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支气管哮喘是一种与心理社会因素密切关系

的身心疾病，由于疾病具有反复发作和迁延特点，

极易引起患儿及其父母各种心理障碍，已成为影

响患儿及其父母生活质量的主要因素［1］。自我管

理教育是指通过患者的行为来保持和增进自身健

康，监控和管理自身疾病的症状和征兆，减少疾病

对自身社会功能、情感和人际关系的影响，并持之
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［摘要］　目的　探讨自我管理教育对哮喘患儿父母生活质量和心理压力的影响。方法　对 48 名哮喘患儿父母进行为期

1 年的自我管理教育干预，干预前后采用生活质量综合评定问卷 -74（generic quality of life inventory-74，GQOLI-74）和患病患

儿父母心理压力问卷进行测评。结果　干预后患儿父母个人和家庭、经济负担、终生照顾、缺乏成就感、过度保护及压力总体

得分较干预前降低；患儿父母 GQOLI-74 中 4 个维度及其 20 个因子得分均较干预前高，干预前后比较，差异具有统计学意义

（均 P＜0.05 或 P＜0.01）。结论　自我管理教育能降低患儿父母的心理压力，提高其生活质量。
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［Abstract］　Objective　To explore the influence of self-management education on the quality of life of parents of asthma children．

Methods　Forty-eight parents of children with asthma underwent one-year intervention of self-management．The results were assessed on 

the basis of two kinds of questionnaires，the Generic Quality of Life Inventory - 74 （GQOLI-74） and a self-designed psychological pressure 

questionnaire．Results　After intervention，the scores of person and family，economic burden，lifelong care，lack of sense of accomplishment 

and overprotection were diminished，compared to those before intervention （P＜0.05）．There were also significant differences between pre- and 

post-intervention in the four dimensions with 20 factors （P＜0.05 or P＜0.01）．Conclusion　The self-management education can ease parents' 

psychological pressure and increase their quality of life．
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以恒地治疗自身疾病的一种健康行为［2］。为提高

