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基于家庭照顾类型的综合赋能计划在学龄期	

哮喘患儿管理中的运用

何燕红，刘少贞，张水秀，陈丽华，陈琴

(佛山市南海区第四人民医院儿科，广东 佛山 528211)

[摘　要]	 目的：探讨基于家庭照顾类型的综合赋能计划在学龄期哮喘患儿管理中的运用效果。方法：随

机将2017年2至5月在我院住院治疗的131例哮喘患儿分为两组，其中观察组66例，采用基于家庭

照顾类型的综合赋能计划对患儿及其照顾者进行干预，对照组65例，采用常规健康管理方案；

运用家庭管理量表(Fami ly  Managemant  Measure，FaM M)、中文版儿科生存质量测评问卷(The 

Pediatric Quality of Life Inventory Measurement Models，PedsQLTM)及随访期间儿童哮喘控制测试情

况(ChiIdhood Asthma ControI Test，C-ACT)比较两组患儿干预前后的变化情况。结果：干预前两

组患儿FaMM和PedsQLTM各维度评分和C-ACT评分均无明显差异，干预后观察组FaMM和PedsQLTM

各维度评分和C-ACT评分均较干预前明显改善，且优于同期对照组。结论：实施基于家庭照顾类

型的综合赋能计划可有效提升对患儿哮喘的控制水平，改善患儿的生存质量，值得进一步临床 

推广。
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Application of comprehensive empowerment program 
based on family care type in management of school-age 

children with asthma

HE Yanhong, LIU Shaozhen, ZHANG Shuixiu, CHEN Lihua, CHEN Qin

(Department of Pediatrics, Fourth Nanhai District People’s Hospital of Foshan, Foshan Guangdong 528211, China)

Abstract Objective: To explore the effect of comprehensive empowerment program based on family care type in the 

management of school-age children with asthma. Methods: A total of 131 children with asthma were randomly 

divided into two groups in our hospital form February to May in 2017, 66 cases in the observation group 

received comprehensive empowerment program based on family care type, 65 cases in the control group received 

conventional health management programs; Family Managemant Measure (FaMM), the Pediatric Quality version 

of Life Inventory Measurement Models (PedsQLTM) and the ChiIdhood Asthma ControI Test (C-ACT) were 
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哮喘是儿童常见的慢性疾病，调查[1]显示在我

