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哮喘患儿生命质量与家庭亲密度和适应性的相关性研究 
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(重庆医科大学附属儿童医院呼吸中心，重庆 400014) 

【摘 要】目的：探讨哮喘患儿生命质量与家庭亲密度和适应性的相关性，为提高哮喘患儿生命质量提供科学依据。方法：采用 

儿科哮喘生命质量调查问卷(Pediatric asthma quality oflife questionnaire，PAQLQ)和家庭亲密度和适应性量表(Family adaptability 

and cohesion scale，FACESⅡ一CV)，对在重庆儿童医院哮喘中心就诊的 60例 7～17岁的患儿及其家长进行问卷调查。结果：哮喘 

儿童的生命质量总分和各方面得分与其家庭亲密度和适应性呈正相关。结论：提高患儿生命质量，在规范药物治疗的基础上， 

要促进患儿家庭的亲密度和适应性，鼓励家长积极参与患儿的治疗和护理，实施以家庭为中心的护理。 
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Study on correlation between life quality and family adaptability and cohesion in 

children with asthma 

YANRan—roll，etal 

(Center ofRespirationMonitoring，f Children’s Hospital，ChongqingMedical University) 

【Abstract]Objective：To explore correlation between life quality and their family adaptability and cohesion in children with asthma，in 

order to provide scientific basis for improving their life qualities．Methods：Pediatric asthma quality of life questionnaire (PAQLQ)and 

family adaptability and cohesion scale(FACESII—CV)were used to evaluate 60 earegivers of asthmatic children．Results：There was a 

significantly positive inter—relationship between the life quality of children with asthma and their family adaptability and cohesion． 

Conclusion：In order to improve the life quality of children with asthma，we should promote their family adaptability and cohesion， 

encourage family members to participate therapy plan decision and provide family centered care in addition to routine medical treatment． 
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支气管哮喘是小儿最常见的呼吸道慢性炎症 

性疾病，哮喘的长期反复发作对患儿的生命质量产 

生不容忽视的影响，因此研究哮喘患儿的病情控制 

现状、对哮喘认知程度、生活质量及其影响因素愈 

来愈受到重视 ，欧美及亚太地区均进行过相关的研 

究 31。家庭是儿童成长的最重要的环境，是获得情 

感支持的重要场所，直接影响患儿病情和心理的发 

展。我们通过对哮喘患儿生命质量和家庭亲密度和 

适应性的调查，了解患儿生命质量与家庭情感支持 

之间的关系，为实施以家庭为中心的护理提供科学 

依据。 
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1 对象与方法 

1．1 研究对象 

选取 2007年 12月 ～2008年 2月在重庆市儿童医院哮喘 

中心就诊的患儿 60例，人选标准：(1)患儿的诊断和病情分度 

均符合全国儿童哮喘防治协作组制订的标准 ；(2)年龄 7～17 

岁，病史 1年以上，患儿均都接受 GINA方案所推荐的长期控 

制药物和快速缓解药物治疗；(3)患儿无智力和认知障碍且排 

除器质性精神疾病，排除急性肺炎，心力衰竭，胸廓畸形等其 

他心肺疾病；(4)患儿家长无精神障碍有自行阅读问卷的能 

力，且患儿及家长同意配合。 

1．2 一般资料 

入选病例年龄 7—17岁，平均年龄为 9．5岁，男 29人 ，女 

31人，患儿平时主要照顾者文化程度 ：小学或初 中 14人，中 

专或高中 19人 ，大专及本科 21人，本科以上 6人。 

1_3 方法 

采用问卷调查法(1)患儿父母填写一般情况问卷；(2)由 

训练有素的富有儿童工作经验的测试者 ，用访谈的方式 ，协 
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助患儿完成儿科生命质量问卷(Pedi~fic asthma quality oflife 

