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原发性肾病综合征患儿家长疾病不确定感与

负性心理的相关性分析

朱亭亭1,陈茂杰2

[摘要]目的:探讨原发性肾病综合征患儿家长疾病不确定感与负性心理的相关性。 方法:选择 113 例原发性肾病综合征患儿

及其家长,使用疾病不确定感量表(MUIS鄄FM)、症状自评量表(SCL鄄90)进行调查。 结果:家长负性心理得分为(1. 71 依 0. 84)
分,高于国内常模(1. 45 依 0. 79)分(P < 0. 01);且家长躯体化症状、焦虑、抑郁、偏执、恐惧得分均高于国内常模(P < 0. 01)。
Pearson 相关分析结果显示,患儿家长疾病不确定感与负性心理呈正相关(P < 0. 05 ~ P < 0. 01)。 结论:原发性肾病综合征患

儿家长疾病不确定感与负性心理呈正相关,需采取相应措施进行干预,确保家长身心健康。
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Correlation analysis between disease uncertainty and negative psychology
of parent in children with primary nephrotic syndrome

ZHU Ting鄄ting1,CHEN Mao鄄jie2

(1. Department of Rheumatology and Immunology,Xuzhou Children忆s Hospital,Xuzhou Jiangsu 221000;
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[Abstract] Objective:To investigate the correlation between the disease uncertainty and negative psychology of parent in children with
primary nephrotic syndrome. Methods:One hundred and thirteen children with primary nephrotic syndrome and their parents were
investigated using the disease uncertainty scale ( MUIS鄄FM), self鄄rated symptom table ( SCL鄄90 ). Results: The score of negative
psychology of parents was(1. 71 依 0. 84),which was higher than that of domestic norms(1. 45 依 0. 79) (P < 0. 01),the scores of
somatization symptoms,anxiety,depression,paranoia and fear of patients were higher than those of domestic norms(P < 0. 01). The
results of Pearson correlation analysis showed that the disease uncertainty of parents was positively correlated with negative psychology
(P < 0. 05 to P < 0. 01 ). Conclusions: There is a positive correlation between the disease uncertainty of parents and negative
psychology in children with primary nephrotic syndrome. Some corresponding measures should be taken to ensure the physical and
mental health of parents.
[Key words] primary nephrotic syndrome;parent;disease uncertainty;negative psychology

摇 摇 原发性肾病综合征是一种儿科临床常见的疾

病,患儿多表现为低蛋白血症、高脂血症以及大量蛋

白尿[1]。 由于疾病病程迁延,患儿需长期使用激素

药物,易出现药物不良反应,且该疾病治疗困难易复

发,部分患儿死于肾功能衰竭及感染,家长压力巨

大,易产生疾病不确定感[2 - 3]。 另外,不确定感会加

重心理压力,对家长生理、心理健康产生危害[4]。
为探讨原发性肾病综合征患儿家长疾病不确定感与

负性心理的相关性,本文选取 118 例原发性肾病综

合征患儿及其家长进行相关调查。 现作报道。

1摇 资料与方法

1. 1摇 一般资料 摇 选取 2014 年 12 月至 2016 年 12
月江苏省徐州市儿童医院收治的 113 例原发性肾病

综合征患儿及其家长。 患儿入选标准:(1)符合原

发性肾病综合征诊断者;(2)智力正常者;(3)能正

常交流者;(4)使用激素或免疫制剂治疗者。 排除

标准:(1)合并严重并发症者;(2)具有其他系统疾

病者;(3)身体残障者;(4)缺少长期固定照料者。
患儿家长纳入标准:(1)确定家长与患儿长期生活,
且为其法定监护人;(2)了解问卷内容并完成调查

者;(3)自愿参与研究者。 排除标准:(1)意识不清

者;(2)具有精神疾病者;(3)不愿意配合研究者。
家长共 113 名,其中男 64 名,女 49 名;年龄 30 ~ 46
岁;有宗教信仰 21 名,无宗教信仰 92 名;文化程度:
小学 35 名,初中 25 名,高中 30 名,大学 23 名;家庭
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所在地:城市 25 名,乡镇 28 名,农村 60 名;经济状