国城市儿童中哮喘的发病率为3.02%，并且呈逐年

增加的趋势。在2014年全球哮喘防治创议更新中

支持儿童哮喘具有多样性和复杂性特点，并强调

家庭持续规范地参与哮喘管理对控制儿童哮喘具

有重要意义[2]。家庭是患儿成长、生活及获得照顾

的多维综合体[3]，但是由于每个患儿所处的家庭环

境、认知水平及应对问题的方式均存在差异，从

而导致家庭对哮喘患儿的管理方式也存在差异[4]。

沈力等[5]根据Knafl模型[6]将家庭照顾哮喘患儿模式

分为胜任型、基本适应型、不确定型、照顾分歧

型、能力欠缺型和困难型六种类型，评估哮喘患

儿的家庭照护模式将有助于了解照顾中的优势和

面临的困难，以便能够进行更有效地干预[5]。赋能

干预是一种通过激发个体内源动力，鼓励个体以

积极的态度获取信息与帮助，以提升自我管理能

力并促进健康的临床干预模式[7]，已经广泛运用于

临床多种慢性疾病的健康管理中 [7-9]。本研究基于

家庭照顾类型建立适合哮喘患儿的综合赋能管理

计划，已取得良好的效果。

1  资料与方法

1.1  临床资料

本研究通过医院伦理委员会审查， 2 0 1 7 年 2
至5月在我院住院治疗的136例哮喘患儿为研究对

象，纳入标准：符合支气管哮喘诊断标准 [10]；年

龄 6 ~ 1 4 周 岁 ； 患 儿 认 知 能 力 正 常 ； 主 要 照 顾 者

认知、阅读、理解能力正常；患儿及主要照顾者

知 情 并 自 愿 参 与 本 研 究 。 排 除 患 儿 病 情 危 重 ，

或 合 并 支 气 管 扩 张 、 肺 部 感 染 、 肺 结 核 、 重 度

营养不良、先天性心脏病及病毒性肝炎等基础疾

病 ， 患 儿 或 家 属 智 力 异 常 者 。 剔 除 研 究 期 间 失

访 的 患 者 。 将 符 合 上 述 标 准 的 患 儿 进 行 随 机 分

组，各 6 8 例，在研究期间观察组失访 2 例，对照

组失访 3 例，最终观察组 6 6 例，其中男 3 4 例，女

32例，年龄7~14(10.08±2.16)岁，病程3个月~4年

(2.55±0.79)年；主要照顾者类型：父母33例，祖

父母或外祖父母30例，其他3例；主要照顾者文化

程度：本科及以上18例，大专或高职30例，高中

或中专12例，初中及以下6例；对照组65例，其中

男35例，女30例，年龄7~14(10.20±2.21)岁，病程

3个月~4.5(2.54±0.82)年；主要照顾者类型：父母

3 2 例，祖父母或外祖父母 3 1 例，其他 2 例；主要

照 顾 者 文 化 程 度 ： 本 科 及 以 上 1 9 例 ， 大 专 或 高

职2 9例，高中或中专10例，初中及以下7例。两组

患儿及主要照顾者的上述基本资料差异无统计学

意义(P>0.05)，具有可比性。

1.2  方法

1.2.1  对照组

按照《儿童支气管哮喘诊断与防治指南(2016
版)》 [10]进行治疗，在患儿住院期间进行常规健康

宣教，并派发哮喘患儿自我管理健康宣教手册，

指导患儿合理使用气道吸入药物，在出院后指导

照顾者做好家居环境的整改工作，并进行常规电

话随访及返院随访管理，症状平稳时每个月返院

复诊，若有病情变化及时复诊，随访期限为出院

后6个月。

1.2.2 观察组

研 究 人 员 根 据 分 组 情 况 安 排 患 儿 床 位 ， 在

病床设置方面将两组患儿进行分离，避免相互干

扰。观察组在对照组常规药物治疗方案的基础上

采用基于家庭照顾类型的综合赋能计划干预，具

体实施如下。

1 )组建赋能干预小组：由1名护士长、1名副

主任医师、2名主治医师、3名主管护师及1名心理

治疗师组成。所有组员均系统学习赋能干预模式

相关理论知识，其中护士长负责协调管理工作， 
3 名 医 师 负 责 临 床 治 疗 、 复 诊 工 作 ， 3 名 主 管 护

师 分 别 负 责 健 康 宣 教 、 随 访 管 理 ， 心 理 治 疗 师

负 责 心 理 干 预 工 作 。 2 ) 家 庭 照 顾 类 型 的 评 定 ：

used to test the changes before and after the intervention were compared between the two groups. Results: Before 

the intervention, there were no significant differences in FaMM and PedsQLTM scores and C-ACT scores between 

the two groups. After the intervention, the FaMM and PedsQLTM scores of each dimension and C-ACT scores of 

the observation group were significantly improved than those before the intervention, and were better than those 

of the control group. Conclusion: The implementation of comprehensive empowerment plan based on family 

care type can effectively improve the control level of asthma in children, improve the quality of life of children, and 

is worthy of further promotion in clinical practice.

Keywords family care type; empowerment; school age; asthma
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在 患 儿 入 院 2 4  h 内 ， 采 用 家 庭 管 理 量 表 ( Fa m i l y 
Managemant Measure，FaMM)中文版[11]进行评价，

