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先天性心脏病是胎儿时期心脏血管发育异常

引起的心血管畸形疾病，发病率约占全部活产婴

儿的 0.7％，成为围产儿死亡和儿童死亡的主要原

因［1-2］。其治疗方法复杂，手术费用昂贵，常给患儿

家庭照料者（父母）带来沉重的精神心理压力和经

济负担，不仅直接影响患儿的生活质量，也影响患

儿家庭照顾者的生活质量，从而影响治疗效果［1］。

本研究旨在调查学龄前先天性心脏病患儿主要照

顾者负担情况及其主要影响因素，为制订针对性的

护理干预措施，减轻患儿照顾者的负担提供理论依

据。现将方法和结果报道如下。

1　对象与方法

1.1　研究对象

采用便利抽样方法，选取 2012 年 3 月 ~2013 年

5 月在本院接受手术治疗的 82 例先天性心脏病学

龄前患儿的主要照顾者 82 名。纳入标准：①确诊的

先天性心脏病患儿，首次接受手术治疗；②照顾者与

患儿有亲属关系，并且照顾时间最长；③年龄大于 18

岁；④自愿参与本研究者。排除标准：①患儿合并有

其他器质性疾病；②领取报酬的照顾者。

1.2　调查工具

1.2.1　一般情况问卷　问卷自行设计，内容包括

患儿性别、年龄、是否独生子女；主要照顾者性别、

年龄、文化程度、婚姻状况、职业、人均月收入、每

天照顾患儿时间等。

1.2.2　Zari t  照顾者负担量表（Zarit  caregiver 
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2.4　影响先天性心脏病患儿主要照顾者负担因素

的多元回归分析

以主要照顾者 ZBI 得分为因变量，将单因素分

析有统计学意义的 5 个变量（患儿年龄及主要照

顾者文化程度、职业、人均月收入、每天照顾患儿时

间）作为自变量，引入回归模型进行多元线性逐步

回归，引入变量标准 α=0.05，β=0.10，结果见表 3。

从表 3 可见，最终进入回归方程有 3 个变量，患儿

年龄及照顾者文化程度、每天照顾患儿时间均是影

响患儿主要照顾者负担的主要因素（P<0.05）。

3　讨论

3.1　先天性心脏病患儿主要照顾者照顾负担较重

先天性心脏病是胎儿时期心脏血管发育异

常引起的心血管畸形疾病，常反复发作，严重威

胁患儿身体健康，给患儿主要照顾者带来沉重的

精神心理压力和经济负担［4-5］。由于先天性心脏

病患儿特殊的生理特征，其手术治疗与其他年龄

组患儿相比危险性更高，且患儿行心脏手术后为

高危儿［1］。患儿家长因担心手术的效果以及术

后对患儿发育的影响，较其他患儿家长面临着更

大的压力。术后对患儿呼吸道管理，皮肤护理及

burden interview，ZBI）　本研究采用王烈译制的中

文版 ZBI［3］，量表由 22 个问题组成，从照顾者健康

情况、精神状况、经济、社会生活 4 方面进行评估。

从没有负担到最大负担，分别赋予 0~4 分，总分

0~88 分，分值越高，表示负担越重。0~19 分为无

或很少负担，20~39 分为轻度负担，40~59 分为中

度负担，60 分以上为重度负担。

1.3　资料收集方法　

由经过培训的人员在患儿出院后 1 个月复查

时进行问卷调查。选取符合入选条件的照顾者，

并取得知情同意。由照顾者自行或在调查者帮助

下完成量表的调查，所有调查表当场收回。本次

调查共发放调查问卷 82 份，回收有效问卷 82 份，

有效回收率 100.00%。

1.4　统计学方法　

数据采用 SPSS 17.0 统计软件进行统计学分

析。患儿照顾者一般资料及照顾负担情况采用描

述统计，计量资料比较采用 t 检验或方差分析，组

间两两比较采用 q 检验，采用多元线性逐步回归分

析对照顾者负担的影响因素进行分析。

2　结果

2.1　先天性心脏病患儿主要照顾者负担情况

8 2 名 主 要 照 顾 者 Z B I 得 分 4 1 ～ 7 8 分 ，平

均（56.93±8.13）分，其中中度负担者 52 名，占

63.41%；重度负担者 30 名，占 36.59%。

2.2　先天性心脏病患儿一般情况及其对主要照顾

者负担影响的单因素分析   

先天性心脏病患儿一般情况及其对主要照顾

者负担影响的单因素分析见表 1。从表 1 可见，不

同年龄段患儿主要照顾者 ZBI 得分比较，差异有

统计学意义（P<0.05），进一步两两比较，＜1 岁患

儿主要照顾者 ZBI 得分高于 3~6 岁患儿主要照顾

者，差异具有统计学意义（P<0.05）。

2.3　患儿主要照顾者一般情况及其对照顾负担的单

因素分析

患儿主要照顾者一般情况及其对照顾负担的

单因素分析见表 2。从表 2 可见，不同文化程度、

职业、人均月收入、每天照顾患儿时间对患儿照顾

者负担均有影响（P<0.05）。

表 1　先天性心脏病患儿一般情况及其对主要照顾者负担影响的单因素分析　（n=82；分，x－±s）

项目 组别 n ZBI t/F P
性别 男 50 56.62±7.43

-0.661 0.511
女 32 57.88±9.72

年龄（岁） ＜ 1 18 60.72±7.56

3.308 0.0421~3 28 57.75±8.15

3~6 36 54.81±8.38

独生子女 是 57 57.00±8.08
0.598 0.492

否 25 56.92±7.00
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表 2　患儿主要照顾者一般情况及其对照顾负担的单因素分析　（n=82；分，x－±s）