questionnaire，PAQLQ)。测试时严格按照问卷中的要求 ，在安 

静环境中，家长不在场，由患儿独立完成；(3)家庭亲密度和 

适应性量表(Family adaptability and cohesion scale，FCES II 

— CV)由调查者先向家长按统一指导语讲明目的和要求后， 

家长现场自行填写问卷 ，30 min后回收问卷，随即调查员对 

调查的内容进行检查，遗漏项目现场填补，如有疑问现场询 

问核实，发现错误及时纠正。 

1．4 调查工具 

自编一般情况问卷，包括患儿姓名、年龄、性别、病程、居 

住形式、患儿平时照顾者、父母文化程度 、家庭物理环境等。 

PAQLQ由原作者加拿大的 McMaster大学 Juniper教授 

提供，并得到Juniper教授的授权允许本次使用。PAQLQ是针 

对 7 17岁患有哮喘的儿童专门设计的，共有 23道问题，分 

3个方面(domain)：症状(10题)、活动(5题 )及情感(8题 )。 

评分采用 7分评分法，1分为最差，7分为最好。根据总分及 

各项目的得分，将生活质量分为高、中、低3个水平，其中评 

分 >满分的 66％为高水平，33％一66％为中等水平，<33％为 

低水平。吴谨准等 进行了儿科哮喘生命质量调查问卷在儿 

童哮喘治疗中的应用研究 ，结果显示 PAQLQ中文版具有高 

信度及准确地反映病情变化，因此，该量表可用于国内哮喘 

儿童生命质量的评估。应用 PAQLQ之前，对参加的护理人员 

进行了统～详细的使用方法培训。 

FCES 1／一CV月主要评价两方面的家庭功能：亲密度和适 

应性。量表中的30个问题的答案得分为 1-5分：不是 =1，偶 

尔 =2，有时 =3，经常=4，总是 =5。FACESI1一CV量表的Cron— 

bach’仪值均大于 0．6，重测信度 0．54～0．91，趋集效度和判别 

效度均较好。FACESⅡ一CV在西方国家已广泛应用，沈其杰、 

赵靖平 、费立鹏等有效完成了第三次修订，并在中国进行测 

试，结果表明该量表适合在中国使用，并具有良好的信度和 

效度。 

1．5 统计学处理 

采用 SPSS 1 1．5统计软件包进行数据整理和统计分析 ， 

数据用( ±S)表示。生命质量和家庭亲密度和适应性应用 

Pearson相关性分析法分析其相关性 ，用 logistic回归分析分 

析各影响因素。 

2 结 果 

2．1 哮喘患儿的生命质量的评分 

见表 1。 

2．2 家庭亲密度和适应性的得分情况 

见表 2。 

2．3 患儿生命质量各方面的分及总分与家庭亲密 

度和适应性的相关分析 

以 PAQLQ总分及各领域得分为因变量 ，以家 

庭亲密度和适应性得分为自变量，进行 Pearson相关 

分析，结果见表 3。 

2．4 患儿生命质量影响因素的多因素分析 

为排除生命质量各影响因素之间的交互作用， 

得到影响患儿生命质量的主要影响因素，以可能对 

哮喘患儿生命质量有影响的因素为 自变量 ，以 

PAQLQ各领域得分及总分为因变量 ，进行 logistic 

回归(stepwise法)。纳入标准为0．05，剔除标准为 

0．1，结果见表 4～7。 

表 1 哮喘患儿生命质量的评分及分级水平 (n=60) 
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3 讨 论 

