识水平#与 _2>5+P等!="

)楚平华!!$"和周雪梅

等!!!"的研究结果一致* 对照组和干预组 T 个时间

点各自比较显示#两组父母知识问卷)患儿知识问卷

得分干预后比干预前都有所增加#但干预组的增加

幅度明显高于对照组* 说明无论患儿还是其父母都

能从病房常规的健康宣教中获取部分知识#由于教

育干预宣教内容更加全面)针对性更强#且时间充

分#患儿及其父母获取有关疾病的知识更多)更

系统*
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表 SK两组患儿不同时间点的观察指标的变化及比较K

'If/(

观察指标 干预前'- Ẁ$( !值 C值 出院前'- Ẁ$( !值 C值 出院 T 月后'- S̀!( !值 C值 !值 C值

知识问卷得分

%对照 "6U! fT6W" !6!W= $6"VU S6U! fT6"! "!V6#V! $6$$$ S6=# f"6#S "WU6"## $6$$$ S6!W$ $6$!=

%干预 T6V# fS6$T !#6V# f"6"U !#6=$ f"6"U !TS6SVW $6$$$

应激源数

%对照 !T6"! f!6VU $6$W! $6V"" !T6!V f!6VU S6W#! $6$TV !T6S$ f!6=# S6UW= $6$TW $6!$" $6=$T

%干预 !T6$= f!6=U !"6$$ f"6$" !"6$W f"6!= !6=S! $6!W"

压力得分

%对照 "W6W$ f#6$V $6WVS $6SS" "S6!V fW6=V $6W=! $6S!! "S6$! f#6SU !6!!" $6"=V $6S"# $6#WW

%干预 "S6W= fW6V" "T6!S fW6VU ""6W$ fW6W! $6US$ $6SV!

逃避使用频率

%对照 U6!V fT6W" $6"W$ $6#!= U6"! fT6W" $6"!" $6#SU =6$V fT6!" $6U=W $6TUV "6#W$ $6$UU

%干预 U6#S f"6UU U6V! f"6UV V6TW f"6!T $6W"T $6W=#

自我安慰使用频率

%对照 !S6UW fT6#U $6"S= $6#"$ !S6U= fT6#V $6$U$ $6U=" !S6U# fT6WT $6VU= $6TWS $6$$! $6===

%干预 !S6"T fT6#= !S6W$ fT6=! !W6V$ fT6=$ $6==T $6TU#

负性情绪使用频率

%对照 !!6V# fS6"V $6$!" $6=!" !!6=" fS6"! $6$$W $6=S" !"6T# fT6SW $6"#$ $6#!T $6!TS $6VUW

%干预 !!6UT fT6V" !!6UU fT6UV !!6VW fT6!V $6$$# $6==S

接受使用频率

%对照 !=6"! fW6"# $6#$! $6S!U !=6"W fW6"T $6#!" $6S!= !=6VS fW6$! "6WWS $6!!U $6$W$ $6=W!

%干预 !V6!V fS6WW !V6T$ fS6SU !V6UW fT6TW $6!"W $6VVT

幻想使用频率

%对照 !T6WS f!6VS $6UV# $6TV$ !T6WS f!6VS $6=SW $6TT# !T6W" f!6VW T6!S! $6$VT $6$$! $6===

%干预 !T6=W f!6S$ !S6$$ f!6SW !S6TW f!6$= $6WSV $6WV!

远离使用频率

%对照 !!6!V fW6S# $6$$V $6=T$ !!6"! fW6SU $6$$U $6=TW !"6"$ fW6WV $6!VV $6### $6"VV $6UW$

%干预 !!6$W fW6$" !!6$= fS6== !!6WW fS6!" $6SU$ $6#"U

自我意识量表得分

%对照 WW6S# f!$6VS $6WV" $6SS= W#6$# f!$6VS $6S=# $6SVW WT6U" f!$6=U $6!$" $6UW! $6""" $6V$!

%干预 WT6$= f!!6$T WT6"U f!!6$S W"6#W f!!6T= $6$!U $6=VT

焦虑量表得分

%对照 ""6V" f!!6V" $6$$" $6=#S "$6=# f!!6!T $6$$= $6="W "!6VS f!!6!V $6!$T $6UW$ $6!V# $6VT$

%干预 ""6=W fU6U$ "!6"T fU6W$ "$6=$ fU6W= $6SWS $6#TV

抑郁量表得分

%对照 !!6V" fT6UV "6UWU $6!$T !!6U! fT6#T "6=T$ $6$=T !"6=" fT6TW $6"S= $6#"! $6V=! $6S!W

%干预 !T6WW fT6S# !T6SW fT6S= !T6S$ fT6$" $6$!$ $6==$

表 BK两组患儿干预前后用药依从性的变化K

'例(

组别 时间 依从 不依从
!

