
临床与病理杂志
J  Cl in  Path ol  R e s 2017, 37(10)    http://lcbl.amegroups.com

2195

农村先天性心脏病儿童父母疾病不确定感与健康信息素养及	

心理弹性的相关性

刘霞

(商丘市中医院儿科，河南 商丘476000)

[摘　要]	 目的：调查农村先天性心脏病(congenital  hear t  di sease，CHD)儿童父母疾病不确定感的临床现

状，并探讨健康信息素养(health information literac y，HIL)及心理弹性与父母疾病不确定感的相

关性。方法：采用HIL调查表、父母疾病不确定感量表(Parents’  Perception Uncer tainty in Il lness 

Scale，PPUS -FM)对125名农村CHD儿童父母进行调查，数据结果应用SPSS22.0软件进行统计分

析。结果：农村CHD儿童父母的疾病不确定感得分为102.44±21.91，87.2%的患者得分在中等以

上水平，不同家庭平均月收入、文化程度、儿童年龄、儿童独生子女情况的疾病不确定感得分

分布差异具有统计学意义(P<0.05)；HIL的得分为88.24±7.69，处于中等水平；心理弹性的得分为

69.56±6.93，总分及各维度得分均明显低于国内常模(P<0.05)；Pearson相关性分析结果显示，除信

息道德维度以外，HIL及心理弹性的各维度得分均与疾病不确定感总分及各维度得分呈负相关关

系(r=−0.257~−0.179，P<0.05)。结论：农村CHD儿童父母的疾病不确定感较高，HIL及心理弹性

与其疾病不确定感明显相关，HIL及心理弹性越好则其疾病不确定感越低。临床医护人员应注重

HIL的培养及内在积极心理资源的调动，以降低疾病不确定感。
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Abstract Objectives: To investigate the current clinical situations of uncertainty in illness of parents with congenital heart 

disease (CHD) children in rural areas, and to discuss the correlation of health information literacy (HIL) with 

mental elasticity and uncertainty in illness. Methods: Health Information Literacy Questionnaire and Parents’ 

Perception Uncertainty in Illness Scale (PPUS-FM) were adopted to investigate into 125 parents of CHD children 

in rural areas. Statistical analysis of the data obtained was conducted with SPSS22.0 software. Results: The score 

of uncertainty in illness of the parents of CHD children in rural areas was 102.44±21.91; the scores of 87.2% of the 

收稿日期 (Date of reception)：2017–06–27

通信作者 (Corresponding author)：刘霞，Email: liuxia15837@126.com

doi: 10.3978/j.issn.2095-6959.2017.10.028
View this article at: http://dx.doi.org/10.3978/j.issn.2095-6959.2017.10.028



