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慢性病患儿过渡期准备对其生活质量的影响

马佳莉　盛楠　丁文雯　张莹

（上海交通大学护理学院，上海　200025）

［摘要］　目的　调查慢性病患儿生活质量现状，探讨过渡期准备对其生活质量的影响。方法　采用一般

资料问卷、儿童生活质量普适性核心量表、过渡期准备问卷对上海市 2 所儿童医院的 332 例慢性病患儿过渡期

准备和生活质量情况进行调查。结果　患儿生活质量总分为 74.66±15.85 分，低于全国常模（81.81±12.03 分，

P<0.001）。医患沟通、健康责任承担（患儿照护自己的能力以及从儿科到成人科诊治过程的适应）与患儿生活

质量各维度得分均呈正相关（P<0.05）。患儿病程、半年内缺课天数、口服药种类数与生活质量呈负相关（分

别 rs=-0.172，-0.236，-0.280，均 P<0.05）；家庭所在地（城市 / 农村）、家庭月收入、父母教育水平、父亲

职业对患儿的生活质量有显著影响（P<0.05）。多元分层回归分析显示，医患沟通、健康责任承担增加了对生

活质量总变异 14.3% 的解释力。结论　慢性病患儿生活质量不容乐观。过渡期准备中医患沟通和健康责任承担

能力是影响患儿生活质量的主要因素。                                        ［中国当代儿科杂志，2018，20（1）：60-66］
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Impact of transition readiness on quality of life in children with chronic diseases
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Abstract: Objective    To investigate the current quality of life in children with chronic diseases, and to explore 
the impact of transition readiness on quality of life. Methods    A total of 332 children with chronic diseases from two 
children’s hospitals in Shanghai, China were enrolled. A self-designed demographic questionnaire, Pediatric Quality 
of Life Inventory 4.0 Generic Core Scales (PedsQLTM4.0), and Self-Management and Transition to Adulthood with 
Rx=Treatment (STARx) Questionnaire were used to evaluate transition readiness and quality of life. Results    The 
children with chronic diseases had a significantly lower total quality of life score than the national norm (74.66±15.85 
vs 81.81±12.03; P<0.001). Doctor-patient communication and health care responsibilities (the child’s abilities to take 
care of himself/herself and adaptation to the process of diagnosis and treatment from childhood to adulthood) were 
positively correlated with the scores on each dimension of quality of life (P<0.05). Duration of disease, time of absence 
from school within six months, and the number of types of drugs taken orally were negatively correlated with the total 
quality of life score (rs=-0.172, -0.236, and -0.280; P<0.05). The residence (urban or rural area), monthly family income, 
parents’ educational level, and father’s occupation had significant influence on children's quality of life (P<0.05). The 
hierarchical multiple regression analysis revealed that doctor-patient communication and health care responsibilities 
led to a 14.3% increase in the explanation of the total variation in quality of life (P<0.001). Conclusions    Quality of 
life is not satisfactory in children with chronic diseases. Two domains of transition readiness, namely the abilities to 
communicate with health providers and health care responsibilities, are major factors influencing quality of life in these 
children.                                                                                                       [Chin J Contemp Pediatr, 2018, 20(1): 60-66]
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患病率持续增长的儿童慢性病是备受关注的