项目 组别 n ZBI t/F P
性别 男 11 54.36±7.77

-0.532 0.596
女 71 57.46±8.61

年龄（岁） ≤ 40 55 57.89±8.73
1.211 0.229

＞ 40 27 55.52±7.45

文化程度 初中及以下 26 60.62±7.53

11.333 0.001高中或中专 16 61.44±6.68

大专及以上 40 53.10±7.69

婚姻状况 未婚 2 53.00±7.07

-1.235 0.297已婚 78 56.82±8.127

其他 2 65.00±7.07

职业 离退休 27 55.52±7.45

-4.227 0.018在职 31 55.39±8.59

其他 24 61.13±7.95

人均月收入（元） ＜ 1000 15 62.47±8.14

4.272 0.0171000~3000 39 56.44±7.21

＞ 3000 28 55.18±9.03

每天照顾患儿时间（h）     ＜ 8 28 53.14±8.82

-5.766 0.0058~12 47 58.79±7.56

＞ 12 7 61.71±5.82

表 3　影响先天性心脏病患儿主要照顾者负担因素的多元回归分析　 （n=82）

自变量 回归系数 标准误 标准回归系数 t P
95%CI

下限 上限

常数项 64.833 3.391 - 19.121 ＜ 0.001 62.723 69.432

文化程度   4.411 0.792   0.481 5.569 ＜ 0.000   3.291   1.173

每天照顾时间 64.833 1.158   0.392 4.547 ＜ 0.000 61.732 67.283

患儿年龄 -3.386 0.887 -0.328 -3.816 ＜ 0.000 -2.924 -1.012

喂养等方面对主要照顾者提出了更高的要求，照

顾负担相对较大。本结果显示，82 名主要照顾者

ZBI 得分 41～78 分，平均（56.93±8.13）分，其中

中度负担者 52 名，占 63.41%；重度负担者 30 名，

占 36.59%。结果表明，先天性心脏病患儿主要照

顾者均存在不同程度的照顾负担，以中度照顾负

担者居多，这与段桂琴，王永红等［6-7］对大手术患

者主要照顾者及孤独症儿童主要照顾者的调查结

果相似。结果提示，先天性心脏病患儿主要照顾

者的照顾负担与外科大手术患者主要照顾者及孤

独症患儿照顾者负担一样，具有较重的照顾负担。

护理人员应从生理、心理领域方面给予患儿照顾

者充分的关心和爱护，心理上给予疏导，耐心倾听

他们对患儿病情及生活状况的叙述；为其介绍相

关疾病知识，帮助其认识先天性心脏病发病的原

因、临床表现及治疗过程，让其认识到细心的家

庭照料对提高先天性心脏病患儿治愈具有重要意

义；帮助患儿照顾者建立良好的人际关系，鼓励照

顾者树立战胜困难的信心，指导照顾者家人为其

创造轻松、愉快的生活环境，营造一个良好的氛围

等；出院后定期随访、举办各种形式的健康教育，

提高其护理工作。

3.2　影响患儿主要照顾者负担因素分析

3.2.1　患儿年龄　本调查结果显示，患儿年龄是

影响患儿主要照顾者负担的主要因素（P<0.05），患

儿年龄越小其照顾者的负担越重。与正常儿童家

庭的主要照顾者相比，先天性心脏病患儿绝大部

分主要照顾者负担更重。本组先天性心脏病患儿

年龄为 3 个月 ~5 岁，平均（2.76±1.44）岁，3 岁以

下的患儿无法诉说胸闷、憋气、心慌的感觉，更没
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有能力或经验照料自己，其所有生活完全依赖患

儿照顾者；先天性心脏病患儿住院及康复期间，需

要患儿照顾者更多的照护。

3.2.2　照顾者文化程度　本调查发现，文化程度

是影响患儿主要照顾者负担的主要因素（P<0.05），

文化程度越低，其照顾负担越重，结果与相关文

献报道的结果相一致［8］。文化程度低的患儿主要

照顾者获取疾病相关信息途径及对疾病相关知识

理解程度相对有限，且面临经济、心理压力时，寻

找减轻自身压力方法也相对较少。文化程度较高

者，更容易通过各种途径获取患儿护理知识及掌

握护理的方法，照顾患儿负担相对减轻。

3.2.3　每天照顾患儿时间　本结果显示，每天照

顾患儿时间是影响患儿主要照顾者负担的主要因

素（P<0.05），每天照顾患儿时间越长，其照顾负担越

重。随着照顾患儿时间的延长，照顾者的生理、心

理及社会等方面承受着巨大压力，照顾者每日照顾

时间越多，患儿护理内容越多，照顾者负担也越重，

表现在进食差，睡眠时间减少，睡眠质量下降，白天

精力差，精神过度紧张，娱乐与学习时间减少，社

交活动不能正常进行，焦虑、抑郁等负性情感增加

等［8］。由于需要长时间陪伴患儿，使照顾者工作和

社会活动时间和空间受限，个人发展也受到影响，

甚至有照顾者因照顾患儿需要被迫辞职。

4　结论

本结果表明，先天性心脏病患儿主要照顾者

的照顾负担较重，患儿年龄及主要照顾者文化程

度、每天照顾患儿时间是影响患儿主要照顾者家

庭负担的主要因素。相关研究表明［9-12］，心理干预

可使患儿家长由消极的应对向积极应对转化。护

理人员应从生理、心理领域方面给予患儿照顾者

充分的关心和爱护，心理上给予疏导，帮助其认识

先天性心脏病发病的原因、临床表现及治疗过程，

鼓励照顾者树立战胜困难的信心和建立良好的人

际关系，从而降低其照顾负担。
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