临床与病理杂志, 2017, 37(10)    http://lcbl.amegroups.com2196

先天性心脏病(congenital heart disease，CHD)
是 儿 科 常 见 先 天 性 疾 病 ， 我 国 的 C H D 发 病 率 在

0 . 6 9 % 至 1 . 4 4 % 之 间 ， 且 呈 现 逐 年 增 长 的 发 展 态 
势 [1]，目前我国每年约有15~20万的新增病例，是

儿童死亡的最主要原因[2]。韩辉武等[3]指出：除了

高额的经济负担以外，CHD还会对患儿及其家庭

带来严重的精神心理负担。疾病不确定感指的是

个体缺乏判断与疾病相关事务的能力，是一种常

见的负性认知模式 [ 4 ]。由于缺乏必要的疾病认知

知识而且心理抗压能力较差，大多数农村先天性

疾病患儿家长均有不同程度的疾病不确定感负性

心理反应 [ 5 ]。然而目前关于农村CH D儿童父母的

疾病不确定感的研究较少。健康信息素养( health 
information literacy，HIL)是个体对健康相关信息的

获取、评价及综合运用的能力[6]，心理弹性是个体

积极应对逆境的自我调节能力[7]，二者均具有缓解

负性情绪的作用 [6-7]。本研究调查农村CHD儿童父

母疾病不确定感的临床现状，并探讨HIL及心理弹

性与其的相关性，旨在为制定疾病调护策略提供

理论依据。

1  对象与方法

1.1  对象

在2016年1月至2017年3月，采用便利抽样法，

选取在商丘市中医院治疗的农村CHD儿童及其父

母进行调查。纳入标准：患儿诊断符合CHD，且

年龄在14岁以下；父母为患儿的主要照顾者；父母

已经了解研究过程且已经签署知情同意书。排除单

亲、存在认知功能障碍、患有精神疾病或者近期家

庭发生重大负性心理事件的父母。

1.2  方法

1.2.1  样本量计算

根据现况调查研究的样本量公式{n=(Zα/2*CV/
ε ) 2 } [ 8 ] 计 算 C H D 患 儿 父 母 的 纳 入 数 量 ， 经 过 预

调 查 得 到 不 确 定 感 得 分 为 1 0 6 . 3 2 ± 1 1 . 7 8 ， 其

中 Z α / 2 = 1 . 9 6 ， C V = 1 1 . 7 8 / 1 0 6 . 3 2 = 0 . 1 1 1 ， 设 定

ε 为 2 % ， 考 虑 到 调 查 问 卷 的 有 效 回 收 率 ， 则

n=(1.96*0.111/2%)2*(1+10%)=130。

1.2.2  调查问卷

1.2.2.1  疾病不确定感

采 用 父 母 疾 病 不 确 定 感 量 表 ( P a r e n t s ’ 
Perception Uncertainty in Il lness Scale，PPUS-FM)
进行测定，包括不明确性、复杂性、缺乏信息和

不可预测性4个方面，共计31个条目。量表采用里

克特 5 级评分法，总分 3 1 ~ 1 5 5 ，得分越高则其疾

病不确定感越高，其中 3 1 ~ 7 5 分为低水平状态，

76~120分为中等水平状态，121~145分为高水平状

态。已有研究[9]对其信效度进行验证，内部一致性

Cronbach’s α系数为0.844，内容效度CVI为0.928，

表明该量表的信效度较好。

1.2.2.2  HIL
采用王辅之等[10]编制的HIL调查表进行评价，

该调查表包括信息认知、信息获取、信息评价、信

息应用和信息道德5个部分，共计29个条目。采用里

克特5级评分法，总分29~145，得分越高，表明个

体的HIL水平越高。本研究按照教育统计的评价标

准对得分高低进行分级，其中低于总分的27%为低

HIL，在总分的27%~73%为中等的HIL，高于总分

patients were in the medium and above level. Differences in distribution of scores of uncertainty in illness due to 

different average household monthly income, educational level, children’s ages, children as only child or not were 

of statistical significance (P<0.05). The score of HIL was 88.24±7.69, which was in the middle level. The score 

of mental elasticity was 69.56±6.93; the total score and scores of various dimensions were evidently lower than 

the national norms (P<0.05). As indicated by the results of Pearson correlation analysis, scores of all dimensions 

except for information morality dimension of HIL and mental elasticity were negatively correlated with the total 

score and scores of all dimensions of uncertainty in illness (r=−0.257~−0.179, P<0.05). Conclusion: Uncertainty 

in illness of the parents of CHD children in rural areas is high. HIL and mental elasticity are evidently correlated 

with uncertainty in illness; when HIL and mental elasticity are better, the uncertainty in illness is lower. Clinical 

medical care personnel should cultivate HIL and mobilize internal positive psychological resources to reduce 

uncertainty in illness.

Keywords uncertainty in illness; congenital heart disease; parents; health information literacy; mental elasticity
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的73%为高水平的HIL[11]。经测试其Cronbach’s α系

数为0.847，平均内容效度指数为0.87，具有良好

的信效度[10]。

1.2.2.2 心理弹性

采 用 梁 宝 诚 等 [ 1 2 ] 编 制 的 《 中 国 成 年 人 心 理

弹 性 量 表 》 进 行 评 价 ， 该 量 表 包 括 内 控 性 、 应

对风格、乐观性、对社会支持的人格倾向性和接

纳性 5 个方面，共计 3 0 个条目，量表采用里克特

4 级评分法，总分 3 0 ~ 1 2 0 ，分数越高弹性心理状

态越好。总量表及各维度的 C r o n b a c h ’ s  α 系数为

0 . 6 0 0 ~ 0 . 8 7 0 ，重测信度为 0 . 6 3 0 ~ 0 . 8 8 0 ，平均内

容效度指数为0.91，具备良好的信效度 [12]。

1.2.3  资料收集方法 及质量控制

由 作 者 采 用 一 对 一 调 查 的 方 式 进 行 调 查 ，

应用统一的指导语向患儿父母介绍调查的目的、

主要内容、需要时间及问卷填写要求等，在其充

分知情同意后填写问卷，对于调查对象存在疑问

的地方进行相应的解释和说明，注意避免使用暗

示或诱导性语言，注意问题解答的一致性，减少

信息收集的偏移，在问卷填写完成后现场立即回

收。本次调查共计发放问卷130份，回收问卷130
份，剔除5份无效问卷，有效问卷为125份，有效

回收率为93.2%。

1.3  统计学处理

采用SP S S 2 2 . 0软件对数据进行统计分析，父

母疾病不确定感、HIL及心理弹性的得分为计量资

料，以均数±标准差(x±s)的形式进行描述，以得分

率(%)评价其得分程度，采用Pearson相关性分析方

法对疾病不确定感与HIL及心理弹性的关系进行验

证，以P<0.05为差异具有统计学意义。

2  结果

2.1  农村 CHD 儿童父母的疾病不确定感得分情况

农 村 C H D 儿 童 父 母 的 疾 病 不 确 定 感 得 分 为

102.44±21.91，处于中等水平，其中16例(12.8%)
的得分为31~75，80例(64.0%)的得分为76~120， 
29例(23.2%)的得分高于120(表1)。