全球健康问题 [1]。欧美等发达国家儿童慢性病的

患病率约 20%[2]，我国高达 30%~40%[3]，其中 90%

的患儿都能幸存至成人期，继续慢性病的诊治和

管理。我国儿童患病率显著增加的糖尿病、慢性

肾脏病和风湿性疾病等均可增加合并心血管疾病

的风险，而心血管疾病是世界四大死因之一，且

这些疾病产生致命性损害的风险随患儿进入成年

后自理能力的缺如而增加 [4]。因此，研究者正把注

意力转向医疗服务的过渡上来。慢性病患儿从儿

科过渡到成人科医疗，并不是简单地将患儿转送

至成人医疗体系，而是临床和社会心理转变的过

程。过渡至成人诊疗的过程中，患儿的充分参与

很重要。过渡的时间并不取决于患儿的年龄而是

患儿的过渡准备情况 [5]。过渡期指南指出，对即将

进入过渡期的患儿进行过渡期准备的指导工作，

可以减少患儿的不适感和焦虑，提高患儿应对未

知治疗环境和治疗模式的自我照护能力，进而提

高其生活质量水平 [6]。了解患儿的过渡期准备情况

有助于儿科和成人科医护人员更好地应对慢性病

患儿向成人医疗过渡的挑战，帮助患儿适应疾病

诊治，改善身心状况。慢性病治疗的目的不仅要

提高疾病缓解率，更要提高患者的生活质量。但

目前国内研究尚未对慢性病患儿过渡期准备情况

进行描述，其对生活质量的影响也知之甚少。本

研究旨在探讨慢性病患儿生活质量现状和过渡期

准备对其生活质量的影响，为临床制定针对性的

干预措施，促进患儿顺利过渡到成人医疗诊治体

系，改善患儿带病生存期生活质量提供依据。

1　资料与方法

1.1　研究对象

采用便利抽样的方法，选取 2016 年 6 月至

2017 年 4 月在上海儿童医学中心和上海市儿童医

院住院的慢性病患儿作为研究对象。纳入标准包

括：（1）年龄 8~18 岁；（2）明确诊断为内分泌

系统疾病（糖尿病）、风湿免疫性疾病（幼年特

发性关节炎、过敏性紫癜、系统性红斑狼疮等）、

泌尿系统疾病（肾病综合征、紫癜性肾炎、狼疮

性肾炎等）；（3）能够阅读中文；（4）同意参

加本研究。排除标准包括：（1）合并有其他严重

影响生活质量的疾病；（2）病情处于病危阶段。

本研究通过了我校伦理委员会批准，所有参与家

长均签署了知情同意书。

1.2　研究工具

（1）一般资料问卷：由研究者根据文献回顾

自行设计而成，分为 2 个部分。第一部分为患儿

个体因素资料，包括患儿年龄、性别、病种、病程、

口服药种类数、半年内缺课天数等；第二部分为

患儿家庭因素资料，包括家庭所在地、主要照护者、

父母学历、父母职业、家庭月收入等。

（2）儿童生活质量普适性核心量表（Pediatric 

Quality of Life Inventory 4.0 Generic Core Scales, 

PedsQLTM4.0）[7]：本研究仅应用其中 8~12 岁（儿

童版）和 13~18 岁（青少年版）的患儿自评量表。

该量表共 23 个条目，分 4 个维度：生理功能（8

个条目）、情感功能（5 个条目）、社交功能（5

个条目）和学校表现（5 个条目）。按照 Likert 等

级评分法，分为 0~4 共 5 个等级，分别赋予“100、

75、50、25、0”分。各维度得分为该维度条目得

分总和，量表总分为所有条目得分的总和。分值

越高，说明生活质量越好。

（3） 过 渡 期 准 备 问 卷（Self-Management 

and Transition to Adulthood with Rx=Treatment 

Questionnaire, STARx 问卷）：由 Ferris 等 [8] 于 2015

年编制，主要用于测评慢性病儿童过渡期准备情况。

量表共有 18 个条目，6 个维度：药物管理（4 个条

目）、医患沟通（3 个条目）、就诊参与（3 个条目）、

疾病知识（3 个条目）、健康责任承担（2 个条目）、

资源利用（3 个条目）。按照 Likert 等级评分法，

分为 1~5 共 5 个等级，分别赋予“1~5”分。若患

儿目前不吃药，则相关条目赋予分数 6 分；反向条

目的得分由“7- 赋予分数”来计分。各条目得分

之和即为过渡期准备得分，总分 96 分，分值越高

说明自我照护能力越好，过渡期准备越充分。

1.3　调查方法

研究人员经统一培训，取得符合纳入标准

的患儿知情同意后，向其发放问卷，说明问卷填

写的注意事项，现场发放问卷并收回。数据采用

双人核对录入，剔除无效问卷。本次调查共发放

问卷 350 份，其中有效问卷为 332 份，有效率为

94.9%。
