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学龄期哮喘患儿自我感受负担现状及其影响因素
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[摘　要]	 目的：调查学龄期哮喘患儿自我感受负担现状，并分析其影响因素。方法：采用一般资料调查

表、自我感受负担量表对2015年5月至2017年8月在徐州市儿童医院呼吸内科住院的120例学龄期哮

喘患儿进行调查分析。结果：患儿自我感受负担得分为37.45±7.42；多元回归分析结果显示性别、

年龄、入院次数、家庭年收入、照顾者角色、照顾者健康状况是其影响因素(P<0.05)。结论：学

龄期哮喘患儿存在明显的自我感受负担，且受多种因素影响，护理人员应积极干预以减轻患儿自

我感受负担。
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Abstract Objective: To investigate the level and influencing factors of self-perceived burden (SPB) in school-age children 

with asthma. Methods: Totally 120 school-age children with asthma from Department of Respiratory Medicine 

in Xuzhou Children’s Hospital were investigated by general information questionnaire and self-perceived burden 

scale (SPBS). Results: The total score of SPBS was 37.45±7.42. Multiple stepwise regression showed the 

influencing factors of self-perceived burden were gender, age, admission, annual income, caregiver role ,caregiver 

health (P<0.05). Conclusion: School-age children with asthma have obvious self-perceived burden, which is 

influenced by multiple factors. Nurses should take proper measures to alleviate the patients’ self-perceived burden.
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近年，世界各国儿童哮喘患病率不断上升，

我国城市儿童患病率高达3 . 0 2 % [ 1 - 2 ]。学龄期哮喘

患儿指小学到青春期(6 ~1 4岁)的儿童，此阶段儿

童开始接触学校、社会生活，逻辑性、自觉性提

高，对社会规范及道德取向的理解、分析等综合

能力增强，懂得自我评价与自我批评 [3-4]。儿童哮

喘临床表现多样、复杂，病情长期、反复，疾病

的治疗过程中患儿在情感、照护、需求等方面对

家属有较大的依赖，易产生内疚感和负担感，也

就是自我感受负担[5]。自我感受负担(self-perceived 
burden，SPB)是指在接受照顾过程中患者对拖累

照 顾 者 造 成 其 身 体 、 情 感 、 经 济 、 社 会 负 担 的

担忧，而产生的消极的心理感受 [ 6 ]。目前，对自

我感受负担的研究集中于癌症、血液净化等成年

人领域 [ 7 ]，对学龄期哮喘患儿的研究尚属空白，

故本研究通过调查学龄期哮喘患儿的自我感受负

担，并分析其影响因素，以期为护理干预提供科

学依据。

1  对象与方法

1.1  对象

采用便利抽样法选取2015年5月至2017年8月

在徐州市儿童医院呼吸内科住院的学龄期哮喘患

儿120例。患儿入选标准：1)确诊为哮喘的学龄期

患儿(6~14岁)[8]；2)意识清醒，主动回答问卷。排

除标准：患儿同时诊断其他急性或慢性疾病；伴

有精神疾病或服用精神类药物；已经参与其他研

究患儿、不愿参与本次研究患儿。此研究在患儿

及家属知情同意后实施。照顾者纳入标准：1 )无

偿照顾；2 )与患儿共同生活，为主要照顾者及经

济支持者。排除标准：不愿参与本研究者。

1.2  方法

1.2.1  调查工具

1 )一般资料调查表：包括患儿性别、年龄、

患病时间、住院次数、家庭年收入、付费方式、

照顾者角色、照顾者性别、照顾者年龄、照顾者

文化程度、照顾者健康状况。

2 ) 自我感受负担量表 (s e l f - p e r c e i v e d  b u r d e n 
scale，SPBS)：由Cousineau等[9]编制，武燕燕等[10]