哮喘患儿父母生活质量和降低其心理压力，本科

室采用自我管理教育对哮喘患儿父母实施干预，

取得较好效果，现将方法和结果报道如下。

1　对象与方法

1�1　对象  

选择 2011 年 4 月～2013 年 4 月在本院就诊

哮喘患儿的父母 48 名，男 13 名，女 35 名；年龄

30～42 岁，平均（34.00±1.80）岁；文化程度：本科

及以上 31 名，大专及以上 17 名；职业：公务员 14

名，企业管理人员 5 名，医护工作者 9 名，驾驶员 6

名，工人 10 名，农民 4 名；家庭状况：核心家庭 24

个，大家庭 18 个，单亲家庭 6 个。

1�2　方法

1�2�1　干预内容和方法　①建立哮喘家庭档案，

指导患儿父母定期对患儿的疾病进行评估，制订

家庭照顾计划。②营造和谐的家庭环境，鼓励家

庭成员多沟通，互相体贴，多参加正常社会交往。

③指导患儿父母提高个人素质，加强自控能力，尽

量通过向亲人、朋友、同事及同学倾诉来宣泄情

绪。④对患儿家庭成员进行健康教育，内容为哮

喘自我管理的优点、内容、方法及应急处理措施等

相关知识，提高其对病情观察的准确性和判断能

力。鼓励和指导患儿父母书写有关患儿疾病的日

记。⑤情景模拟教育。让患儿父母进行患儿、医护

人员及家属等角色扮演，使他们体会不同角色的职

能，进一步体会到父母在患儿疾病治疗中的重要

性。⑥运动与娱乐。每周家庭成员共同参与慢跑、

步行、爬山、骑车、水上运动、健美操等运动，时间不

少于 5 h；每周进行唱歌、跳舞、画画、书法或看电影

等，时间不少于 1 次。干预时间 1 年。

1�2�2　调查工具　①生活质量综合评定问卷 -74 

generic quality of life inventory-74，GQOLI-74）［3］。

该量表包括躯体功能、心理功能、社会功能、物质

生活状态 4 个维度共 20 个因子，每个因子最高

分为 20 分，最低为 4 分，算出粗分再转化为相应

的 100～0 分。得分越高，说明生活质量越好。②

患病儿童父母心理压力问卷［4］，该问卷从个人和家

庭、经济负担、终生照顾、缺乏成就感及过度保护来

评估儿童父母的心理压力水平。问卷包括 33 个条

目，每个条目得 1 分，得分越低，表明压力越小。

1�2�3　调查方法　研究者向患儿父母说明研究的

目的及问卷填写方法。干预前后分别发放调查问

卷 48 份，分别回收有效问卷 48 份，回收有效率均

为 100.00%。

1 � 2 � 4 　统计学方法 　 数 据 采 用 S P S S 1 3 ．0  统

计 软 件 进 行 统 计 学 分 析 。 干 预 前 后 患 儿 父 母

GQOLI-74 和心理压力问卷得分比较采用 t 检验。

2　结果

2�1　干预前后患儿父母心理压力问卷得分比较

干预前后患儿父母心理压力问卷得分比较见

表 1。从表 1 可见，干预后患儿父母个人和家庭、

经济负担、终生照顾、缺乏成就感、过度保护及压

力总体得分较干预前降低，干预前后比较，差异具

有统计学意义（均 P＜0.05）。

2�2　干预前后患儿父母 GQOLI-74 得分比较 

干预前后患儿父母 GQOLI-74 得分比较见表

2。从表 2 可见，干预后患儿父母在躯体功能、心

理功能、社会功能、物质生活状态 4 个维度及相应

的 20 个因子得分均较干预前高，干预前后比较，

差异具有统计学意义（均 P＜0.05 或 P＜0.01）。

表 1　干预前后患儿父母心理压力问卷得分比较　（分，x－±s）

项目 干预前（n ＝ 48） 干预后（n ＝ 48） t P

个人和家庭 4.15±1.61 2.32±1.25 4.02 ＜ 0.05

经济负担 3.17±1.11 2.84±0.68 3.65 ＜ 0.05

终身照顾 2.26±1.12 1.69±1.09 2.89 ＜ 0.05

缺乏成就感 2.83±1.32 1.78±1.22 4.11 ＜ 0.05

过度保护 2.24±0.93 1.67±1.06 3.99 ＜ 0.05

压力总体 15.12±3.35 10.44±3.03 6.58 ＜ 0.05
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3　讨论