况:难以支付费用 60 名,足够支付 53 名。
1. 2摇 方法摇
1. 2. 1摇 调查方法摇 医护人员通过对患儿家长采取

问卷调查并获取相关信息,使用统一指标语,耐心介

绍问卷内容,详细说明填写方法、注意事项。 要求家

长不记名填写问卷,待问卷答完后当场统一回收。
此次研究共向家长发放问卷 118 份,回收 118 份,问
卷回收率为 100% 。 剔除错填、漏填问卷,最终回收

有效问卷 113 份,有效率为 95. 76% 。
1. 2. 2 摇 观察指标 摇 疾病不确定感:运用 MUIS鄄FM
量表进行测评,共包括 33 个条目,涉及复杂性、不明

确性、不可预测性、信息缺乏 4 个维度。 采取 5 级评

分制,最低分为 33 分,最高分为 165 分,总分越高表

明疾病不确定感越强。 得分指标 = (维度平均得

分 /维度最高得分) 伊 100% [5]。
负性心理:运用 SCL鄄90 量表评分[6]。 量表内容

涵盖强迫症状、神经质、躯体化症状、恐惧、焦虑、抑
郁、敌对、偏执、人际关系敏感、睡眠及饮食 10 个维

度,共 90 个条目。 评分方法:采取 5 级评分制,1 分

为无症状、2 分为症状较轻、3 分为症状程度中等、4
分为症状偏重、5 分为症状十分严重。 因子均分 =
量表所得总分 / 90。 使用 Pearson 分析法计算家长疾

病不确定感与负性心理相关性。

1. 3摇 统计学方法摇 采用 t(或 t忆)检验和 Pearson 相

关分析。

2摇 结果

2. 1摇 疾病不确定感摇 家长疾病不确定感得分指标

从低至高依次为复杂性、不明确性、信息缺乏、不可

预测性(见表 1)。

表 1摇 患儿家长疾病不确定感得分

项目 条目数 条目均分 实际得分 得分范围 得分指标 / %

不可预测性 5 3. 36 依 0. 92 16. 84 依 4. 12 5 ~ 25 67. 36

信息缺乏 7 3. 29 依 0. 74 23. 05 依 3. 71 7 ~ 35 65. 86

复杂性 13 2. 20 依 0. 66 17. 55 依 3. 38 8 ~ 40 43. 88

不明确性 8 3. 12 依 0. 79 40. 24 依 6. 51 13 ~ 65 61. 91

总分 33 2. 97 依 1. 20 97. 68 依 9. 96 33 ~ 165 59. 20

2. 2 摇 负性心理 摇 家长负性心理得分为 (1. 71 依
0. 84)分,高于国内常模的(1. 45 依 0. 79)分(P <
0. 01);且家长躯体化症状、焦虑、抑郁、偏执、恐惧

得分均高于国内常模(P < 0. 01)(见表 2)。
2. 3 摇 家长疾病不确定感与负性心理相关性 摇
Pearson 相关分析结果显示,患儿家长疾病不确定感

与负性心理呈正相关(P < 0. 05 ~ P < 0. 01) (见

表 3)。

表 2摇 家长负性心理得分情况(x 依 s;分)

分组 n 躯体化症状 强迫症状 人际关系敏感 抑郁 焦虑 敌对 恐惧 偏执 神经质 睡眠、饮食 总条目均分

患儿家长 摇 113 1. 77 依 0. 63 1. 70 依 0. 57 1. 71 依 0. 61 1. 91 依 0. 44 1. 83 依 0. 41 1. 53 依 0. 59 1. 69 依 0. 42 1. 92 依 0. 68 1. 35 依 0. 44 1. 69 依 0. 60 1. 71 依 0. 84

国内常模 1 169 1. 36 依 0. 45 1. 63 依 0. 57 1. 66 依 1. 60 1. 49 依 0. 58 1. 38 依 0. 42 1. 47 依 0. 54 1. 22 依 0. 40 1. 28 依 0. 41 1. 30 依 0. 43 1. 67 依 0. 62 1. 45 依 0. 79

t — 6. 75* 1. 25 0. 68 9. 39* 10. 90 1. 12 11. 87 9. 83 1. 18 0. 33 3. 32

P — <0. 01 > 0. 05 > 0. 05 < 0. 01 < 0. 01 > 0. 05 < 0. 01 < 0. 01 > 0. 05 > 0. 05 < 0. 01

摇 摇 *示 t忆值

3摇 讨论

3. 1摇 原发性肾病综合征患儿家长的疾病不确定感

摇 文献[7]显示,患儿家长对疾病的不确定感主要指

对疾病诊断、症状、治疗、预后等方面不确定,其认知

受 4 个因素的影响:(1)复杂的护理与治疗;(2)疾
病症状不明确;(3)缺乏有关疾病诊断的信息与知

识;(4)疾病过程与预后无法预测。 在本研究中,患
儿家长平均不确定感总分为(97. 68 依 9. 96)分,分
数处于中等水平。 观察各个维度得分情况,得分指