该量表由Knaf l等 [6]研制，用于评价家庭对慢性疾

病患儿的反应程度及照顾模式，以及疾病对家庭

造 成 的 影 响 ， 包 含 患 儿 日 常 生 活 、 疾 病 管 理 能

力、父母相互支持、家庭生活困难、疾病管理付

出和疾病相关担心6个分量表，共计53个条目，从

“完全不同意”到“完全同意”分别计1~5分，参

照沈力等 [5]对家庭照顾类型的6分类法进行，分为

胜任型、基本适应型、不确定型、照顾分歧型、

能力欠缺型和困难型。3 )赋能方案的执行。①明

确问题(住院期间完成)：在患儿入院3 d内通过面

对面提纲式访谈对患儿及主要照顾者进行评估，

通过访谈发现胜任类家庭患儿主要照顾者文化程

度较高，各项情况较为完善；基本适应型家庭患

儿病程短，主要照顾者文化程度较高，少部分疾

病相关知识缺乏；不确定型家庭照顾类型以“隔

代照顾”为主，患儿父母照顾不足，主要照顾者

文化程度偏低，缺乏疾病相关知识，缺乏疾病监

控、预防及早期治疗；照顾分歧型家庭以母亲照

顾为主，父亲照顾不足，父母经常产生分歧，影

响患儿及照顾者心理；能力欠缺型家庭的主要照

顾者文化程度低，家居环境中诱发因素较多，对

疾病认知水平低，疾病预防和治疗意识差，就医

不及时；困难型家庭主要照顾者文化程度低，家

庭收入低，存在严重的负性情绪，难以坚持长期

的规范化治疗。②表达情感(住院期间完成)：在

访谈中以患儿及其主要照顾者为中心，探究导致

问题产生的根本原因，引导其表达内心的真实感

受；在情感宣泄完成后，再由研究人员引导其进

行自我反思。③设定目标(出院前完成)：根据现存

的问题，由研究人员与主要照顾者进行讨论，以

精细化和具体化为原则，引导主要照顾者围绕系

统学习疾病相关知识、完善家庭支持系统、改善

家居环境、规范临床用药及积极参与医院交流等

方面设立近期(3个月内)及远期(3个月后)目标。④

制定实施计划(院内及院外)：根据家庭照顾类型制

定干预计划，在住院期间派发《儿童哮喘健康宣

教手册》，并按照相关内容进行学习，进行操作

示范。在患儿出院前派发《儿童哮喘健康管理手

册》，并在每周六组织经验交流分享会，通过微

信、电话及上门随访等方式进行干预。针对不确

定型引导患儿父母直接参与患儿照顾管理中，帮

助其建立家庭支持系统；针对能力欠缺型家庭，

以 照 顾 者 文 化 程 度 较 低 的 家 庭 为 主 ， 建 立 “ 指

导—合作”的护患关系。针对困难型家庭，由心

理治疗师介入，改善照顾者的负性情绪，引导照

顾者意识到家庭参与疾病管理的重要性。⑤评价

成效：研究人员分别在出院时及每月复诊时通过

面对面访谈的形式进行评价，首先由主要照顾者

对既往的努力和取得的成效进行总结，研究人员

在积极肯定主要照顾者付出的基础上，对未达到

的目标或存在的问题进行分析，并共同制定下阶

段的目标。随访期为出院后的6个月。

1.3  收集指标

1 ) 家 庭 管 理 量 表 ( F a m i l y  M a n a g e m a n t 
Measure，FaMM)：见1.2.2。2)生存质量：采用中

文版儿科生存质量测评问卷(The Pediatric Quality 
of Life Inventor y Measurement Models，PedsQLTM)
进 行 评 价 。 该 问 卷 由 Va r n i 等 [ 1 2 ]编 制 ， 由 张 映 芬 
等 [ 1 3 ]翻 译 为 中 文 并 验 证 其 信 效 度 ， 该 问 卷 由 症