3�1　自我管理教育可降低哮喘患儿父母心理压力

儿童哮喘是长期反复发作和需不断治疗的

疾病，它不但影响患儿的生命质量，而且可引起

一系列社会和心理的不良反应［5］。本调查结果显

示，干预前患儿父母在个人和家庭、经济负担、终

生照顾、缺乏成就感和过度保护得分较高，表明患

儿父母的心理压力非常大。这与患儿在成长过程

中与正常儿童相比需要更多的医疗、康复、教育、

照护等需求，使父母承受着比正常儿童父母更大

的压力，如心理、经济、长期照顾、对子女未来及被

社会歧视等方面的压力有关。同时，伴随着患儿

年龄的增长，父母对患儿疾病治疗期望值越来越

大，希望患儿能尽快康复，但患儿父母在看不见患

儿进步时，就会表现失落等负性情绪。另外，父母

对患儿存在自责和罪恶感，总觉得对不起子女，一

方面，他们千方百计通过不同的方式来补偿，这就

造成父母对患儿的过分溺爱、保护和纵容；另一方

面，父母长期处于会过分自责中，导致不愿与外界

接触，害怕同事、朋友等问起孩子的病情。研究显

示［6］，有较高自我管理能力的父母，能采取积极预

防措施，使患儿规范化治疗的依从性提高，患儿喘

息发作次数及门诊就诊次数相应减少，从而使患

儿有更多时间象正常儿童一样学习和生活，此时

父母就感到身心愉悦。本研究结果显示，干预后

父母个人和家庭、经济负担、终生照顾、缺乏成就

感、过度保护及压力总体得分较干预前降低，干预

前后比较，差异具有统计学意义（均 P＜0.05）。究

其原因是，通过自我管理教育，患儿父母能掌握照

表 2　干预前后患儿父母 GQOLI-74 得分比较　（分，x－±s）

项目 干预前（n ＝ 48） 干预后（n ＝ 48） t P
物质生活状态 

住房 45.02±18.23 72.13±17.52 -6.14 ＜ 0.05

社区服务 47.41±20.15 60.36±21.04 -4.10 ＜ 0.05

生活环境 50.17±16.44 81.47±17.11 -10.09 ＜ 0.05

经济状况 46.78±17.09 57.14±18.09 -3.08 ＜ 0.05

物质生活总分 54.10±15.08 68.51±15.35 -3.46 ＜ 0.05

躯体功能

睡眠与精力 57.16±19.22 79.33±17.65 -8.22 ＜ 0.01

躯体不适感 66.21±20.11 78.66±19.36 -2.94 ＜ 0.05

进食功能 60.67±14.66 76.45±16.88 -3.97 ＜ 0.01

性功能 53.55±21.55 67.54±22.37 -4.71 ＜ 0.01

运动与感觉功能 72.01±16.92 83.82±18.09 -2.98 ＜ 0.05

躯体功能总分 61.88±14.34 72.99±16.27 -3.39 ＜ 0.05

心理功能

精神紧张度 63.14±15.41 79.05±16.77 -5.05 ＜ 0.01

负性情感 66.25±18.04 80.11±21.03 -9.64 ＜ 0.01

正性情感 53.66±17.66 75.15±19.07 -7.82 ＜ 0.01

心理功能总分 61.72±13.77 81.11±10.04 -11.44 ＜ 0.01

社会功能

认知功能 61.47±18.06 74.19±20.14 -5.16 ＜ 0.01

自尊 58.09±13.64 77.22±15.11 -8.33 ＜ 0.01

社会支持 63.22±10.22 76.44±11.69 -4.11 ＜ 0.01

人际交往能力 64.31±14.01 79.12±14.34 -5.42 ＜ 0.01

工作与学习 52.30±17.21 76.16±19.33 -6.55 ＜ 0.01

业余娱乐生活 39.62±14.82 61.04±12.58 -11.04 ＜ 0.01

婚姻与家庭 70.17±12.93 85.15±13.99 -6.08 ＜ 0.01

社会功能总分 58.55±8.03 71.44±9.22 -3.27 ＜ 0.05

生活质量总体 57.24±13.95 80.14±11.11 -10.61 ＜ 0.01
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顾患儿的科学方法，彼此间相互鼓励，重新走上生

活的正轨，从过去消极、退避的应付方式转向积极

主动应对方式，并采取一些有效的措施来解决实

际问题，从而降低心理压力。

3�2　自我管理教育可提高哮喘患儿父母生活质量

患儿父母性格特点、健康理念、社会及家庭

环境、经济状况等都直接影响哮喘患儿治疗与康

复［6］。父母是患儿的主要照顾者，他们的心理压

力和家庭生活质量的好坏，直接对患儿康复起决

定性作用。由于患儿需长期照顾给家庭带来沉重

的负担，反过来严重影响父母的生活质量［7］。本

结果显示，干预前患儿父母 GQOLI-74 中 20 个因

子和 4 个维度的得分都比较低，表明患儿父母的

生活质量不容乐观。这与父母承受着巨大的经济

和心理压力，表现出应对失衡有关。在生理上，由

于压力过大往往会导致他们出现头疼，消化能力、

免疫力降低等症状；在情绪上，大多数人会表现出

焦虑、抑郁、急躁及易怒等不良情绪；在行为上，表

现出吸烟、汹酒、嗜吃或厌食、失眠、性冷淡、迟到、

停止娱乐等不良行为；在精神上，主要体现为记忆

力和判断力下降，注意力不集中，对自己、家庭及

周围事物采取消极态度。文献报道［9］，加强对患

儿父母的自我管理教育，不但能提高父母对患儿

的自我护理能力和疾病控制能力，也是改善患儿

及其父母生存质量的重要途径之一。本研究结果

显示，干预后患儿父母 GQOLI-74 中 4 个维度及

其 20 个因子得分均较干预前高，干预前后比较，

差异具有统计学意义（均 P＜0.05 或 P＜0.01），结

果表明，通过自我管理教育患儿父母生活质量向

好的方面发展。分析原因如下，通过自我管理教

育，患儿父母不但能找出影响其生活质量的主要

原因，并且积极寻找更多的社会支持来解决问题，

从而降低其在照顾患儿的压力，在这过程中自身

的责任感、价值感和成就感得到提升，以更好的心

态投入照顾患儿当中。
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更　正

作者张燕华，陆燕英，陈建国，等撰写的论文《集束干预策略预防中心静脉导管相关性血流感染的效

果观察》发表在 2013 年第 5 期，在文章第 38 页 1.3 评价指标中，中心静脉＝中心静脉插管患者中血流感

染人数 / 同期患者中心静脉插管日数 ×100%，将“中心静脉”更正为“中心静脉导管相关性血流感染率”，

特此声明。
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