标最高为不可预测性,而复杂性得分最低,也侧面说

明了患儿家长疾病不确定感与对病情变化、疾病预

后、治疗措施等缺乏充分的认知[8 - 9]。
原发性肾病综合征属于慢性疾病,具有易复发、

治疗困难的特点,易导致迁延不愈,部分患儿甚至出

现激素治疗敏感性降低,引起慢性肾功能障碍[10]。
同时,该疾病会引起感染、电解质紊乱等症状,诱发

血栓。 若患儿出现并发症,会迅速加重病情,影响疾

病康复,不利于疾病预测。 同时病情加重又会引起

家长担心、忧虑不良情绪,产生疾病不确定感[11]。
由于治疗原发性肾病综合征的过程中需长期服用激

素药物,害怕长期使用会影响机体正常发育,诱发不

良反应,因此对激素治疗依从性较低,存在不确定

感。 另一方面,在治疗中需严格控制饮食、运动,若
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家长不了解治疗内容,会导致疾病不确定感进一步

加重,影响病情控制及治疗[12]。 在本研究中,多数

家长来自农村,且文化程度较低,获取疾病信息的渠

道与能力均受到限制,缺乏疾病治疗与护理知识,对
激素药物使用存在认知误区,预防感染、行为控制等

措施实施不合理,无法做到彻底控制盐、蛋白质的摄

入,不能依据相关要求消毒居住环境。 由于疾病信

息匮乏且信息来源受阻,从而产生不确定感[13]。

表 3摇 家长疾病不确定感与负性心理相关系数( r)