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1.4　统计学分析

采用 SPSS 19.0 软件进行数据处理与分析。计

量资料符合正态分布者采用均数 ± 标准差（x±s）

表示，非正态分布者以中位数（四分位数间距）

[P50(P25, P75)] 表示；计数资料采用例数、百分率

（%）表示。计量资料的组间比较采用成组 t 检验

或单因素方差分析。连续变量间的相关分析使用

Spearman 相关分析法。建立多元分层回归模型，

以生活质量为因变量，以单因素分析结果中 P<0.2

的变量为自变量，分别以患儿个体因素模块、患

儿家庭因素模块和过渡期准备模块，采用进入法

进入方程。P<0.05 表示差异有统计学意义。

2　结果

2.1　患儿一般人口学资料

本次调查的慢性病患儿共 332 人，其中男 191

例， 女 141 例； 年 龄 为 8~18 岁（ 平 均 11.5±2.7

岁 ）， 其 中 8~12 岁 223 人（67.2%），13~18 岁

109 人（32.8%）。内分泌系统疾病 37 例（11.1%），

泌尿系统疾病 147 例（44.3%），风湿免疫性疾病

148 例（44.6%）。口服药种类 0~10 种，平均 2.6±2.1

种；病程为 3（0.7，24）个月 [P50(P25, P75)]；半年

内缺课天数 10（3，28）d [P50(P25, P75)]。患儿父亲

年龄 29~58 岁，平均 40±5 岁；母亲年龄 27~53 岁，

平均 38±5 岁。

2.2　患儿生活质量现状

患儿生活质量总分为 74.66±15.85 分，显著

低于全国常模（81.81±12.03 分）[9]，差异有统计

学意义（t=-7.494，P<0.001）。其中生理功能得分

为 72.56±22.29 分，情感功能得分为 75.78±19.04

分，社交功能得分为 85.81±16.85 分，学校功能

得分为 65.74±20.23 分。

表 1　患儿过渡期准备各条目得分情况　（x±s，分）

维度 / 条目 得分 平均分

药物管理

能够自己服药 4.0±1.7

4.2±0.7
需要提醒服药（反向） 3.7±1.8

忘记服药（反向） 4.2±1.9

按时服药 4.7±1.2

医患沟通

独自与医生交流 3.8±1.2

3.1±1.1与医生商讨诊治方案 3.2±1.4

独自就医 2.5±1.4

就诊参与

理解医生告知的事情 3.2±1.4

2.5±1.0咨询医护人员照护要点 2.5±1.4

自己预约就诊 1.9±1.3

疾病知识

对疾病的了解程度 3.5±1.2

3.5±1.1对疾病照护了解程度 3.3±1.3

对不服药后果的了解程度 3.8±1.7

健康责任承担

照护自己的能力 3.5±1.4
3.1±1.2

从儿科到成人科诊治过程的适应 2.8±1.4

资源利用

通过一些方法提醒服药 2.9±2.0

2.5±1.0通过一些渠道获取疾病知识 2.4±1.3

和医生一起处理健康问题 2.3±1.4

2.3　患儿过渡期准备得分情况

患儿过渡期准备总分平均为 57.9±11.4 分，

（范围 28~88 分），其中条目均分为 3.2±0.6 分，

（范围 1.6~4.9 分）。各条目相关得分情况见表 1。

表 2　患儿生活质量与过渡期准备的相关性分析

项目
药物管理 医患沟通 就诊参与 疾病知识 健康责任承担 资源利用

rs 值 P 值 rs 值 P 值 rs 值 P 值 rs 值 P 值 rs 值 P 值 rs 值 P 值

生理功能得分 0.033 0.545 0.250 <0.001 0.029 0.604 0.079 0.149 0.351 <0.001 0.114 0.037 

情感功能得分 0.043 0.439 0.192 <0.001 -0.071 0.196 -0.149 0.007 0.237 <0.001 -0.089 0.106 

社交功能得分 0.157 0.004 0.306 <0.001 0.023 0.676 0.042 0.447 0.330 <0.001 0.037 0.500 

学校功能得分 -0.104 0.805 0.179 0.001 -0.015 0.788 -0.037 0.501 0.275 <0.001 0.069 0.210 

生活质量总分 0.060 0.276 0.293 <0.001 -0.003 0.951 -0.001 0.993 0.386 <0.001 0.060 0.272 