生命质量是反映疾病及治疗措施对躯体、心理 

和社会活动影响的综合指标，是全面反映健康水平 

的参数用。结果显示哮喘患儿生命质量评分集中在 

中等水平 ，这与我们所调查的患儿病情多在缓解期 

有关。 

FACES II—CV主要评价两方面的家庭功能 ： 

(1)亲密度 (Cohesion)，即家庭成员之问的情感联 

系；(2)适应性(Adaptability)，即家庭体系随家庭处 

境和家庭不同发展阶段出现的问题而相应改变的 

能力。 

本研究表明，哮喘患儿家庭亲密度与一般正常 

家庭差异无显著性。儿童哮喘给家庭带来巨大的影 

响，如何维持患儿应有的发育水平、如何解决哮喘 

给患儿带来的影响，以及如何学习、掌握新的技能 

都是家庭的当务之急，患儿家庭以患儿的疾病治疗 

和康复为中心问题 ，目的明确，家庭成员问彼此协 

作 ，凝聚力 比较强，因此其亲密度与全国一般正常 

家庭没有差异。 

患儿家庭的适应性与一般正常家庭有差异。由 

于哮喘频繁发作，反复就医、住院，长期应用多种药 

物，学习中断，学习成绩受到影响，父母的工作及家 

庭计划被打乱，家长经常请假，给父母的工作也带 

来极大的影响。同时哮喘使家庭在各方面关系不得 

不重新调整 ，未来生活可能会产生变化，哮喘患儿 

家庭与其他人保持联系又较少，都是患儿家庭的负 

性影响。在问卷调查中发现，单纯用于给孩子看病 

平均每年用于治病的费用为 2 702元 ，就占去家庭 

收入的30％以上，且有23．4％的家庭靠借款为孩子 

看病，成为家庭应激的来源。患儿的医疗费用，加上 
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家长照顾患儿的误工费用，加重了家庭经济负担 ， 

造成家长持续性紧张和精神负担，因此影响了家庭 

适应性。 

哮喘患儿生命质量各维度的得分与家庭亲密 

度和适应性得分呈正相关，如表 3所示。哮喘已被 

证实是一种身心疾病，家庭成员间的情感亲密程度 

和家庭面对问题的适应能力直接影响患儿的身心 

发展。家庭作为社会的基本单位是构成社会心理精 

神因素的主要因素 ，家庭环境差，家庭不能发挥其 

应有的职能与患儿情绪障碍有密切关系；夫妻感情 

不好增加子女哮喘的危险性，不和谐的家庭关系， 

导致哮喘患儿情绪的不稳定性。患儿病情越重，持 

续时间越长，发作频率增加时，家长承受的精神、体 

力和经济等多方面的压力就越大，导致恐慌、焦虑、 

沮丧、悲观失望的情绪产生，从而破坏家庭的正常 

功能。哮喘能引起敏感、自卑、孤僻、祈求他人保护 

的心理行为状态『8I，哮喘患儿希望从家庭获取情感 

与物质支持 ，如果家庭功能被破坏 ，缺乏合作与关 

怀 ，可使患儿在生活时得不到恰当的支持，可诱发 

哮喘发作，影响生命质量。 

其他影响哮喘患儿生命质量的因素分析。本研 

究表明，哮喘患儿的生命质量受多种因素的影响。这 

些因素包括，经济状况、肺功能和居住形式。经济状 

况影响患儿生命质量的主要因素，收入高的家庭，在 

医疗费用方面，不会给家庭造成过高的经济负担，间 

接的缓和了父母与孩子问的关系，并且在寻求疾病 

治疗上会更积极。因此，在这种家庭收入高的哮喘患 

儿其生命质量相对较好。是与祖父母一起住，还是和 

父母一起住，对患儿的影响可能是由于和患儿一起 

居住的人越多，对患儿病情关注就越多，家庭所有成 

员团结合作，适应性亲密度大大提高，从而提高了患 

儿的生命质量。肺功能是评价患儿疴隋严重程度的 

客观指标，肺功能与生命质量得分呈正相关。肺功能 

越差，生命质量评分越低。这与1999年，Williams等 

对 240名 5 12岁哮喘患儿作的生命质量与病情的 

相关性研究结果一致，他认为疾病严重程度是影响 

哮喘患儿生命质量的重要因素，病情越重，生命质量 

水平越差19J。照顾者文化程度和生命质量无相关性， 

这在以往文献中未见报道。可能是由于照顾者具有 
一 定文化程度，通过网络对疾病指是有一定了解，但 

又不够专业，过分担心激素的副作用，于是出现用药 

的不依从；同时又由于文化程度高的照顾者可能平 

时工作繁 ，对患儿疏于照顾，从而影响患儿的生命 

质量。但是否真的没有影响，是否有其他混杂因素的 

作用尚待进一步的研究。 

4 小 结 

医护人员应该了解哮喘患儿家庭存在的共性问 

题，注意分析个陛问题，有针对性地对患儿家长进行 

教育、指导。在临床工作中经常进行相应的知识宣传， 

鼓励家长积极参与患儿的治疗护理过程，尊重家长的 

选择权，帮助家长认识到家庭中存在的问题，指导家 

长解决家庭存在问题的途径和方法，家长和医护人员 

的共同协作，为患儿提供以家庭为中心的护理。 

(感谢重庆医科大学附属儿童医院呼吸中心全 

体医护人 员对本研究的大力支持 !) 
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