2.2  农村 CHD 儿童父母疾病不确定感得分的分布

特征

不 同 家 庭 平 均 月 收 入 、 文 化 程 度 、 儿 童 年

龄 、 儿 童 独 生 子 女 情 况 的 农 村 C H D 儿 童 父 母

的 疾 病 不 确 定 感 得 分 分 布 差 异 具 有 统 计 学 意 义

(P<0.05，表2)。

2.3  农村 CHD 儿童父母 HIL 及心理弹性的得分情况

农村CHD儿童父母HIL的得分为88.24±7.69，其

中120例(96.0%)的得分为40~105，5例(4.0%)的得

分为106~145，信息获取是得分率最低的维度；心

理弹性的得分为6 9 . 5 6 ± 6 . 9 3，接纳性是得分率最

低的维度，总分及各维度得分均明显低于国内常 
模[13](P<0.05，表3，4)。

2.4  农村 CHD 儿童父母疾病不确定感与 HIL 及心

理弹性的相关性 
采 用 Pe a r s o n 相 关 性 分 析 方 法 对 C H D 儿 童 父

母疾病不确定感与 H I L 及心理弹性的关系进行验

证 ， 结 果 显 示 ， 除 信 息 道 德 维 度 以 外 ， H I L 及

心 理 弹 性 的 各 维 度 得 分 均 与 疾 病 不 确 定 感 总 分

及各维度得分呈负相关关系( r = − 0 . 2 5 7 ~ − 0 . 1 7 9， 
P<0.05，表5)。

表1 农村CHD儿童父母的疾病不确定感得分情况

Table 1 Scores of disease uncertainty among parents of CHD children in rural areas

项目 不明确性 复杂性 缺乏信息 不可预测性 总分

条目数 11 8 5 4 31

得分范围 17~55 11~40 6~25 6~20 40~152

得分 43.02±9.19 28.7±6.16 15.46±3.53 15.26±3.15 102.44±21.91

得分率/% 78.2 71.7 61.8 76.3 66.1

排序 1 3 4 2
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表2 农村CHD儿童父母疾病不确定感得分的分布特征

Table 2 Distribution characteristics of uncertainty scores of parents of CHD children in rural areas

项目 n 不确定感得分 t/F P

父母年龄/岁 0.035 0.965

<30 60 102.23±23.23

≥30 29 103.38±14.76

≥40 36 102.03±24.80

父母性别 2.946 0.089

女 65 105.65±21.43

男 60 98.97±22.06

父母职业状态 1.729 0.191

无业 33 98.15±21.57

在职 92 103.98±21.94

费用支付方式 0.565 0.454

自费 13 106.77±22.20

农村医保 112 101.94±21.92

儿童性别 0.631 0.428

女 53 100.62±22.35

男 72 103.78±21.63

儿童独生子女情况 6.930 0.010

否 61 97.28±21.65

是 64 107.36±21.16

家庭平均月收入/元 7.872 0.001

<1 000 50 109.64±18.26

≥1 000 42 102.74±22.92

≥2 000 33 91.15±21.53

父母文化程度 8.841 <0.001

初中及以下 58 110.50±20.12

高中或中专 45 97.38±19.54

大专以上 22 91.55±23.99

儿童年龄/岁 4.673 0.004

<2 56 107.46±18.96

≥2 30 106.40±21.56

≥4 21 90.14±21.50

≥7 18 94.56±25.23

诊断类型 1.519 0.201

室间隔缺损 40 102.48±20.63

房间隔缺损 24 98.00±18.75

动脉导管未闭 19 107.26±20.76

法洛氏三联症 21 95.95±24.32

其他 21 109.57±24.87
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表3 农村CHD儿童父母的健康信息素养得分情况

Table 3 Scores of health information literacy among parents with CHD children in rural areas

