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摘 要:目的 了解婴儿肝炎综合征(infantilehepatitissyndrome,IHS)患儿家属对IHS相关知识认知、需求、信念、行为

及影响因素,为实施干预措施提供依据。方法 2018年8月-2021年6月,采用自行设计问卷调查表,对96例IHS患

儿家属进行调查。结果 患儿家属对IHS相关知识及格3例(3.12%),不及格93例(96.88%),需要95例(98.96%),
不需要1例(1.04%)。信念平均持有率96.88%,行为平均形成率41.52%,影响认知的主要因素为学历、性别、付费方

式(t分别为11.954、-3.147、-2.333,P<0.05);影响需求的主要因素为学历、职业、家庭人均月收入(t分别为9.761、

3.688、3.638,P<0.05);影响信念的主要因素有职业中的农民、无职业、干部(t分别为23.885、21.185、4.761,P <
0.05);影响行为的主要因素为学历、付费方式、家庭人均月收入(t分别为5.253、3.304、2.236,P<0.05)。结论 IHS
患儿家属对疾病相关知识认知水平低,需求率高;信念与行为不相符;影响认知、需求、信念、行为主要因素有学历、性别、
职业、家庭人均月收入(元)、付费方式。加强对IHS患儿家属的健康教育,以提高家属对疾病相关知识的认知、信念、行
为,从而减少其心理负担,提高治疗护理效果及其生活质量。
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  Abstract: Objective Tounderstandtheknowledge,needs,beliefs,behaviorsoffamilymembersofchil-
drenwithinfantilehepatitissyndrome(IHS)andfactorsinfluencingonthem,soastoprovideevidenceforin-
tervention. Methods FromAugust2018toJune2021,thefamilymembersof96patientswithIHSwerein-
vestigatedwithaself-designedquestionnaire. Results IntermsoftestsofIHSknowledge,3cases(3.12%)
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passed,93cases(96.88%)failed,95cases(98.96%)neededIHSknowledgeacquisition,and1case(1.04%)
didnotneedIHSknowledgeacquisition.Theaveragerateofholdingrelevantbeliefwas96.88%,andtheaver-
agerateofformingrelevantbehaviorwas41.52%.Themainfactorsinfluencingtheircognitionwereeduca-
tionalbackground,genderandpaymentmethod(t=11.954,-3.147,-2.333,respectively,P<0.05).The
mainfactorsaffectingtheirneedswereeducationalbackground,occupationandpercapitamonthlyincomeof
family(t=9.761,3.688,3.638,respectively,P<0.05).Themainfactorsaffectingtheirbeliefweretheoc-
cupationidentitiesincludingpeasants,non-occupationandcadres(t=23.885,21.185,4.761,respectively,P
<0.05).Themainfactorsinfluencingtheirbehaviorswereeducationalbackground,paymentmethodandper
capitamonthlyincome(t=5.253,3.304,2.236,respectively,P <0.05). Conclusion Thefamilymem-
bersofchildrenwithISHhavelowcognitionlevelondisease-relatedknowledgeandhighrateofneedingsuch
knowledge.Theirbeliefsdonotcorrespondwiththeirbehaviors.Themainfactorsaffectingtheircognition,
needs,beliefsandbehaviorsareeducationbackground,gender,occupation,percapitamonthlyincomeoffami-
ly(Yuan)andpaymentmethod.HealtheducationforfamiliesofpatientswithIHSshouldbestrengthenedto
improvetheircognitionondisease-relatedknowledge,beliefsandbehaviors,soastoreducetheirpsychological
burdenandtoimprovethetreatmentandnursingeffectandtheirqualityoflife.
  Keywords: infantilehepatitissyndrome;familymembers;cognition;need;belief;behavior;influencing

