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白血病患儿父母家庭韧性与疾病不确定感的相关性

莫晓娟1，张艳艳2

(洛阳市中心医院 1. 肿瘤二科；2. 血液内科，河南 洛阳 471000)

[摘　要]	 目的：调查白血病患儿父母家庭韧性与疾病不确定感的情况，并探讨二者的相关性。方法：应

用家庭坚韧性量表(Family Hardmess Index，FHI)和父母疾病不确定感量表(Parent’s Perception of 

Uncertainty Scale，PPUS)对132名白血病患儿父母进行调查。结果：白血病患儿父母的PPUS总得分

为83.61±15.53，条目均分为2.99±0.61，专业不可预测性和复杂性是得分较高的2个维度；FHI得分

为56.30±2.67，条目均分为2.82±0.57，挑战是得分最低的维度；FHI各维度的得分均与PPUS各维度

的得分呈负相关(r=−0.451~−0.239，P<0.01)。结论：白血病患儿父母存在较高的疾病不确定感和相

对较差的家庭韧性水平，且二者呈负相关。
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Abstract Objective: To investigate the family resilience and disease uncertainty in parents of children with leukemia, and 

to explore the correlation between the two factors. Methods: The Family Hardmess Index (FHI) and the Parent’s 

Perception of Uncertainty Scale (PPUS) were used to investigate the parents of 132 children with leukemia and 

analyze the correlation. Results: The total PPUS score of the parents of children with leukemia was 83.61±15.53, 

in each 2.99±0.61. The unpredictability and complexity of the major were 2 dimensions of higher scores; the score 

of FHI was 56.30±2.67, the entries were 2.82±0.57, and the challenges were the lowest dimensions; the scores of 

the FHI dimensions were scored. There was a negative correlation between the scores of all dimensions and PPUS 

(r= −0.451 to −0.239, P<0.01). Conclusion: Parents of children with leukemia have higher uncertainty in illness 

and family resilience, and the two are negatively correlated.
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白血病是常见的儿童恶性肿瘤之一，其年发