2.4　患儿生活质量与过渡期准备的相关分析

相关分析显示，医患沟通、健康责任承担（包

括患儿照护自己的能力以及从儿科到成人科诊治

过程的适应）与患儿生活质量各维度得分均呈正

相关，药物管理与社交功能得分呈正相关，疾病

知识与情感功能得分呈负相关，资源利用与生理

功能得分呈正相关（均 P<0.05），见表 2。
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2.5　患儿生活质量得分的单因素分析

患儿病程、半年内缺课天数、口服药种类数

与生活质量呈负相关（分别 rs=-0.172，-0.236，

-0.280； 分 别 P=0.002，<0.001，<0.001）； 而 患

儿年龄、父母年龄与患儿生活质量的相关性无统

计 学 意 义（ 分 别 rs=-0.027、0.009、0.018； 分 别

P=0.626、0.876、0.749）。

患儿家庭所在地（城市 / 农村）不同以及家

庭月收入、父母学历、父亲职业不同的患儿生活

质量得分比较差异有统计学意义（P<0.05），见表 3。

表 3　患儿生活质量得分的单因素分析　（x±s，分）

项目 例数 生活质量得分 t(F) 值 P 值

性别

男 191 75±16
0.370 0.712

女 141 74±16

是否独生子女

是 133 77±17
1.846 0.066

否 199 73±15

病种

内分泌系统疾病 37 80±13

(2.975) 0.052泌尿系统疾病 147 73±16

风湿免疫性疾病 148 75±16

家庭所在地

农村 186 72±16
-3.892 <0.001

城市 146 78±15

续表 3

项目 例数 生活质量得分 t(F) 值 P 值

主要照顾者

父亲 55 73±17

(0.688) 0.503母亲 218 74±16

（外）祖父母 59 77±13

家庭月收入（元）

<4 000 130 71±17

(5.189) 0.002
4 000~8 000 107 74±15

8 001~12 000 44 78±16

>12 000 51 81±14

父亲学历

初中以下 47 70±18

(4.018) 0.008
初中 ~ 高中 226 74±15

大专 ~ 本科 54 80±15

本科以上 5 81±15

母亲学历

初中以下 75 71±16

(5.712) 0.001
初中 ~ 高中 204 74±16

大专 ~ 本科 51 81±14

本科以上 2        95±8

父亲职业

脑力工作 172 77±16

(3.544) 0.030体力工作 147 72±15

无工作 13 79±16

母亲职业

脑力工作 114 77±15

(2.839) 0.060体力工作 123 73±15

无工作 95 73±17

表 4　生活质量影响因素赋值表

自变量 赋值方式

是否独生子女 独生 =0；非独生 =1

病种 内分泌系统疾病 =（Z1=0, Z2=0）；泌尿系统疾病 =（Z1=1, Z2=0）；风湿性疾病 =（Z1=0, Z2=1）

家庭所在地 农村 =0；城市 =1

家庭月收入 <4 000 元 =1；4 000~8 000 元 =2；8001~12 000 元 =3；>12 000 元 =4

父亲学历 初中以下 =1；初中 ~ 高中 =2；大专 ~ 本科 =3；本科以上 =4

母亲学历 初中以下 =1；初中 ~ 高中 =2；大专 ~ 本科 =3；本科以上 =4

父亲职业 脑力劳动 =（Z1=0, Z2=0）；体力劳动 =（Z1=1, Z2=0）；无工作 =（Z1=0, Z2=1）

母亲职业 脑力劳动 =（Z1=0, Z2=0）；体力劳动 =（Z1=1, Z2=0）；无工作 =（Z1=0, Z2=1）

2.6　患儿生活质量影响因素的多因素分析

以患儿生活质量总分为因变量，以单因素分

析中 P<0.2 的个体因素、家庭因素和过渡期准备

各维度条目均分为自变量进行多元分层回归分析。

其中，分类变量设置哑变量，见表 4。患儿个体资

料和家庭资料作为控制变量，先后进入方程形成

不同的回归模型（模型 1、模型 2），过渡期准备

各维度得分在此基础上进入形成模型 3。各因素进

入回归后具有统计学意义的结果见表 5。纳入过渡