汉化，量表包括身体因素、情感因素、经济因素 
3个维度，10个条目，采用Likert 5级评分法。“从

来没有”“偶尔”“有时候”“大多数时候”“总

是”分别计1，2，3，4，5分，条目8反向计分，

S P B S 总分为 5 0 ， < 2 0 分为无明显担， 2 0 ~ 2 9 分为

轻度负担， 3 0 ~ 3 9 分为中度负担，≥ 4 0 分为重度

负担。量表内容效度为1 . 0 0，内在一致性系数为

0.91。本研究中SPBS的Cronbach’s α系数为0.923。 
1.2.2  资料收集方法

患儿入院1周内由专门调查者在其住院期间进

行，对于有阅读能力的儿童采用自行填写问卷的

方法，但是问卷调查前对患儿进行详尽的解释：

目的、意义、对问卷条目逐一解释；对于未有阅

读能力的患儿采用提问式，语言通俗易懂，符合

儿童的理解能力，统一指导语，当场回收，共发

放问卷120份，回收120份，有效问卷120份，有效

回收率100%。

1.3  统计学处理

应用SPSS 17.0统计软件进行分析。统计方法包

括描述性分析、t检验、单因素方差分析、多元逐

步回归分析，P<0.05表示差异有统计学意义。

2  结果

2.1  患儿的自我感受负担现状

本组患儿自我感受负担得分为 3 7 . 4 5 ± 7 . 4 2 ，

处 于 中 度 自 我 感 受 负 担 水 平 。 其 中 无 明 显 S P B  
30例(25%)，轻度SPB 30例(25%)，中度SPB 35例

(29.17%)，重度SPB 25例(20.83%)。

2.2  一般资料对患儿自我感受负担的影响

以自我感受负担得分为因变量，一般资料调

查表中的各因素为自变量进行单因素分析，结果

显示：患儿的性别、年龄、入院次数、家庭年收

入、照顾者角色、照顾者健康状况对自我感受负

担有显著影响(表1)。

2.3  患儿自我感受负担的多因素分析

将单因素分析有统计学意义的影响因素作为

自变量，以 S P B 得分为因变量进行多元逐步回归

分析自变量赋值为：男=0，女=1；照顾者角色父 
母=0，其他=1；照顾者健康状况良好、一般、差

分别为1，2，3分，年龄、住院次数、家庭年收入

原值录入(表2)。
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3  讨论

本研究调查结果显示：75%学龄期患儿存在自

我感受负担，中、重度比例高达50%，表明学龄期

哮喘患儿存在明显的自我感受负担。自我感受负担

指患者因自身需求影响到他人而产生的担忧、顾

虑，有2方面含义 [9]：1)由于依赖照顾者而产生的

内疚、负担感及自我价值降低；2)对自身照护需求

给照顾者带来的负性影响的担忧。学龄期通过自我

评价对自我概念有较多的了解[4]。刚刚步入学校，

由于哮喘发作活动受限使患儿不能像同龄儿一样活

动，患儿更多看到了自己带来的不便，认为给照顾

者带来负担；哮喘治疗中长期药物治疗以及鼻涕、

喘息、皮疹等症状使患儿被看作成特殊群体，影响

其社交行为，甚至可能受到同伴的排斥，情感负担

较重  [11]。哮喘病程的延续性、反复发作性，高昂

的医疗费用以及家属的担忧、悲伤，使患儿产生巨

大的心理压力，并且长时间照护劳累致照顾者健康

状况下降时，负担感亦加重。

年纪较大的哮喘患儿自我感受负担得分水平

较低。学龄期是自我概念发展的重要阶段，具有抽

象思维能力，尤其到学龄中、晚期对自我产生责任

感、适当决定自我护理[3]，因此学龄较大患儿能够

较好地获取、掌握疾病治疗、护理相关知识，对疾

病的自我管理较强，并且能够较好地自我调节情

绪，积极应对。学龄较低的患儿，对管理疾病的能

力和自信心不足，更多地需要照顾者的护理。

女性患儿自我感受负担得分高于男性患儿。

表2 患儿自我感受负担影响因素的多元回归分析结果

Table 2 Multivariate regression analysis of factors affecting 

children’s self-perception burden

变量 回归系数
标准回

归系数
t P

常数 0.426 — 4.215 <0.001

性别 0.355 0.307 3.763 <0.001

年龄 –0.325 –0.253 –2.715 0.007

住院次数 0.314 0.307 2.463 0.014

家庭年收入 –1.382 –0.213 –2.919 0.004

照顾者角色 –0.978 –0.165 –2.187 0.027

照顾者健康

状况

4.576 0.186 2.432 0.016

调整的R2 =0.167，F=6.591，P<0.001。

Adjusted R2=0.167, F=6.591, P<0.001.