factors

  婴儿肝炎综合征(infantilehepatitissyndrome,

IHS)是指一岁以内婴儿由多种原因引起的,主要以黄

疸、肝脏肿大和肝功能异常为特征的一组临床综合

征[1]。IHS是目前儿童肝病就诊及住院的首要原

因[2],该病具有病因复杂、病程长且迁延不愈、并发症

多等特点,部分患儿病情反复,甚至加重,导致肝功能

衰竭、肝性脑病、肝肾综合征、颅内出血、心肌炎,严重

者导致死亡[3-4]。由于IHS病因不同,治疗方法各异,
病程长,治疗费用高,加之家属对疾病相关知识认知不

足等,患儿家属易出现心理负荷过重、疾病不确定感、
社会支持需求迫切等心理,因缺乏疾病认知而增加了

焦虑、担心和内疚、自责[5]。婴儿患有慢性肝胆疾病不

仅严重影响其生长发育,而且家属的生活质量也会受

到影响。我们对96例IHS患儿家属对疾病相关知识

认知(cognition)、需求(need)、信念(belief)、行为(be-
havior)(CNBB)及其影响因素进行调查,为探讨干预

措施提供理论依据。

1 临床资料

1.1 调查对象 2018年8月—2021年6月,选择符

合IHS诊断标准[6]住院治疗的IHS患儿及家属各96
例。纳入条件:①患儿住院治疗;②家属年龄≥18岁,
自愿参加本研究;③能独立填写问卷调查表;④无精神

病或意识障碍。排除条件:①不同意参加本研究;②无

能力独立完成问卷调查表。

1.2 调查工具 自行设计认知(cognition)、需求

(need)、信念(belief)、行为(behavior)(CNBB)问卷调

查表,经专家审阅修改,并进行预实验,信度为0.81,
信度良好。调查表包括患儿及其家属人口社会学、

IHS相关知识需求(8项)、信念(5项)、行为(7项)获

取知识来源途径及今后最想获取知识来源途径等7部

分。IHS相关知识设有“不了解、小部分了解、大部分

了解、完全了解”选项,知识需求设有“不需要、一般需

要、非常需要”,信念和行为设有“不是、是”选项。原有

知识来源途径及今后最想获取知识途径有:医护人员、
电视、网络、亲戚/朋友、宣传板报等,可多选。

1.3 调查方法 对课题组成员如何提问及解释等进

行培训,由课题组成员对家属进行调查,调查前向家属

解释调查目的及方法,并取得同意后发放CNBB问卷

调查表,共发放96份,收回有效问卷96份。

1.4 统计学方法 用SPSS25.0进行统计学处理,计
数资料用频数(%)表示。IHS相关知识认知采用Li-
ker’s4点计分方式,设有“不了解、小部分了解、大部

分了解、完全了解”选项,分别计1~4分,满分32分,

≥28.8分为优秀,22.4~28.7分为良好,19.2~22.3
分为及格,<19.2分为不及格,得分越高说明认知水

平越高。知识需求共有8项,设有“不需要、一般需要、
非常需要”,分别计1~3分,满分24分,≥14.4分需

要,<14.4分为不需要。信念共5项,行为共7项。
信念、行为平均持有率=总持有率/项目数。影响家属

CNBB因素采用多元线性回归分析。

2 结果

2.1 一般人口学特征 IHS患儿家属96人,其中女

56例,男40例,年龄21~46(28.82±3.67)岁;学历:
初中39例,小学32例,高中16例,大专6例,大学3
例;职业:农民73例,无职业14例,个体户6例,干部

3例;民族:壮族75例,汉族17例,布衣族3例,瑶族1
例;与患儿关系:母亲56例,父亲40例;平均月收入:

<500元8例,500~900元16例,1000~2000元63
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例,2000元以上9例;吸烟、酗酒情况:吸烟40例,无
吸烟56例,酗酒42例,无酗酒54例,吸烟+酗酒40
例。患儿情况:男57例,女39例,月龄0.01~10个

月,平均(1.83±1.87)个月;病程:0.01~9.22个月,
平均(1.89±0.68)个月;足月儿85例,早产儿11例;
分娩方式:顺产81例,剖宫产15例;出生史:窒息12
例,蓝光治疗5例;付费方式:新型农村合作医疗(简称

农合)55例,自费38例,城镇医疗保险(简称医保)3
例;并发症:无并发症19例,有并发症77例,其中并发

1种并发症6例,两种以上并发症71例。

2.2 IHS患儿家属对疾病相关知识CNBB情况 96
例患儿家属对IHS相关知识认知及格3例(3.12%),
不及格93例(96.88%),需要95例(98.96%),不需要

1例(1.04%)。信念平均持有率为96.88%,见表1。
行为平均形成率为41.52%,见表2。

表1 96例IHS患儿家属信念持有情况

项目
信念

是 不是 持有率

了解IHS相关知识 90 6 93.75
如何预防IHS 93 3 96.88
及时带小孩到医院检查 94 2 97.92
及时带小孩到医院治疗 92 4 95.83
学会护理IHS患儿 96 0 100.00