状、治疗、担心和沟通四个维度相关问题组成，

共计2 8个条目，是评价哮喘儿童生存质量的特异

性问卷，各条目采用李克特5级评分，其中0表示

从来没有，计100分；1表示几乎没有，计75分；

2表示有时有，计50分；3表示经常有，计25分；

4表示一直有，计0分。各维度取平均分为该维度

评分，所有条目总分取平均分为总分，各维度及

总分的得分范围均为 0 ~ 1 0 0 分。分数越高表明患

儿的生存质量越好，经测试 Co n b r a c h ’ s  α 系数为

0.87~0.93，具有良好的信效度 [13]。3)儿童哮喘控

制测试(ChiIdhood Asthma ControI Test，C-ACT)：

问卷由Liu等 [14]开发完成，是评价儿童哮喘控制情

况的特异性问卷，该问卷由陈育智等 [15]汉化并验

证信效度，满分为27，Conbrach’s α=0.855，广泛

运用于临床测评哮喘患儿的疾病控制情况[15]。

1.4  统计学处理

采用SP S S 2 2 . 0进行统计学处理，其中计量资

料采用均数±标准差( x± s)表示，组间比较采用独

立样本t检验，干预前后组内比较采用配对t检验，
P<0.05为差异具有统计学意义。 

2  结果

2.1  两组 FaMM 评分比较

组内比较，对照组除疾病管理能力维度和家

庭生活困难无明显变化外，其他维度均有明显改

善(t=−2.649~3.408，P<0.001)；观察组FaMM各维

度均有明显改善( t=−32.771~44.295，P<0.001)。

组 间 比 较 ， 干 预 前 两 组 照 顾 者 F a M M 各 维 度 评
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分无明显差异( t = − 0 . 5 5 1 ~ 0 . 5 9 7，P > 0 . 0 5 )，干预

后 观 察 组 F a M M 各 维 度 均 较 对 照 组 有 明 显 改 善

(t=−5.285~9.833，P<0.05；表1)。

2.2  两组患儿干预前后生存质量及 C-ACT 评分比较

组内比较，对照组Ped sQLTM各维度评分及总

分和C -ACT评分均无明显改善( P < 0 . 0 5 )；观察组

Ped sQLTM各维度评分及总分和C -ACT评分均有明

显改善(P<0.05)。组间比较，干预前两组PedsQLTM

各维度评分及总分和C -ACT评分差异均无统计学

意义(P>0.05)；干预后观察组上述维度均显著优于

同期对照组(P<0.05，表2)。

表2 两组患儿干预前后生存质量和C-ACT评分比较(x±s)

Table 2 Comparison of quality of life and C-ACT score before and after intervention in two groups of children (x±s)

项目
对照组(n=65)

t P
观察组(n=66)

t P
干预前 干预后 干预前 干预后

症状相关问题 70.02±15.80 72.14±15.68 −0.840 0.404 70.50±9.41 82.91±8.01 −15.527 <0.001

治疗相关问题 69.72±15.37 74.40±15.55 −1.681 0.098 69.20±8.46 83.17±13.06 −17.958 <0.001

担心相关问题 71.65±14.91 74.57±16.66 −1.247 0.217 71.67±10.60 80.38±11.68 −26.854 <0.001

沟通相关问题 72.72±16.21 74.34±16.82 −0.569 0.571 72.48±13.44 84.17±12.71 −10.170 <0.001

总分 71.15±14.05 73.98±15.60 −1.066 0.291 71.09±5.93 82.71±6.60 −29.157 <0.001

C-ACT 17.43±4.92 17.75±5.00 −0.390 0.698 17.06±4.09 22.11±3.81 −17.543 <0.001

表1 两组照顾者FaMM评分比较(x±s)

Table 1 Comparison of FaMM scores of caregivers in the two groups (x±s)

项目
对照组(n=65)

t P
观察组(n=66)