表1 一般资料对患儿自我感受负担得分的影响(n=120)

Table 1 Effect of general data on self-perception burden 

scores of children (n=120)

项目 n SPB得分 F/t P

性别 –3.7511 <0.001

男 55 32.68±6.19

女 65 42.22.±8.14

年龄/岁 3.8711 <0.001

6~10 51 39.57±8.01

10~14 69 35.95±7.54

患病时间/年 –1.2902 0.198

<1 33 36.85±8.45

1~3 47 37.43±7.01

>3 40 37.54±6.61

住院次数 –2.4862 0.007

<1 45 35.09±4.14

1~3 33 37.78±5.71

>3 42 39.89±7.71

家庭年收入/万元 3.3901 <0.001

<10 48 40.77±6.77

≥10 82 35.98±7.46

付费方式 –0.8311 0.203

医保 51 37.09±4.48

自费 69 37.89±6.24

照顾者角色 2.6261 0.009

父母 78 38.43±6.77

其他 42 36.11±5.72

照顾者性别 –0.8451 0.435

男 33 37.19±4.78

女 87 37.99±6.94

照顾者年龄/岁 0.8331 0.059

<44 87 37.36±7.56

≥44 33 37.35±6.43

照顾者文化程度 0.675 0.521

本科以下 46 37.63±8.01

本科及以上 74 37.34±5.61

照顾者健康状况 –2.321 0.012

良好 78 34.09±7.14

一般 29 37.78±5.71

较差 13 40.89±7.81
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女性患儿受性格因素的影响，自我调节能力较弱；

面对疾病产生的活动受限、被排挤等现象容易产生

低落、恐惧等负性情绪。受传统教育文化的影响，

男性患儿往往接受较多的勇敢、坚强等英雄主义教

育熏陶，因此在疾病的过程中能较好的自我调节，

较好的完成自我护理，较少依赖照顾者。

入院次数较多的患儿自我感受负担得分水平

越高。分析原因可能是：1 )多次入院病情反复加

重，肺功能下降致患儿自理能力下降，对照顾者的

依赖增加；2)病情反复发作、迁延不愈致医疗费用

增加，增加照顾者的经济负担；3)哮喘急性发作，

咳嗽、喘息等症状增加患儿的绝望和挫败感，自我

感受负担加重。

自我感受负担包括经济、情感、身体负担。本

研究结果也表明经济负担是患儿自我感受负担的影

响因素，家庭年收入较高的患儿自我感受负担得分

较低。并且，疾病经济负担不仅指治疗费用、耗材

产生的经济负担，同时也包括因疾病产生的间接经

济负担[12]。患儿求医治疗的过程中，需要照顾者在

体力、精力上提供支持，致照顾者有效工作时间减

少、工作能力降低，甚至照顾者可能雇佣护理员或

辞职来照顾患儿，意味着经济负担的进一步加重。

主要照顾者为父母的患儿自我感受负担得分

高于其他患儿。分析原因可能为：1)本研究中患儿

父母均为青年人，住院期间父母忙于工作、家庭、

医院之间，既要承担家庭、工作的重任又要照顾患

儿，扰乱了其生活规律，工作及社会活动受到影

响，患儿因此产生愧疚、痛苦等负性情感，因此自

我感受负担加重。2)本研究中其他照护者大部分为

祖父祖母，处于退休阶段，对患儿身体、情感需求

的照护不会对自身生活活动带来很大的影响，因此

患儿自我感受负担较低。

照护者的健康状况很大程度上影响患者的自

我感受负担，大部分患者拒绝健康状况较差的照顾

者提供照护，与本研究结果一致。身体较差的照顾

者体力、经历有限，为患儿提供照护会增加其身体

状况的负担，患儿内疚、自责的情感加重，自我感

受负担亦高。

自我感受负担可使患者产生自责、内疚、痛

苦、焦虑等负性情感反应，扰乱照顾者与患者的

关系，严重影响患者的生活质量 [13]。本研究中学

龄期哮喘患儿存在明显的自我感受负担，因此护

理人员应采取积极的干预措施降低患儿的自我感

受负担。在临床护理工作中对患儿进行积极的引

导，提高患儿疾病认识及自我护理能力，鼓励患

儿积极应对、力所能及的事情独立完成；给予照

顾者护理技能指导，关注其身心问题，积极利用

社会支持系统，减轻照护压力；对经济困难的患

儿密切关注其情绪、心理变化，进行心理疏导，

避免发生不良事件。

综上所述，自我感受负担是学龄期哮喘患儿

研究的一个新的方向，本研究结果显示学龄期哮喘

患儿存在明显的自我感受负担，与患者个体因素

及照顾者存在密切关系。学龄期是儿童自我概念

发展、自理能力形成的重要阶段，因此，护理工作

者临床工作中评估患儿的个人因素，结合患儿及照

顾者制定个体化干预措施，以降低患儿自我感受负

担，促进其健康成长。
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