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·调查研究·

脑积水术后患儿生活质量、主要照顾者负性情绪和
家庭复原力相关性及影响因素分析

曲建楠1 马迎雪1

儿童脑积水是小儿神经外科常见病之一，主要是由于各

种原因引起的脑脊液分泌过多、循环受阻或吸收障碍而导致

脑脊液在脑室系统和蛛网膜下腔过多蓄积，可能因此造成脑

组织损伤、导致患儿智力、功能发育落后[1—2]。目前小儿外科

治疗脑积水的首选方式是手术治疗，例如脑室腹腔分流术、

脑室膀胱分流术、脑室心房分流术等[3]。通常脑积水术后患

儿的生活自理能力受限，生活质量较低，需家庭成员长期照

护，长时间照顾患儿会使主要照顾者产生一定程度的负面情

绪，所以如何帮助家庭成员正确面对患儿患病这一应激事件

在这一过程中至关重要。张雪芹等[4]研究显示家庭复原力可

以帮助建造一个良好的家庭功能，帮助患者提高疾病恢复过

程中的生活质量。家庭复原力，又被称为家庭抗逆力，是目

前积极心理学领域的研究热点之一，即家庭成员身处困境或

面临挑战，家庭作为一个整体共同面对和抵抗，帮助家庭成

员或家庭整体从应激状态或危险环境中脱离出来，重新恢复

家庭成员正常状况或维持家庭整体功能[5]。目前家庭复原力

的相关报道在脑积水术后患儿家庭中相对罕见，本研究通过

微信问卷星扫码调查的方式，了解脑积水术后患儿的家庭复

原力、主要照顾者负性情绪、患儿生活质量之间相关性，分析

脑积水患儿家庭复原力的相关影响因素，以期为日后改善患

儿的医疗护理质量提供借鉴。

1 资料与方法

1.1 一般资料

以北京大学第一医院 2019 年 5 月 1 日—2020 年 4 月 31

日住院的脑积水患儿主要照顾者为研究对象，共招募 103

例。纳入标准：①患儿诊断为脑积水、并预择期手术治疗；②
患儿主要照顾者沟通交流能力正常；③患儿所在家庭近3年

内无重大应激事件发生；④患儿主要照顾者知情同意且自愿

参与本研究。排除标准：①患儿主要照顾者既往有精神疾病
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史；②患儿合并其他身体重要脏器疾病。