2.3 影响IHS患儿家属CNBB因素 以患儿家属的

认知、需求、信念、行为作为因变量,年龄、性别、学历、
家庭人均月收入、职业、付费方式为自变量,进行多元

线性回归分析。因职业、付费方式为无序分类资料,设

表2 96例IHS患儿家属行为形成情况

项目
行为

是 不是 形成率

参加有关IHS相关知识讲座 48 48 50.00
家里不养有猫、狗等宠物 23 73 23.96
不吸烟 32 64 33.33
不酗酒 42 54 43.75
及时带小孩到医院检查 51 45 53.13
及时带小孩到医院治疗 61 35 63.54
学会护理IHS患儿 22 74 22.92

置哑变量。自变量赋值情况见表3。结果显示,家属

对IHS相关知识认知水平与学历、性别、付费方式有

关(t分别为11.954、-3.147、-2.333,P<0.05)。需

求与 学 历、职 业、家 庭 人 均 月 收 入 有 关(t 分 别 为

9.761、3.688、3.638,P<0.05)。信念与职业中的农

民、无 职 业、干 部 有 关(t 分 别 为23.885、21.185、

4.761,P<0.05);行为与学历、付费方式、家庭人均

月收入有关(t分别为5.253、3.304、2.236,P <
0.05),见表4。

表3 患儿家属认知、需求、行为多元线性回归分析变量赋值

变量 赋值情况

家属年龄 <30岁=1,30~=2,≥40=3
性别 男=1,女=2
民族 壮族=1,汉族=2,其他=3
学历 初中及以下=1,高中=2,大专及以上=3
职业 农民:1.干部,2.无职业,3.个体户,0(分析时设置哑

 变量,以个体户为对比水平)
家庭人均月收入 <500=1,500~=2,1000~=3,≥2000=4
付费方式 农合:1.医疗保险,2.自费,0(分析时设置哑变量,以

 自费为对比水平)

表4 影响患儿家属CNBB因素多元线性回归分析

因变量 自变量
非标准化系数

b 标准误

标准化系数

b
t P

认知 学历 4.574 0.383 0.859 11.954 <0.001
性别 -1.522 0.484 -0.223 -3.147 0.002

付费方式(农合) -1.127 0.483 -0.166 -2.333 0.023
需求 学历 4.424 0.453 0.645 9.761 <0.001

职业(干部) 2.735 0.742 0.208 3.688 <0.001
家庭人均月收入(元/月) 1.338 0.368 0.226 3.638 0.001

农民 1.500 0.063 1.622 23.885 <0.001
信念 无职业 0.500 0.024 1.374 21.185 <0.001

干部 0.250 0.053 0.209 4.761 <0.001
行为 学历 1.352 0.257 0.505 5.253 <0.001

付费方式(农合) 0.910 0.275 0.267 3.304 0.002
家庭人均月收入(元/月) 0.498 0.223 0.216 2.236 0.029
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2.4 原有知识来源途径及今后最想获取知识途径 
原有知识获取途径:医护人员87例(90.63%),网络/
电视23例(23.96%),亲戚/朋友12例(12.50%),宣
传板报6例(6.25%)。今后最想获取知识途径:单纯