项目 信息认知 信息获取 信息评价 信息应用 信息道德 总分

条目数 4 12 5 4 4 29

得分范围 8~17 19~53 8~20 7~16 8~20 70~112

得分 13.27±1.87 33.13±5.94 14.19±2.67 12.01±1.89 15.64±3.32 88.24±7.69

得分率/% 66.4 55.2 56.8 60.0 78.2 60.9

排序 5 4 1 3 2

表4 农村先天性儿童心脏病父母的心理弹性得分情况

Table 4 Resilience scores of children with congenital heart disease in rural areas

项目 内控性* 应对风格* 乐观性* 对社会支持的人格倾向性* 接纳性* 总分*

条目数 6 6 6 6 6 30

得分范围 7~23 6~22 7~24 7~20 6~21 52~93

得分 14.24±2.96 13.69±3.18 14.96±2.96 13.46±2.96 13.21±2.94 69.56±6.93

得分率/% 47.5 45.6 49.9 44.9 44.0 38.6

排序 2 3 1 4 5

*与国内常模比较，P<0.05。

表5 农村CHD儿童父母疾病不确定感与健康信息素养及心理弹性的相关性

Table 5 Correlation of disease uncertainty with health information literacy and resilience in rural CHD children

项目
不确定感总分 不明确性 复杂性 缺乏信息 不可预测性

r P r P r P r P r P

健康信息素养

信息认知 −0.222 0.013 −0.223 0.012 −0.218 0.015 −0.220 0.014 −0.225 0.012 

信息获取 −0.202 0.024 −0.208 0.020 −0.189 0.034 −0.202 0.024 −0.208 0.020 

信息评价 −0.220 0.014 −0.220 0.014 −0.222 0.013 −0.219 0.014 −0.214 0.017 

信息应用 −0.193 0.031 −0.193 0.031 −0.193 0.031 −0.180 0.044 −0.200 0.025 

信息道德 0.105 0.246 0.103 0.254 0.116 0.198 0.098 0.275 0.092 0.306 

心理弹性

内控性 −0.185 0.039 −0.187 0.037 −0.185 0.039 −0.194 0.030 −0.179 0.046 

应对风格 −0.222 0.013 −0.218 0.015 −0.226 0.011 −0.213 0.017 −0.234 0.009 

乐观性 −0.206 0.021 −0.205 0.022 −0.205 0.022 −0.215 0.016 −0.195 0.030 

对社会支持的人格 

倾向性
−0.254 0.004 −0.256 0.004 −0.251 0.005 −0.248 0.005 −0.257 0.004 

接纳性 −0.206 0.021 −0.203 0.023 −0.205 0.022 −0.193 0.031 −0.222 0.013 
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3  讨论