" 值 C值

对照 干预前 "# " $6$## l$6$W

出院 T 个月 "$ !

干预 干预前 "! ! $6$$" l$6$W

出院 T 个月 "$ $

本研究结果显示教育干预可以减少患儿及其父

母的应激源#干预组患儿及其父母的应激源数在出

院前和出院后 T 个月都少于对照组#差异有统计学

意义* 干预组患儿父母出院后 T 个月在.通过咨询

和交流#获取信息/这类积极应对方式的使用频率

上比对照组多#差异有统计学意义#说明教育干预可

以使父母更多地采用积极的应对方式* 且出院后 T

个月干预组患儿父母对.保持家庭团结)合作和乐

观的态度/这类积极应对方式的使用频率比干预前

也有明显增加* 其原因可能是由于通过教育干预#

干预组父母获得了更多有关患儿疾病的知识#知道

如何更好地护理患儿#在.照顾患儿/这方面的应激

源有所减少* 而且通过应对技巧方面的宣教#患儿

父母在应对方式的选择上更加全面)积极* 本研究

没有发现教育干预对患儿应对方式的影响* .应对

情境0特质/理论强调#应对既是一个过程#又是一

个人人格特质的反映$对于大多数人而言#其在不同

情境下的应对方式是变化的#同时也受人格特质的

制约!!""

* 可能是随访时间较短)患儿所处的情境变

化不大#使患儿应对方式的无明显变化*

刘仁莲等!!T"报道#护理干预包括举办知识讲

座)发放知识手册)解答问题等措施#能有效降低肾
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病综合征患儿家长的焦虑程度* 而本研究发现#干

预组和对照组相比#患儿父母焦虑)抑郁程度在干预

前)出院前)出院后 T 个月的差异都无统计学意义#

说明教育干预对降低患儿父母的焦虑)抑郁程度无

明显作用#与_2>5+P等!="的研究结果一致* 虽然对

照组父母的焦虑)抑郁程度出院前和出院后 T 个月

与干预前相比较无明显变化#但干预组父母焦虑程

度出院前和出院后 T 个月与干预前比较有所减轻#

教育干预可能是干预组父母焦虑程度减轻的原因

之一*

92/+II等!!S"的研究表明教育干预可以提高患

儿服药依从性$梁海华等!!W"也报道健康教育能够提

高肾病综合征患儿的服药依从性* 本研究结果表

明#教育干预前后两组患儿的服药依从性都没有明

显变化#且干预组与对照组相比差异无统计学意义*

可能是干预前被调查患儿的用药依从性较高#即使

干预后用药依从性有所提高#差别也不显著*

D(>'-3

!!#"指出#所有的患儿父母都有想了解患

儿疾病状况的强烈愿望#他'她(们希望能从医务人

员或其他途径获取有关患儿疾病的各种信息* 本研

究发现#患儿父母对教育干预非常欢迎#不管是已经

对疾病有所了解还是根本不了解#家长都希望有人

能告诉他们有关孩子疾病的知识#特别是从医务人

员那里得到准确的信息和耐心细致的解释* 而且患

儿及父母对疾病等相关知识确实比较欠缺#本研究

结果显示#满分为 "$ 分的患儿及父母知识问卷#干

预前父母的平均分数为 S6$V#患儿的平均分数仅为

T6"=* 所以对患儿及父母进行教育干预非常有必

要#而且证实教育干预确实可以提高患儿及父母的

知识水平*

在本研究过程中还发现#一些家长对患儿隐瞒

疾病的真实情况#也不愿意让患儿接受教育干预*

原因有两个方面#一是担心患儿知道病情后会增加

其心理负担#二是不知道如何向患儿解释#说些什

么#怎么去说* 应该明确的是#所有年龄段的患儿都

会从真实的)简单清楚的健康教育中受益* 所以#年

龄不是一个限制条件* 但是在对患儿进行教育干预

时#确实要考虑患儿年龄特点* 对青春期的患儿#可

以采用与家长相同的干预内容和方法#与父母一起

接受宣教$对于学龄期甚至更小的孩子#宣教的内容

中有关疾病的知识可以少一些#对临床症状)各项检

查和治疗的解释可以多一些* 应充分考虑患儿的接

受能力#使用患儿容易理解的语言* 另外#教育干预

的形式有多种#除了本研究中采用的一对一的讲解)