t P
干预前 干预后 干预前 干预后

患儿日常生活 14.66±2.98 16.02±3.84 −2.649 0.010 14.62±3.82 21.79±2.81 −32.771 <0.001

疾病管理能力 37.98±8.91 38.03±7.80 −0.036 0.972 38.12±9.32 43.42±9.48 −21.711 <0.001

父母相互支持 26.23±5.56 28.42±6.42 −2.148 0.035 26.06±6.12 35.42±4.26 −17.120 <0.001

家庭生活困难 36.44±7.46 37.37±8.35 −0.605 0.547 36.15±9.51 29.09±6.87 18.697 <0.001

疾病管理付出 14.43±3.30 12.64±3.15 3.408 0.001 14.76±2.95 9.95±2.66 44.295 <0.001

疾病相关担心 34.95±7.71 31.09±8.99 2.721 0.008 34.12±9.52 24.50±9.79 19.470 <0.001

3  讨论

哮喘是儿童常见的慢性疾病，我国以每1 0年

50%的速度增长，其增长率明显高于发达国家[1]，

流行病学调查显示男性高于女性，且大多患儿有

明显的诱发因素[1]。近年来儿童哮喘早期救治率有

明显提升，但在治疗强度方面仍存在不足，吸入

类激素使用率仅为58.7%，支气管舒张剂使用率仅

71.4%，患儿病情以呈间歇性发作为主 [1]。赋能理

论又称之为“心理授权”，是以个体内在动机为

行为改变的驱动力，帮助个体增加自我效能的主

动改变过程[9]。由于儿童自我照顾能力差，疾病的

治疗、康复和管理均需要来自家庭支持，家庭管

理水平与患儿的预后有密切关系[4]，避免哮喘急性

发作的诱发因素、强化合理用药、提升患儿的依

从性均是临床关注重点 [16]。全球哮喘防治创议强

调患儿治疗的持续性，家庭参与哮喘管理有利于

控制哮喘[2]。

本研究结果显示两组照顾者干预前FaMM评分

无明显差异，干预后观察组FaMM评分明显高于对
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照组，表明家庭照顾类型的综合赋能计划可有效改

善哮喘患儿家庭管理状况。分析原因如下：1)以赋

能干预为基础，按照明确问题、表达情感、设定目

标、制定实施计划和评价成效的干预过程，引导

照顾者自主决策及干预实施，注重调动照顾者参

与改进的源动力，促进其主动获取知识及寻求支

持[8]，有效提升照顾者对患儿日常生活照顾及疾病

管理能力。2 )基于家庭照顾类型制定个体化的管

理方案，将患儿所在家庭照顾类型进行分类，根

据各种家庭照顾类型的特征，实施以家庭为单位

的个体化干预策略，提升患儿父母的相互支持程

度；此外，临床医护人员可针对各照顾类型家庭

进行针对性的干预和管理，有效分配临床资源，

提升患儿健康管理成效。3 )本研究贯穿患儿住院

期间及出院后随访各阶段，患儿主要照顾者在院

内得到不断强化的健康宣教，在院外环节得到持

续的随访支持，可有效保证干预措施的执行 [16]，

降低家庭在照顾中的生活困难程度，提升照顾者

的照顾效率，降低疾病管理的付出；健康知识及

技能的提升可有效降低疾病产生的不确定感，降

低对疾病相关的担忧。此外，本研究结果显示通过

常规的健康管理对照组患儿日常生活、父母相互支

持、疾病管理付出和疾病相关担心有明显改善，表

明常规的健康宣教和随访管理在一定程度上可改善

患儿的生活状态，增进父母间的理解与支持，降低

疾病相关担心与管理的付出。

在哮喘控制及生存质量方面，本研究结果显

示观察组患儿在哮喘患儿生存质量及C -ACT评分

改善程度均明显优于对照组，表明基于家庭照顾

类型的综合赋能计划可有效控制患儿临床症状，

改 善 患 儿 生 存 质 量 。 临 床 研 究 [ 1 7 ]显 示 照 顾 者 哮

喘知识水平低下及缺乏系统随访管理是导致哮喘

患儿病情控制水平低下的主要因素。本研究基于

家庭照顾类型的制定以家庭为中心的综合赋能计

划，围绕照顾者在哮喘患儿治疗及随访管理中存

在的问题进行干预，通过对患儿家庭照顾问题及

优势进行评估，采取个体化的干预措施对照顾者

进行赋能，提升其家庭管理能力，避免再次急性

加重的风险，持续改善患儿的临床症状，因此观

察组C -ACT评分明显提升。此外，本研究通过院

内管理与院外延续护理相结合的模式，强化对院

外的治疗过程管理，对患儿及其照顾者的健康宣

教贯穿于哮喘患儿的病程中 [16]，增强对再次加重

风险的预防和控制能力，促进患儿恢复正常的生

活状态，降低对疾病的恐惧心理，有效改善患儿

的生存质量。

综上所述，实施基于家庭照顾类型的综合赋能

计划在评估患儿家庭照顾类型的基础上进行干预，

在评估患儿家庭照顾的优势和面临问题的基础上，

通过赋能干预强化照顾者知识水平和管理能力，可

有效提升对患儿哮喘的控制水平，改善患儿的生存

质量，值得进一步临床推广。此外，本研究存在一

定的局限性，如干预样本均来自单中心，且随访时

间仅有6个月，采集指标均为量表测评，在后续研

究中将进一步增加样本量，延长随访时间及增加实

验室相关测评指标，为完善哮喘患儿的临床干预策

略提供依据和方法参考。
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