本 研 究 调 查 结 果 显 示 ， 农 村 C H D 儿 童 父 母

的疾病不确定感得分为1 0 2 . 4 4 ± 2 1 . 9 1，处于中等

水 平 ， 明 显 高 于 李 贺 琴 等 [ 1 4 ]的 调 查 结 果 ， 其 中 
16例(12.8%)的得分为31~75，80例(64.0%)的得分

为76~120，29例(23.2%)的得分为120，表明大部分

农村CHD儿童父母均具有较为严重的疾病不确定

感。相关研究指出，由于父母与患儿具有深厚的

情感和关系，在患儿发生疾病而父母缺乏必要的

疾病认知时极易诱发不良心理反应和疾病不确定

感 [15]。CHD是一种复杂的先天性疾病，其发病诱

因较多，而且患儿由于年龄小和表述能力差，难

以表达疾病的症状和感受，临床治疗方案复杂，

父母缺乏对疾病深入的认知，不能预测疾病的现

状和未来转归，从而容易在缺乏必要的信息支持

和控制能力下发生疾病不确定感 [14]。进一步探索

其分布情况可知，家庭平均月收入较低、文化程

度较低、儿童年龄较小、儿童为独生子女的农村

CHD儿童父母均具有较高的疾病不确定感，这可

能与收入水平较低的父母具有较高的经济负担、

文化程度低的父母具有学习及理解能力较差、年

龄较小的儿童病情及症状表达能力较差、父母对

独生子女的情感关注度更高有关，这几个因素均

会影响农村CHD儿童父母对疾病及治疗信息的获

取和控制，从而诱发较为严重的疾病不确定感。

疾病不确定感与个体的心理健康密切相关，疾病

不确定感越高则越容易出现焦虑和抑郁程序[4]。姚

慧等 [16]也证实：疾病不确定感较高的个体通常会

伴随较为严重的睡眠障碍，且在生活质量方面相

对较差。在疾病不确定感的处理及应对方面，宋

静等 [17]通过加强健康教育和社会支持等手段对患

者进行干预，从而有效改善了其疾病不确定感。

此外，秦跃红等 [18]还指出：个体的疾病不确定感

是具有特异性的，临床护理工作者应根据个体的

具体情况进行针对性干预。因此，临床医护人员

应重视农村CHD儿童父母疾病不确定感的临床评

估，并根据具体情况实施针对性的护理干预，以

降低疾病不确定感的不良影响。

本研究结果显示：农村CH D儿童父母H I L的

得分为8 8 . 2 4 ± 7 . 6 9，其中1 2 0例( 9 6 . 0 % )的得分为

40~105，5例(4.0%)的得分为106~145，提示大部

分的农村CHD儿童父母HIL处于中等水平。相关性

分析显示，除信息道德以外，其余维度均与疾病

不确定感呈负相关关系，即父母在信息获取、信

息评价、信息认知及信息应用的素养水平越高，

则其疾病不确定感水平越低。 H I L 指的是个体对

健康教育信息的综合处理过程，是个体对疾病及

其治疗进行充分认知的基础条件 [19]，信息认知、

信息获取、信息评价、信息应用较低意味着农村

CHD儿童父母未能充分认识到健康信息对疾病应

对和管理的重要性，在信息的来源渠道相对较少

且缺乏必要的信息搜索及提炼能力，对于健康信

息的有效性及真伪性缺乏评价和甄别能力，同时

未能将健康信息结合具体情况进行疾病管理和应

用 [20]，从而导致其在疾病及治疗方面的认知水平

不足，引起疾病不确定感的发生和加重。因此，

临床医护人员应加强关注低H I L水平的农村CH D
儿童父母，并应加强健康教育和注意 H I L ，以丰

富其疾病认知水平和降低疾病不确定感。

本 研 究 结 果 显 示 ： 父 母 的 心 理 弹 性 得 分 为

6 9 . 5 6 ± 6 . 9 3，总分及各维度得分均明显低于国内

常 模 ， 表 明 农 村 C H D 儿 童 父 母 的 心 理 弹 性 水 平

相对较差。相关性分析显示，心理弹性与疾病不

确定感呈负相关关系，即心理弹性水平越高则其

疾 病 不 确 定 感 越 低 ， 这 与 叶 增 杰 等 [ 2 1 ]的 调 查 结

果基本一致。心理弹性是一种积极的心理调节要

素，有利于提升个体在应激过程中的调整 和 适 应

能 力 ， 对 于 预 防 负 性 情 绪 反 应 和 提 升 心 理 健 康

水 平 具 有 积 极 的 促 进 作 用 [ 2 2 ]。 内 控 性 指 的 是 个

体 对 生 活 相 关 事 件 的 控 制 感 知 能 力 ， 内 控 性 越

好 则 意 味 着 农 村 C H D 儿 童 父 母 对 患 儿 疾 病 治 疗

的 掌 控 能 力 越 好 且 对 于 自 己 的 行 为 更 加 负 责 ；

应 对 风 格 指 的 是 个 体 对 应 激 问 题 的 应 对 处 理 策  
略 [ 1 2 ] ， 该 方 面 越 好 则 表 明 农 村 C H D 儿 童 父 母 越

关注患儿的疾病，并能通过灵活的手段去减少应

激不良反应；乐观性指的是个体对现状及未来的

积极心理倾向性，越乐观则农村CHD儿童父母越

能在疾病治疗应激过程中保持积极向上的心理预

期，减少负面的心理情绪反应；对社会支持的人

格倾向性是个体对社会支持资源的觉知能力，该

能力越好则表明农村CHD儿童父母获得的社会支

持越充分；而接纳性则是个体对应激事件的接纳

能力 [12]，接纳性越好则表明农村CHD儿童父母对

于患儿疾病事实的接受能力越高且情绪波动幅度

越小。由此可见，提高心理弹性有助于农村CHD
儿童父母保持较高的控制能力、乐观的心态以及

能获得更多的社会支持资源，同时能保持稳定的

心态及采取灵活应对策略，从而减少疾病不确定

感和提升心理健康水平。提示医护人员应重视心

理 弹 性 在 农 村 C H D 儿 童 父 母 心 理 健 康 的 改 善 作

用，同时应用有效策略提高其心理弹性水平，以
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降低其疾病不确定感。

大部分农村CH D儿童父母具有较为严重的疾

病不确定感，HIL及心理弹性与其疾病不确定感呈

负相关关系，HIL及心理弹性越好则其疾病不确定

感越低，临床医护人员应重视并采用积极的护理

措施以提升其HIL和心理弹性，并提升其对疾病的

认知水平和适应调整能力，从而降低疾病不确定

感和改善心理健康水平。
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