1.2 方法

1.2.1 研究工具：①一般资料问卷，由研究者自行设计，内容

包括患儿主要照顾者性别、年龄、婚姻状况、文化程度、患儿

医疗付费方式以及患儿年龄、疾病种类、患儿住院次数、住院

天数等一般资料信息。②中文版家庭复原力调查量表[6—7]，

该量表是由戴艳博士编制的，分为两个亚量表，家庭信念与

家庭力量，共包括困境解读、正向前瞻、生活卓越、问题解决、

亲密和谐、社会支持、秩序井然、情感分享、清晰交流、合作协

调10个因子。该量表共包含 l0个维度、49个条目，每个条目

采用 1—5级评分法，得分范围 49—245分，本研究理论中值

为 147分，得分越高，显示家庭复原力越好。本研究该量表

Cronbach α系数为0.873。③焦虑自评量表(self-rating anxi-

ety scale，SAS）和 抑 郁 自 评 量 表 (self- rating depression

scale，SDS)[8]，均由Zung编制，包含 20个条目，采用 4级评分

法，用“1—4”表示“从来没有或很少时间有”到“全部时间或

绝大部分时间有”。所得分相加为量表总分，量表标准分=量

表总分×1.25，得分越高，则提示其焦虑、抑郁情况越严重。

50分之下为正常；50—59分为轻度抑郁或焦虑；60—69分为

中度抑郁或焦虑；70分以上为重度抑郁或者焦虑[9]。④患儿

主要照顾者生活质量问卷，采用简明健康状况调查表(the

MOS item short form health survey，SF-36)[10]，量表包括 8

个维度共 36 个问题，每个维度得分均为 0—100 分，得分越

高，提示生活质量越好，该量表 Cronbachα系文全称数为

0.88。

1.2.2 调查方法：由两名经统一标准培训过的调查员在病房

内对脑积水术后第 3天的患儿主要照顾者利用问卷星扫码

的方式进行问卷调查，使用相同的问卷引导语向其说明本次

调查目的和量表的具体填写方法。本研究向受试者承诺为

保护隐私，不泄露任何关于患儿及其主要照顾者的信息。问

卷采取不记名方式且调查资料仅用于本研究，问卷由患儿照

顾者当场完成后进行电子提交。

1.3 统计学分析

所有数据采用 Excel 软件录入，采用 SPSS 22.0 软件进

行统计分析。脑积水患儿家庭复原力与主要照顾者焦虑、抑

郁及患儿生活质量相关性分析采用Pearson相关性分析，采

用多元线性回归方程分析一般资料、患儿主要照顾者焦虑、

抑郁情绪以及脑积水患儿术后生活质量对患儿家庭复原力

的影响，以P＜0.05为差异具有显著性意义。

2 结果

2.1 主要照顾者和患儿情况

本研究共发放问卷 103份，回收有效问卷 98份，有效回

收率为 95.15%，有 5份问卷由于电子设备故障，提交过程失

败，以及问卷填写不完全等原因被纳为无效问卷。一般资料

调查表内容包括脑积水患儿主要照顾者性别、年龄、婚姻状

况、职业，文化程度，患儿医疗付费方式患儿年龄、疾病种类、

患儿住院次数、住院天数、患儿家庭年收入等，见表1。

2.2 患儿家庭复原力得分情况

患儿家庭复原力总得分为 176.33±21.25，各个维度条目

得分见表 2，49个条目的总平均分为 3.96±0.56，各个条目间

得分较高的是清晰交流和秩序井然，其次是亲密和谐、合作

协调、正向前瞻、生活卓越，情感分享。问题解决，社会支持，

困境解读3个条目得分较低。

2.3 脑积水患儿主要照顾者焦虑、抑郁状况

患儿主要照顾者焦虑得分为 67.77±5.56、抑郁得分为

65.54±5.38。根据焦虑抑郁程度的评级标准，脑积水术后患

儿主要照顾者焦虑抑郁呈中度焦虑和抑郁状态

2.4 脑积水患儿主要照顾者生活质量得分

脑积水术后患儿生活质量得分见表3，36个总条目的得

分为 78.54±7.86。各条目的得分由高到低的次序依次为社

会功能、精神健康、躯体疼痛、精力、一般健康、生理功能、生

理职能、情感职能。

2.5 脑积水患儿家庭复原力与主要照顾者焦虑、抑郁及生

活质量的相关性研究分析

Pearson相关性分析显示，脑积水患儿家庭复原力与主

要照顾者的焦虑、抑郁情绪呈负相关（r=﹣0.579、r=﹣0.545，

P<0.001），与生活质量呈正相关（r=0.49，P=0.037）

2.6 脑积水术后患儿家庭复原力的多元线性回归分析

本研究根据家庭危机模式提出的应对家庭危机的个人

资源、家庭资源和社会资源 3个条件，结合一般资料单因素

方差分析和Pearson相关性分析阳性结果，将一般资料中的7

个变量和脑积水术后患儿主要照顾者焦虑、抑郁得分和脑积

水术后患儿生活质量作为自变量，脑积水术后患儿家庭复原

力作为因变量进行多重线性回归分析。结果显示，主要照顾

者婚姻状况、医疗付费方式、疾病种类、患儿家庭年收入、主

要照顾者文化程度、主要照顾者焦虑、抑郁得分以及脑积水

患儿术后生活质量是脑积水患儿家庭复原力的影响因素。

（P<0.05），见表4—5。

3 讨论

3.1 脑积水患儿术后家庭复原力的情况分析

本研究中，脑积水患儿家庭复原力得分为 176.33 ±

21.25，条目维度得分总分为3.96±0.56，得分高于量表的理论

中值 147分，与庄雅逸、石彩晓等研究结果相似[11—12]，但该研

究中仅有47例（47.95%）脑积水术后患儿家庭复原力高于平

均分，由此可见，脑积水患儿家庭复原力处于中等水平。在

同样的压力、困境、挑战下，家庭的应对方式不同，有些家庭
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积极应对，有些家庭消极避退，家庭复原力是家庭在面对压