病率为(0.3~0.4)/10 000，呈逐年增长的趋势[1]。随

着现代肿瘤治疗技术的高速发展，白血病的治疗

缓解率可达80%以上，并且通过化疗或者造血干细

胞移植可以明显延长生存期限[2]。然而，由于儿童

白血病的治疗过程相对漫长，而且存在治疗效果

不确定、医疗费用高昂、易于复发及并发症较多

等问题，作为其主要照顾者，患儿父母可能因为

在生活照顾、情感和经济等方面的过重负担而诱

发严重的身心问题，进而影响其生命质量[3]。疾病

不确定感是个体在缺乏疾病辨识能力时的一种负

性认知体验，由于疾病不确定感与多种身心不良

反应密切相关[4]，越来越多临床护理专家重视对疾

病不确定感的评估和干预。家庭坚韧性指家庭在

遇到困难和挑战时的抵抗和调节能力[5]。本研究通

过调查白血病患儿父母家庭韧性与疾病不确定感

的情况，探讨二者的相关性，为降低疾病不确定

感和促进其身心健康水平提供护理参考依据。

1  对象与方法

1.1  对象

本 研 究 已 获 得 洛 阳 市 中 心 医 院 医 学 伦 理 委

员会的批准同意。通过便利抽样方法选择2017年 
7月至2018年3月在洛阳市中心医院儿科治疗的白

血病儿童及其父母。患儿纳入标准：符合白血病

的诊断标准；年龄 4 ~ 1 3 岁；预计生存期限在 6 个

月以上。患儿排除标准：合并其他系统的严重疾

病；新生儿存在先天性疾病。父母纳入标准：为

患儿主要照顾者；沟通、认知能力正常；知情同

意本研究调查。父母排除标准：存在精神疾病或

者认知功能障碍；近期家庭内发生婚变、丧亲等

强烈应激事件。

1.2  方法

1.2.1  问卷构成

一般资料调查表：由调查者本人独立设计，

包括患儿资料和父母资料两方面，其中患儿资料

包括性别、年龄、病程和住院次数等方面，父母

资料包括年龄、性别、文化程度、平均月收入和

职业状态等情况。

家庭坚韧性量表(Family Hardmess Index，FHI)
由MeCubb in等 [6]编制，我国刘洋等 [7]翻译引进，

包括责任(9个条目)、控制(6个条目)和挑战(5个条

目)，共计20个条目，采用李克特4级评分法，1分

表示非常不同意，4分表示非常同意，其中9个条

目为反向计分条目，1 1个条目为正向计分条目，

得分越高则其家庭坚韧度越高[7]。经预实验测试该

问卷Cronbach’s α系数为0.812，折半信度为0.734，

内容效度为0.923，信效度良好。

父母疾病不确定感量表(Parents’ Perception of 
Uncer taint y Scale，PPUS)：中文版量表由我国麦

嘉轩等 [ 8 ]修订，包括不明确性( 1 1个条目)、复杂

性( 8个条目)、信息缺乏性( 5个条目)和不可预测

性( 4个条目)，共计2 8个条目，采用李克特5级评

分法，1分表示非常不同意，5分表示非常同意，

得分越高则其疾病不确定感越高，当总得分高于 
7 0分时则被认为具有较高的疾病不确定感。该量

表的Cronbach’s α系数为0.844，具有较高的信度。

1.2.2  调查实施

由调查者本人亲自派发调查问卷，调查者已

完成相关科研培训学习班的规范课程。首先表明

本次调查的目的，在患儿父母填写知情同意书后

派发调查问卷，采用一致性的语言讲解问卷的填

写要求，由其独立完成填写。问卷在填写完成后

现场回收并注意检查问卷的质量，排除漏答超过

3 题 、 答 案 呈 规 律 形 状 及 存 在 多 项 答 案 的 作 答 问

卷。本研究共计派发140份调查问卷，回收132份

有效问卷，有效回收率为94.3%。患儿资料方面：

男83名，女49名，年龄3~14(6.43±3.13)岁；疾病

病程6个月以内21名，7~12个月28名，13~24个月

7 1名，2年以上1 2名；住院3次以内8 3名，3 ~ 6次 
29名，6次以上20名。父母资料方面：男37名，女

95名，年龄24~51(38.63±7.17)岁；文化程度初中及

以下39名，高中66名，大专及以上27名；平均月收

入<3 000元37名，3 000~5 000元49名，>5 000元46
名；职业状态，在职81名，非在职51名。

1.3  统计学处理

应用PA SW statist ics 18.0软件进行分析，FHI
及PPUS各条目、维度的得分及总分均为正态计量

资料，采用均数±标准差(x±s)的形式进行描述，通

过Pearson相关性分析验证二者的内在联系，设定
P<0.05为差异具有统计学意义。

2  结果

2.1  白血病患儿父母的 PPUS 得分 
白血病患儿父母的PPUS得分为83.61±15.53，

条目均分为2.99±0.61，其中97名(73.5%)的得分高

于7 0分，专业不可预测性和复杂性是得分较高的 
2个维度(表1~3)。
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2.2  白血病患儿父母的 FHI 得分 
白血病患儿父母的 F H I 得分为 5 6 . 3 0 ± 2 . 6 7 ，

条 目 均 分 为 2 . 8 2 ± 0 . 5 7 ， 挑 战 是 得 分 最 低 的 维 度 
(表4，5)。

2.3  白血病患儿父母的 FHI 与 PPUS 得分的相关性 
白 血 病 患 儿 父 母 F H I 各 维 度 的 得 分 为 均 与

PPUS各维度的得分呈负相关(r=−0.451~−0.239，
P<0.01；表6)。

表1 白血病患儿父母的PPUS得分(n=132)

Table 1 PPUS score of parents of children with leukemia (n=132)

项目 条目数 得分 条目均分 得分率/% 排序

不明确性 11 30.20±5.88 2.75±0.53 54.9 3

复杂性 8 26.14±4.42 3.27±0.55 65.4 2

信息缺乏性 5 13.09±2.69 2.62±0.54 52.4 4

不可预测性 4 14.17±2.58 3.54±0.65 70.9 1

PPUS总分 28 83.61±15.53 2.99±0.61 59.7

表2 白血病患儿父母的不可预测性得分(n=132)

Table 2 Unpredictability score of parents of children with leukemia (n=132)

项目 平均得分 得分率/% 排序

能预测患儿疾病的持续时间 3.87±0.77 77.4 1

知道患儿的病情将要好转或恶化 3.37±0.64 67.5 3

能预料患儿疾病的进展情况 3.64±0.71 72.8 2

患儿的身体不适是可以预见的 3.27±0.73 65.5 4

表3 白血病患儿父母的复杂性得分(n=132)

Table 3 Complexity score of parents of children with leukemia (n=132)