解答问题外#还有讲座)讨论)发放宣教材料)通过网

络'如设立专门的网站)网上交流()观看光盘等等#

多种形式结合效果可能会更好* 应该指出#为患儿

及父母进行教育干预绝不是讲一两次课就可以完成

的#应该是一个连续的过程#在患儿疾病治疗过程

中#随时为患儿及父母提供信息支持和帮助*
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!#"%?:&8<<() Ĥ# ?:&8<<() ?F# 02,,-3>+) *?# &28<5-FG# d(5>+)

\9# d23P(:E d6&̂ H0Y&+/()A -̂25,' H);-),+3BI+3023-),>% 2)

2>>->>.-),+I/23-),25:+/()A/2,,-3)>() ,'-:23-+I,'-:'3+)(:255B

(55:'(513-)!*"6*?233(2A-D2.(5B# !=VT# SW'"(%TW=YTU$6

!U" 0-,-3>-) &# Z:'.(1,Z# @855()A-3?$ L'-CHZF@_HCZ ]3+8/6

@3(-I3-/+3,% 1-;-5+/.-),2)1 /(5+,,->,()A+I2:+/()AM8->,(+)Y

)2(3-I+3:'(513-) 2)1 21+5->:-),>P(,' :'3+)(:'-25,' :+)1(,(+)>

!*"6*0-1(2,30>B:'+5# "$$S# "='V(%#T#Y#S$6

!V" 2̂AA58)1 _*# C+B5-7?# &52BC\# D32)E 9]# *+')>+) *&#

03->>5BLF6FI2.(5B3-,3-2,2>2:+./3-'-)>(;-(),-3;-),(+) I+3

:'(513-) P(,' 23,'3(,(>2)1 ,'-(3I2.(5(->!*"6F3,'3&23-9->#

!==## ='!(%TWYS!6

!="%_2>5+P7*# &+55()>?̂ # 92>'(1 D\# @2>E() ?\# ]3(II(,' *9#

+̂55()>\6L'--II(:2:B+I2/(5+,I2.(5B/>B:'+-18:2,(+)25(),-3Y

;-),(+) I+3/-1(2,3(:>(:E5-:-551(>-2>-' Z&C( !*"6D2.(5(->#

ZB>,-.>̂ -25,'# "$$$# !V'S(%TV!YS$S6

!!$" 楚平华6对癫
!

患儿家长实施健康教育的效果观察!*"6护理

学杂志#"$$T#!V'=(%U$WYU$#6

!!!" 周雪梅#韦琴#王琳琳6开展家长健康教育对提高癫
!

患儿遵

医行为研究!*"6护理学杂志#"$$W#"$'T(%S=YW!6

!!"" 梁宝勇主编6精神压力)应对与健康000应激与应对的临床心

理学研究!?"6北京% 教育科学出版社# "$$#% !$VY!$=6

!!T" 刘仁莲#叶德琴#欧阳卓谊#蔡花中#黄芯茹#唐群英6护理干预

对减轻肾病综合征患儿和家长焦虑的研究!*"6现代临床护

理#"$$S##'T(%!!Y!"6

!!S" 92/+II?F# @-5.+,*# \()1>5-B&# K5>+) 7# ?+33(>*# 02183*6

03-;-),(+) +I)+)21'-3-):-,+)+)>,-3+(1252),(Y()I52..2,+3B.-1(Y

:2,(+)>I+3)-P5B1(2A)+>-1 /2,(-),>P(,' *8;-)(5-3'-8.2,+(1 23Y

,'3(,(>!*"6̂ -25,' 0>B:'+5+AB# "$$"# "!'!(%#"$Y#"T6

!!W" 梁海华#刘晓红#谢巧庆#余慕雪#张婷婷6健康教育对肾病综

合征患儿激素应用依从性的影响!*"6现代临床护理#"$$S#T

'"(%!W#Y!WU6

!!#" D(>'-3̂ 96L'-)--1>+I/23-),>P(,' :'3+)(:255B>(:E :'(513-)%

25(,-32,83-3-;(-P!*"6*F7# "$$!# T#'S(%#$$Y#$U6

'本文编辑%黄%榕(

&U#S&