力与逆境时，能否实现家庭适应的重要因子[13]。脑积水患儿

家庭作为患儿主要生活环境，患儿的健康问题会直接影响整

个家庭的功能，家庭复原力得分较高的家庭会很快适应当前

的家庭环境，从新规划未来的家庭生活，改变目前家庭现状，

表1 一般资料调查及单因素分析

项目类别

主要照顾者
性别

男
女

年龄
＞40岁

30—40岁
≤30岁

婚姻状况
已婚

离异或未婚
职业

职员*

个体
农民
无业

文化程度
本科及以上
高中及大专
初中及中专
初中以下

患儿
医疗付费方式

医保
商业保险

自费
其他

年龄
≤1岁

1—6岁
＞6岁

疾病种类
肿瘤
外伤

脑出血
先天脑积水

住院次数
1—2次
2—4次
4—6次

住院天数
1周

1—2周
3周

家庭年收入
6万以下
6—18万
18万以上

*职员包括：工人、教师、和公务员

构成比
（%）

27（27.5）
71（72.5）

25（25.5）
37（37.8）
36（36.7）

87（83.8）
11（11.2）

49（50）
34（34.7）
8（8.2）
7（7.1）

37（37.8）
37（37.8）
18（18.4）
6（6.1）

39（39.8）
31（31.6）
21（21.4）
7（7.1）

38（38.7）
42（42.9）
18（18.4）

16（16.3）
27（27.6）
24（24.5）
31（31.6）

48（49.0）
37（37.8）
13（13.3）

8（8.2）
56（57.1）
34（34.7）

27（27.6）
45（46.0）
26（26.4）

家庭复原力得分
（x±s）

220.37±23.56
227.49±29.56

164.56±23.56
170.45±25.65
178.44±28.78

236.67±31.55
161.68±27.66

207.67±20.78
190.23±19.67
189.56±20.11
186.66±19.78

230.89±21.55
209.57±23.67
199.78±19.88
177.65±21.53

217.66±16.54
190.65±17.66
152.56±16.34
175.36±18.66

186.97±21.23
201.66±23.56
210.54±21.67

190.66±19.23
210.45±20.78
189.22±18.67
210.56±21.56

199.65±18.77
197.66±17.78
189.67±20.66

210.67±23.17
200.55±20.61
199.67±19.78

168.02±17.65
190.77±21.76
210.59±26.34

P值

0.287

0.124

＜0.001

0.016

0.001

＜0.001

0.001

＜0.001

0.236

0.417

0.001

表2 患儿家庭复原力维度条目得分

项目

困境解读
正向前瞻
生活卓越
问题解决
亲密和谐
社会支持
秩序井然
情感分享
清晰交流
合作协调

合计

条目数

7
6
4
6
4
4
3
4
5
6
49

得分（x±s）

3.45±0.43
4.03±0.61
3.98±0.54
3.49±0.66
4.32±0.71
3.91±0.56
4.43±0.62
3.93±0.75
4.53±0.69
4.08±0.72
3.96±0.56

表3 脑积水术后患儿生活质量得分

项目

精神健康
情感职能
生理功能
生理职能
躯体疼痛
社会功能

精力
一般健康

合计

条目数

5
3
10
4
2
2
4
5
36

得分（x±s）

79.32±8.82
68.63±7.72
72.56±7.79
69.87±6.68
77.43±7.54
80.32±8.83
76.49±9.90
74.56±7.56
78.54±7.86

表4 脑积水术后患儿家庭复原力影响因素分析的
自变量赋值表

自变量

主要照顾者婚姻状况
医疗付费方式
患儿年龄
疾病种类
主要照顾者职业
患儿家庭年收入
主要照顾者文化程度

主要照顾者焦虑得分
主要照顾者抑郁的分
脑积水术后患儿生活
质量

附值方法

已婚=1；离异或未婚=2
医保=1；商业保险=2；其他=3
原值输入
肿瘤=1；外伤及脑出血=2；先天性脑积水=3
职员=1；农民=2；个体或无业=3
6万以下=1；6万—18万=2；18万以上=3
本科及以上=1；高中及大专=2；初中及以下
=3
原值输入
原值输入
原值输入

表5 脑积水术后患儿家庭复原力影响因素的
多元线性回归分析

自变量

常数项
主要照顾者婚姻状况
医疗付费方式
患儿年龄
疾病种类
主要照顾者职业
患儿家庭年收入
主要照顾者文化程度
主要照顾者焦虑得分
主要照顾者抑郁得分
脑积水术后患儿
生活质量

偏回归
系数

122.773
0.031
0.887
1.211
1.654
2.145
-1.888
2.722
-0.897
-0.954
6.463

偏回归系
数标准误

52.705
0.106
3.564
1.368
0.228
1.965
2.376
0.675
0.489
0.032
2.134

标准化
回归系数

-
0.081
0.020
0.077
0.132
0.620
-2.176
3.603
-0.316
-0.205
5.542

t值

2.329
2.343
0.294
0.885
1.529
0.708
5.532
6.004
-1.894
-1.231
2.093

P值

0.022
0.002
0.039
0.379
0.013
0.066
0.001
0.034
0.027
0.022
0.019
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尽可能恢复家庭既往的生活轨道[14]。然而，家庭复原力得分