项目 平均得分 得分率/% 排序

对患儿疾病存在疑问且得不到答案 1.98±0.75 49.6 4

医护人员对患儿病情的解释模糊 1.99±0.77 49.8 3

清楚了解患儿每项治疗的目的 1.35±0.67 33.8 7

无法预料患儿身上何时发生什么事情 1.47±0.74 36.8 6

明白医护人员所讲的每件事情 1.74±0.74 43.5 5

医生的话语模棱两可 2.08±0.85 51.9 2

不清楚医护人员的具体职责 2.46±0.90 61.5 1

医护人员的话语简单易懂 — — —

表4 白血病患儿父母的FHI得分(n=132)

Table 4 FHI score of parents of children with leukemia (n=132)

项目 条目数 得分 条目均分 得分率/% 排序

责任 9 28.47±1.73 3.16±0.57 89.0 1

控制 6 15.91±1.57 2.65±0.63 66.3 2

挑战 5 11.92±1.35 2.38±0.65 59.6 3

FHI总分 20 56.30±2.07 2.82±0.57 70.4 —
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3  讨论

本 研 究 结 果 显 示 ： 白 血 病 患 儿 父 母 的 P P U S
得分为8 3 . 6 1 ± 1 5 . 5 3，其中9 7名( 7 3 . 5 % )的得分高

于7 0，与王海燕等 [ 9 ]的白血病调查结果相似，表

明 大 部 分 白 血 病 患 儿 父 母 均 具 有 较 为 严 重 的 疾

病 不 确 定 感 ； 同 时 得 分 低 于 叶 增 杰 等 [ 1 0 ]在 肿 瘤

患 儿 父 母 的 调 查 结 果 ， 这 可 能 与 二 者 的 纳 入 对

象不一致有关。叶增杰等的研究中，除白血病患

儿 以 外 还 包 括 骨 肉 瘤 、 脑 瘤 等 ， 肿 瘤 的 恶 性 程

度 和 症 状 负 担 均 相 对 较 高 ， 预 后 也 相 对 较 差 ，

而 白 血 病 的 治 疗 效 果 相 对 较 好 ， 从 而 其 疾 病 不

确 定 感 水 平 会 相 对 较 低 。 进 一 步 分 析 各 维 度 得

分 可 知 ， 患 儿 父 母 的 疾 病 不 确 定 感 主 要 表 现 在

较 高 的 专 业 不 可 预 测 性 和 复 杂 性 两 方 面 。 不 可

预 测 性 指 个 体 不 能 预 测 和 判 断 疾 病 的 发 展 和 预 
后 [11]。白血病是一种变化较快的儿童恶性肿瘤，

具有病因不明、病情发展较快和疾病影响因素较

多 等 特 点 [ 1 2 ]， 而 且 大 部 分 患 儿 父 母 均 相 对 缺 乏

疾 病 相 关 知 识 ， 因 而 不 能 很 好 预 测 疾 病 的 持 续

时 间 、 病 情 变 化 、 疾 病 进 展 及 预 后 等 方 面 的 情 
况 [13]，从而得分较高。复杂性指治疗及护理措施

的复杂性 [14]，目前临床中关于白血病的治疗护理

措施相对较多，但无论是常规的药物化疗，还是

骨髓移植和生物免疫治疗等新技术，均属于专科

的治疗手段，患儿父母并不具备对相关治疗措施

的理解及操作能力 [ 9 ]，因而在复杂性维度各条目

的得分较高。赵娜等 [15]指出：较高的疾病确定感

可以诱发焦虑、抑郁、愤怒和强迫等负性情绪，

同时还可明显降低其睡眠质量，不利于其身心健

康。同时孔梅婧等 [16]通过在健康教育、随访和社

会支持等方面进行多维度支持，从而有效降低患

儿父母的疾病不确定感。提示临床医护人员应充

分重视疾病不确定感对患儿家长的不良影响，并

注意应用多种支持措施对其进行干预以降低其疾

病不确定感和提升心理健康水平。

本研究结果显示：白血病患儿父母的 F H I 得

分为56.30 ±2.67，条目均分为2.82 ±0.57，与王佳

琪等 [17]的调查结果相近，提示白血病患儿父母的

家庭坚韧性水平较差，仍存在较大的改善空间。

受 疾 病 和 治 疗 措 施 的 影 响 ， 白 血 病 患 儿 的 生 活

自理能力明显下降，在个人卫生、饮食和清洁等

方面均依赖父母的照顾，同时关于白血病的治疗

费用相对高昂，这会明显增加患儿父母的照顾负 
担 [18]，进而降低其家庭坚韧性。进一步分析各维

度得分可知，挑战维度是其得分最低的维度，分

析其原因可能与患儿疾病对家庭冲击较大，患儿

家长缺乏疾病康复信心等有关。

表5 白血病患儿父母的挑战维度得分(n=132)