变量 复杂性 不明确性 不可预测性 信息缺乏
疾病不确定感

总均分

强迫症状 0. 152 0. 163 0. 197* 0. 226* 0. 250*

躯体化症状 0. 192* 0. 175 0. 219* 0. 153 0. 233*

抑郁 0. 241* 0. 202* 0. 296** 0. 325** 0. 358**

人际关系敏感 0. 140 0. 202 0. 095 0. 142 0. 167

敌对 0. 103 0. 176 0. 125 0. 137 0. 189*

焦虑 0. 167 0. 190* 0. 284** 0. 317** 0. 343**

神经质 0. 088 0. 156 0. 187* 0. 195 0. 207*

恐惧 0. 235* 0. 144 0. 168 0. 155 0. 264**

偏执 0. 111 0. 163 0. 144 0. 121 0. 176

睡眠、饮食 0. 139 0. 144 0. 120 0. 198* 0. 178

负性心理总均分 0. 305** 0. 312** 0. 419** 0. 543** 0. 591**

摇 摇 *P < 0. 05,**P < 0. 01

3. 2摇 原发性肾病综合征患儿家长的负性情绪摇 对

于家长而言,孩子生病是重大负性应激事件,需消耗

大量的精力、时间给予照顾,还需面对治疗中可能出

现的突发状况及问题,如经济负担沉重、病情加重、
学业中断、工作压力等,易使家长出现巨大心理压

力[14]。 余淼等[15] 研究显示,病人出现原发性肾病

综合征后,会给照顾者带来巨大的经济负担以及精

神压力,易出现抑郁、焦虑等心理问题。 在本研究

中,家长躯体化症状、偏执、焦虑、抑郁、恐惧等维度

均分均高于国内常模,其原因与病程长、住院费用

高、治疗时间久等因素相关。 由于该疾病具有长期

性及反复性的特点,造使得家长精神负担沉重、心理

压力大。 另一方面,患儿医疗费用主要以城镇居民

医疗保险以及新农村合作医疗保险这 2 种形式支

付,但支付比例较低,经济负担仍然较重,导致精神

压力沉重,产生负性情绪[16]。
3. 3摇 原发性肾病综合征患儿家长的疾病不确定感

与负性情绪分析 摇 原发性肾病综合征属于慢性疾

病,病情复杂,预后、转归不明确,同时护理效果受多

种因素限制,不良反应明显,家长易出现疾病不确定

感,甚至失望、绝望等情绪。 彭晶等[17] 研究结果显

示,家长负性情绪与疾病不确定感呈正相关,本研究

结果与之相一致。 在本研究中,信息缺乏与负性情

绪总均分相关系数最大,侧面反映出家长对相关治

疗信息的迫切需要。 据资料[18] 显示,家长对于信息

的需求呈间断性、阶段性等特点。 因此医护人员应

依据患儿实际状况,对家长进行阶段性、针对性的健

康宣教,包括“如何适应医院环境冶 “如何减轻疾病

症状冶等,通过详细介绍病房环境、规章制度、疾病

病因及预后、相关医护人员等,帮助家长适应照顾者

的角色,并鼓励积极参与治疗与护理,减轻心理压力

与无作为感。 医护人员定期开展教育讲座,发放知

识手册,提高家长对疾病的认知,减少顾虑与猜疑。
出院时,耐心讲解活动、休息及用药中的注意事项,
强调预防感染的意义与重要性,并尽可能给予患儿、
家长心理支持,提高信心,为长期疗效及预后提供

保障。
综上所述,原发性肾病综合征患儿家长疾病不

确定感与负性心理呈正相关,需采取相应措施进行

干预,确保家长身心健康。
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维持性血液透析病人健康素养与

症状负担、自我管理的相关性研究

李亚娟,岳荣铮

[摘要]目的:调查维持性血液透析病人健康素养与症状负担、自我管理的相关性。 方法:选取 420 例维持性血液透析病人,进
行一般资料调查量表、健康素养量表、症状负担量表和自我管理量表进行问卷调查,收回有效问卷 398 例,有效问卷回收率

94. 76% 。 结果:MHD 病人健康素养得分(87. 37 依 14. 29)分,自我管理得分为(62. 28 依 9. 38)分。 病人的症状负担得分

(138. 13 依 41. 17)分,其中症状出现频率最高和症状困扰最大的均是入睡困难,症状最为严重的是易惊醒。 不同年龄、学历、
家庭年收入、婚姻状况和透析频率病人的健康素养、症状负担和自我管理得分比较差异均有统计学意义(P < 0. 01),其中健康

素养得分随着年龄的增长而下降(P < 0. 01)、症状负担和自我管理得分而上升(P < 0. 01);健康素养、自我管理得分随着学历

和家庭年收入的增加而上升(P < 0. 01),症状负担评分而下降(P < 0. 01);已婚 MHD 病人的健康素养和自我管理得分高于未

婚和离异 MHD 病人得分(P < 0. 01),症状负担得分低于未婚和离异 MHD 病人得分(P < 0. 01);透析频率越高,健康素养、症
状负担和自我管理得分越高(P < 0. 01)。 MHD 病人健康素养与症状负担呈负相关性(P < 0. 05 ~ P < 0. 01),与自我管理呈正

相关性(P < 0. 05 ~ P < 0. 01)。 结论:对 MHD 病人进行健康教育,提高自我管理能力,可以减轻症状负担,促进健康素养的

提高。
[关键词] 维持性血液透析;健康素养;症状负担;自我管理;
[中图法分类号] R 692. 5摇 摇 摇 [文献标志码] A摇 摇 摇 DOI:10. 13898 / j. cnki. issn. 1000鄄2200. 2019. 12. 037

摇 摇 据统计,目前我国的终末期肾病 ( end stage
renal disease,ESRD)的发病率已达 1. 2译,并呈逐年

上升的趋势[1]。 ESRD 处于慢性肾病的第五阶段,
病人的肾脏功能已基本丧失,维持性血液透析

(maintenance hemodialysis,MHD)作为终末期肾病

病人最主要的替代疗法,能够一定程度上缓解病人

的临床症状,延长病人生命。 但是,由于疾病和治疗

的特殊性,病人需要进行规律性透析,还要依从复杂

的药物治疗、严格的日常饮食管理,忍受疼痛、疲乏、
入睡困难等症状[2]。 健康素养反映了病人具体理

性分析思考的能力,并促使病人通过认知、沟通和互

动等方式作出健康决策,从而改善自身健康状

况[3]。 国内外研究[4 - 5] 表明,绝大部分 MHD 病人

缺乏对治疗的系统认识,健康素养水平较低,导致

MHD 病人延误了正常透析次数,显著增加了急诊和

住院率。 症状负担指病人正常生理功能发生改变

时,机体所出现的难以承受的负荷。 症状负担包括

了症状数量、症状出现频率、严重程度和困扰程度,
对病人的精神健康、生命质量有明显的负面影

响[6]。 自我管理指病人利用自身的内在力量,采用
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