期准备各维度后，解释力增加了 14.3%，说明医患

交流、健康责任承担对患儿生活质量具有显著的

预测作用。
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3　讨论

本研究中患儿生活质量总得分为 74.66±15.85

分，低于 80 分，与国内其他研究结果相类似 [10-11]，

说明慢性病患儿生活质量受损。学龄期患儿逐渐

认识到疾病对学习、社会交往等带来的影响，使

患儿产生持续性的焦虑、疲乏，导致患儿对生活

的满意度下降。本研究中有三分之一的患儿为青

少年，青少年处于从儿童到成人的过渡时期，个

体情感依赖、自主性、自我认同和体格发育均发

生巨大变化。而对于慢性病患儿，除了应对青春

期的变化外，还要对自己的治疗负责，要面临生病、

死亡以及生活受限等诸多问题，因此这一阶段对

他们来说挑战极大。慢性病需长期医疗监控、药

物治疗和反复住院，使患儿无法参与正常的学校

生活，导致学业荒废或耽搁。患儿在相当一段时

间内没有社交活动，孤独感明显，易频繁出现心

理障碍 [12]。患儿的躯体症状和消极情绪的交互作

用，严重影响其生理功能及生活质量。另外，疾

病导致缺课等情况使患儿学习困难、学校归属感

下降、相应年龄段的发育延迟，影响其自我形象，

患儿为自己与同龄人不一样感到自卑，加之对未

来升学、就业和生活的迷茫不安，使患儿的自我

认同感和生活满意度下降。口服药种类的增多，

说明疾病调控难度大，增加了对患儿服药依从性

的要求和生活负担。并且，药物的不良反应往往

会使患儿出现外形改变、活动受限等情况，无法

融入同辈关系中，进而导致患儿害怕在同伴面前

服药，降低了服药的依从性 [13]，影响了疾病的转归。

这提示医护人员需要协助患儿心理调适，重塑自

我评价，平衡由于缺课或疾病导致的患儿学习能

力下降的问题，解惑患儿的担忧，有意识地引导

患儿积极探索和解决目前遇到的困难，让患儿充

分意识到自身的价值，激发孩子主动性，提高心

理适应能力，尽快步入正常的生活轨迹。

本 研 究 显 示， 患 儿 过 渡 期 准 备 总 得 分 为

57.9±11.4 分，得分较低（过渡期准备问卷各条目

总分为 96 分），提示慢性病患儿过渡期准备情况

不容乐观。过渡期准备指的是有目的、有计划的

从依赖性的、多学科的、家庭主导、父母参与临

床决策的儿科治疗转向独立性的、专科的、患者

主导、患者主动决策的成人治疗 [5]。这种医疗的转

移对患者、家庭和社会都有积极的意义。然而患

儿往往由于缺乏心理准备和适应性训练很难应对

医疗环境和模式的改变。本组病例资源利用和就

诊参与两个维度的条目得分均为 2.5±1.0 分，其

中自己预约就诊分数最低，说明患儿获得资源的

渠道较少，主动参与疾病治疗意愿较低。虽然过

渡期准备阶段的患儿处于学龄期，在认知、社会、

情感、语言、身体反应等方面已经有初步的发展，

但是由于疾病的因素，家庭给予患儿过度保护，

且患儿对照护者表现出过度的依赖，导致患儿各

项生长发育任务，尤其是语言沟通技能和社交能

力落后于正常学龄期儿童，在很大程度上降低了

患儿获取资源的意愿和能力，造成患儿参与疾病

治疗方案制定和随访的主动性下降，治疗的延续

表 5　患儿生活质量影响因素的多元分层回归分析

项目 B 值 β 值 t 值 P 值 R2 △ R2 F 值

模型 1 0.118 7.275a

常数 82.372 - 30.892 <0.001

口服药种类数 -1.531 -0.201 -3.294 0.001

模型 2 0.166 0.048 4.506a

常数 70.402 - 4.563 <0.001

口服药种类数 -1.503 -0.197 -3.215 0.001

模型 3 0.309 0.143 6.951a

常数 57.235 - 8.451 <0.001

半年内缺课天数 -0.044 -0.127 -2.432 0.016

口服药种类数 -1.161 -0.152 -2.596 0.010

医患沟通 0.761 0.157 2.569 0.011

健康责任承担 2.169 0.315 5.297 <0.001

注：a 示 P<0.001。
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性未能得到保障 [14-15]。良好的医患沟通是成功过