Table 5 Challenge dimensions of parents of children with leukemia (n=132)

项目 平均得分 得分率/% 排序

家庭总会试图制订一些新的、有意思的计划 2.08±0.57 51.9 4

家庭常常互相鼓励对方去做一些新的尝试 2.57±0.60 64.2 3

家庭鼓励用积极的态度去生活和学习新知识 2.59±0.55 64.8 2

对家庭常做的事情感到很厌倦 2.64±0.62 65.9 1

比起工作或外出，我更愿意呆在家里 2.05±0.63 51.3% 5

表6 白血病患儿父母的FHI得分与PPUS得分的相关性(n=132)

Table 6 Correlation between FHI score and PPUS score of parents of children with leukemia (n=132)

项目
责任 控制 挑战

r P r P r P

不明确性 −0.390 <0.001 −0.440 <0.001 −0.278 0.001

复杂性 −0.377 <0.001 −0.451 <0.001 −0.285 0.001

信息缺乏性 −0.391 <0.001 −0.442 <0.001 −0.279 0.001

不可预测性 −0.390 <0.001 −0.433 <0.001 −0.272 0.002

PPUS总分 −0.442 <0.001 −0.387 <0.001 −0.239 0.006
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本研究结果显示：白血病患儿父母 F H I 各维

度 的 得 分 均 与 P P U S 各 维 度 的 得 分 呈 负 相 关 ， 表

明家庭坚韧性越低的患儿父母越容易出现更为严

重的疾病不确定感，分析如下：1 )责任指家庭成

员对生活事件的目的和意义的积极感知 [19]，责任

维度得分越高意味着患儿父母越坚信疾病及治疗

会向积极的方向转变，并且能够通过倾听和相互

协助去面对疾病治疗，这有利于降低压力应激带

来的不良影响；反之，责任维度得分较低的患儿

父母则可能因为康复信心不足而导致疾病不确定

感的加重。2 )控制指家庭成员对改变应激生活事

件的信念和行动 [19]。控制维度得分越高意味着白

血病患儿父母所具备的自我效能和疾病把控能力

越高，越趋向于通过个人努力改变现状。吴凤菊

等 [20]指出：较高的自我效能感水平能够促使个体

采用积极的应对方式和保持较高的治疗依从性，

这有利于促进疾病的康复和提升身心健康水平，

从而降低其疾病不确定感。3 )挑战指家庭成员希

望通过转变方式和想法以从消极的体验中得到脱

离 [19]。白血病患儿的治疗护理方案是随其病情恢

复情况而不断调整变化的，挑战维度得分越高则

表明患儿父母越能接受新的治疗护理方法，从而

具备较高的治疗依从性并能促进疾病的康复；反

之，挑战维度得分较低的患儿则容易在考虑治疗

方案时犹豫不决，可能导致治疗时机的延误甚至

加重病情，从而明显增加其压力负担和疾病不确

定感。由此可见，家庭坚韧性和疾病不确定感是

密切相关的，临床可通过强化患儿父母责任、提

升对自我的控制能力及增强应对挑战的能力，以

降低其疾病不确定感。患儿父母对疾病的认知水

平和应对方式将直接影响患儿父母的责任、控制

力和应对挑战的能力，因此应积极提升患儿父母

的疾病相关知识水平，临床可通过强化对患儿父

母的健康宣教，提升对疾病的认知水平，引导患

儿父母认识疾病配合治疗的要点，意识到其在照

顾患者中的责任；其次，通过引导患儿父母采用

积极应对方式，可有效增强患儿父母对疾病的控

制能力和应对挑战的能力，可有效降低白血病患

儿父母的疾病不确定感。

综 上 所 述 ， 白 血 病 患 儿 父 母 存 在 较 高 的 疾

病不确定感和家庭韧性水平相对较差，且二者存

在负相关关系，临床医护人员应积极调动社会支

持，强化患儿父母的家庭坚韧性水平，以降低其

疾病不确定感和提升心理健康水平。但本研究仍

存在一定的不足之处，如纳入的患者人数相对较

少，在后续的研究中需进一步增加样本量，以进

一步验证二者的关联性，为白血病患儿父母的心

理护理提供参考依据。
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