较低的家庭会在逆境或者压力下，不能调动家庭的整体力

量，帮助患儿以及主要照顾者面对并战胜应激状态，缓解压

力事件对患儿家庭的冲击，从而降低患儿在回归家庭后的疾

病预后质量。当患者出院后，并不代表患儿的治疗就此结

束，由此出院后的院外护理主要依靠患儿的家庭[15]。由于家

庭复原力可以调动家庭整体的力量，因此，可以帮助脑积水

患儿照顾者面对并且战胜家庭应激事件，缓解应激事件对患

儿和家庭的冲击，帮助患儿适应当前环境，促进个人成长。

3.2 脑积水患儿术后家庭复原力与主要照顾者的焦虑、抑

郁情绪呈负相关

本研究结果显示，脑积水患儿家庭复原力与其焦虑、抑

郁情绪呈负相关，与相关研究结果一致[16—17]。分析其原因主

要是，一方面家庭功能和高水平的家庭复原力可以帮助患儿

以及主要照顾者树立应对疾病的信心，接受患儿患病这一事

件，减轻患儿主要照顾者的焦虑抑郁情绪，维持情绪稳定，帮

助脑积水患儿护理行为向健康转变，提高其疾病适应能力。

另一方面由于目前脑积水术后患儿虽然生存率高，但是疾病

发展的不确定性以及长期高额的医疗费用，高人力投入迫使

患儿长期照顾者处于精神压力紧张、焦虑、抑郁的心理状态

之下，加上脑积水术后患儿缺少社会支持，致使家庭在复原

过程中态度不积极，进而影响家庭复原的进程。当一个家庭

的家庭复原力较高时，其可以充分调动家庭的整体力量，让

家庭成为患儿以及其他家庭成员的依靠，减少其个人焦虑、

抑郁等负面情绪，从而提高家庭复原力。

3.3 脑积水术后患儿家庭复原力与生活质量呈正相关

本研究结果显示，脑积水患儿家庭复原力与其主要照顾

者生活质量呈现正相关关系。即脑积水术后患儿生活质量

越好，患儿家庭复原力越高，脑积水患儿术后恢复期需要在

家维持治疗，家庭成为了患儿康复的主要场所，家庭成员是

患儿康复主要支持资源，家庭成员的主要照顾者可以根据患

儿适应的生活以及行为方式对患儿进行照护，满足患儿的生

理和精神需求，提高脑积水术后患儿的生活质量。患儿生活

质量提高，主要照顾者也会因此增加与患儿及其他家庭成员

一起面对疾病的信心，其他家庭成员会在患儿生活质量升高

的同时，分担主要照顾者的照顾任务，继而形成一种长期和

谐的家庭关系和良好的生活模式，从而能够有效提高照护者

的生活质量[18]。

3.4 家庭复原力的影响因素分析

本研究结果显示，主要照顾者婚姻状况，医疗付费方式，

患儿疾病种类，患儿家庭年收入，主要照顾者文化程度，主要

照顾者焦虑、抑郁得分，以及脑积水术后患儿的生活质量等

相关因素进行统计，差异具有显著性意义。目前，提高家庭

复原力的关键的家庭资源包括：社会支持、经济稳定、凝聚

力、灵活性、共同分享的信念、家庭沟通、传统性、家庭日常的

庆祝、平常活动和条理性[19]。而主要照顾者的婚姻状况反映

了离异或者未婚的家庭大多由于缺乏共同分享的信念以及

家庭沟通，医疗付费方式以及患儿家庭年收入主要是由于经

济缺乏或者不稳定，患儿疾病种类是由于患儿病情的严重程

度直接关系到患儿家庭的平常活动和条理性，文化程度不同

的主要照顾者对于患儿患病这一事件的理解程度不同，从而

导致处理家庭应急事件的灵活性不同。因此，医护人员应积

极引导和协调影响患儿家庭复原力的各个相关影响因素，正

确且有针对性的给予患儿家庭以及成员支持手段和资源，从

而减少疾病对于患儿家庭带来的影响，从家庭的角度提高患

儿的治疗效果和健康结局。

4 结论

本研究发现脑积水术后患儿家庭复原力、患儿主要照顾

者焦虑、抑郁水平均呈中等水平，家庭复原力与主要照顾者

的焦虑、抑郁情绪呈负相关，与生活质量呈正相关，主要照顾

者婚姻状况、医疗付费方式、疾病种类、主要照顾者职业、患

儿家庭年收入、主要照顾者文化程度、主要照顾者焦虑、抑郁

得分以及脑积水患儿术后生活质量是脑积水患儿家庭复原

力的影响因素。因此，临床医护人员在提供医疗护理的同

时，要根据家庭一般资料的评估现状，制定具有针对性，专业

性的护理干预措施，维系患儿家庭功能，建立良好护患关系，

缓解患儿主要照顾者的焦虑、抑郁情绪，提升患儿生活质量，

帮助患儿家庭提高家庭复原力水平。
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