渡的必要条件。护理人员宜直接给患儿提供相关

服务、疾病资源等信息，并依据患儿的学习能力、

教育水平及发育情况帮助其学习自我管理的技能。

本研究中药物管理维度得分最高，说明患儿较少

出现忘记吃药或随意减少药量的情况，用药依从

性较好。但有研究指出，当患儿进入成人科室进

行治疗时，随着家庭照护的减少和自主意识的增

强，服药依从性会下降 [16]。同时，本研究发现，

慢性病患儿的疾病知识得分较高，说明患儿对其

疾病的认知程度较好。但 Yang 等 [17] 调查慢性病

患儿本人及其家长疾病知识水平，发现他们的知

识水平尚未达到最优状态。另外，医患沟通和健

康责任承担维度中，独自就医和儿科至成人科适

应能力条目得分相对较低，均说明目前慢性病患

儿的过渡期准备存在缺陷。这提示医护人员在过

渡准备期，需要主动与患儿进行沟通，提供有效

便利的资源，减低其独立面对医护的恐惧心理，

促进其自主性、责任感与独立性的发展；同时进

一步完善疾病知识的深入宣教，尤其对疾病照护

方面的重点和难点的强调，避免造成二次伤害。

本研究多元分层回归结果显示，在控制了患

儿个体因素和家庭因素的前提下，引入过渡期准

备的因素，最终医患沟通和健康责任承担两个变

量进入回归方程，与 Fair 等 [18] 的研究结果一致。

本组病例健康责任承担维度条目均分为 3.1±1.2

分（此条目满分为 5 分），说明患儿对于自己疾

病的照护有一定的自我规划和认知。由于成人医

疗模式相对于儿科医疗模式更加碎片化，患儿的

自由程度更高，意味着患儿需要尽快学会自我照

护的技巧，对自我的健康责任承担做出相应调整，

以适应临床模式改变带来的落差 [19]。本组病例医

患沟通维度条目均分为 3.1±1.1 分（此条目满分

为 5 分），说明患儿目前与医护工作人员的交流

能力处于中等水平。分析原因可能为，一方面，

本组病例多处于学龄期，已具备一定的语言沟通

能力和认知理解能力，可以进行相对专业化的交

流；但另一方面，儿科医疗模式多由照护者对其

疾病情况进行转述，患儿与医护人员直接交流的

机会少，交流能力与意愿小。有研究显示，与临

床医护人员进行有效的沟通交流，可以增加患儿

对自己疾病的认知，更好地对疾病进行自我管理

和照护，最大程度减少因自我照护能力弱而导致

的病情变化延迟发现对身体造成的更大伤害，进

而影响生活质量 [20]。这提示临床医护人员和照护

者均需认识到良好的医患沟通在成功过渡中的必

要性。作为医护人员，在治疗和护理过程中需有

意识地与患儿进行沟通；作为照护者，要有让患

儿逐渐独立决定自己健康问题的预期，并为此目

标积极努力。采取早期准备的策略，利用陪同就

诊为契机让患儿观摩医患沟通方式和技巧，并逐

步将对病情掌控的任务以及终生医疗服务的概念

转移给患儿。同时，以适宜患儿的发育及心理状

态的方法，给患儿做好心理支持，帮助慢性病患

儿意识到健康责任承担对疾病转归的重要性。

综上，本研究显示了慢性病患儿生活质量明

显低于一般儿童。患儿病程、口服药种类数、半

年内缺课天数是影响患儿生活质量的重要因素，

医患沟通和健康责任承担是影响其生活质量的重

要的过渡期准备因素。医护人员应帮助患儿逐渐

获得相关疾病知识、照护技能与医患沟通体验，

挖掘患儿身心功能的最大潜能，通过职责的逐渐

转换从而独立、平稳地向成人医疗过渡，提高生

活质量。今后的研究有待对过渡期不同阶段的患

儿生活质量进行追踪调查，为临床制定规范的过

渡期规划和措施提供进一步依据。
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