医护人员9例(9.38%),医护人员+宣传手册+个别

指导 + 知 识 讲 座 76 例 (79.17%),网 络 12 例

(12.50%),亲戚朋友3例(3.13%)。

3 讨论

3.1 家属对IHS相关知识认知、需求、知识来源途径

 认知是指个体通过心理活动(如形成概念、知觉、判
断或想象)获取知识。患儿家属对疾病知识的认知程

度低,疾病不确定感增强,不仅影响其心理、生理状态,
而且导致照护患儿能力下降,最终影响治疗护理效果。
由于IHS病因复杂,治疗方法不尽相同,在短期内治

疗效果不太明显等,导致家属担心患儿疾病预后,将会

引发焦虑、恐慌等负性情绪,若处理不当易增加医疗纠

纷[7]。本研究结果显示,家属对IHS相关知识认知水

平及格率仅为3.12%,影响家属认知水平的因素有学

历、性别、付费方式等,说明患儿家属学历越高,认知水

平就越高,男性家属认知水平高于女性,可能与高学历

及男性家属自主学习获取知识方法和能力优于低学历

及女性家属有关;付费方式为保险和农合的家属认知

水平高于自费家属,可能与付费方式为保险和农合的

患儿家属,其经济负担较自费家属轻,比较有心情和精

力自主学习获取知识有关。需要95例(98.96%),不
需要1例(1.04%),影响IHS家属需求主要因素有学

历、职业、家庭人均月收入,说明高学历、高收入及干部

家属对IHS相关知识需求高于低学历、低收入及其他

职业家属,可能与高学历、高收入及干部家属更能认识

到掌握疾病相关知识的重要性,渴望获取知识来帮助

解决和应对婴儿患病带来的困惑有关。原有IHS知

识主要来源于医护人员87例(90.63%),网络/电视

23例(23.96%),亲戚/朋友12例(12.50%),宣传板

报6例(6.25%)。今后最想获取知识途径:单纯医护

人员9例(9.38%),医护人员+宣传手册+个别指导

+知识讲座76例(79.17%),网络/电视12例(12.
50%),亲戚朋友3例(3.13%),由此说明,绝大多数

IHS患儿家属愿意从医护人员获取疾病相关知识,而
且获取知识形式多样化。有研究表明[8],对ICU患者

家属实施个性化、多渠道的疾病知识指导,提高了病人

家属对疾病的认知度、诊疗满意度,进而避免了不必要

的医疗纠纷。因此,IHS患儿入院后,医护人员除常规

健康教育、发放宣传手册外,还应针对不同患儿的病

因、病情、家属对IHS知识了解程度、知识认知途径意

愿、领会能力、心理需求等,实施针对性、个体化的健康

教育及心理护理,给患儿家属提供知识和情感支持源,

以提高其认知水平、自我照护患儿能力及治疗依从性,
减轻心理负担,提高生活质量。

3.2 IHS患儿家属信念情况 健康信念是患者对疾

病严重程度的认知,并应用社会心理学方法干预患者

的知觉、态度和信念等心理活动,从而促使患者采取某

种促进健康行为或戒除某种危害健康行为的健康教育

模式,是患者是否可以配合治疗、及时反馈信息的一种

评价[9]。由于患儿生理、心理发育均尚未完善,患儿的

治疗依从性、日常照护等完全依赖于家属。IHS患儿

家属的健康信念直接影响患儿遵医行为及治疗护理效

果。本研究结果表明,IHS患儿家属信念平均持有率

相对较高(96.88%),其中最高的一项是“学会护理

IHS患儿”(100%),其次为“及时带小孩到医院检查”
(97.92%),最 低 一 项 为 “了 解 IHS 相 关 知 识”
(93.75%)。而影响信念的主要因素是职业,职业为农

民、无职业、干部的家属信念得分均高于个体户,可能

与个体户自主经营,工作、生活压力相对比较大,没能

把主要精力放在患病小孩身上有关。有研究表明[10],
对病毒性心肌炎患儿家属实施信念模式护理干预,能
够提升其疾病知识知晓与护理知晓认知水平,有利于

提升患儿治疗依从性,促进患儿早期康复。虽然IHS
患儿家属信念相对较好,但与行为不相符。因此,医护

人员还应督促家属充分利用社会支持源,实施信念护

理模式,帮助提高其行为。

3.3 IHS患儿家属行为情况 本研究发现,IHS患儿

家属行为平均形成率低(41.52%),IHS患儿家属行为

与信念不一致。同意“学会护理患儿”家属占100%,
“及时带小孩到医院检查”的家属占97.92%,可真正

学会护理患儿的仅为22.92%,及时带患儿到医院检

查为53.13%。影响行为的主要因素为学历、付费方

式、家庭人均月收入,表明高学历家属对IHS相关知

识的掌握程度越高,越能理解健康信念及行为的重要

性,进而做出有利于健康的行为。付费方式为保险和

农合的患儿自付住院费比例额度明显少于自费患儿,
经济压力相对较轻,其行为优于自费患儿家属;高收入

患儿家属其行为得分高于低收入患儿家属,表明高收

入患儿家属因婴儿住院治疗费带来的经济压力相对低

于低收入患儿家属,实施健康行为障碍相对较小,进而

自觉实施健康行为。在研究中发现,由于IHS患儿以

皮肤黄染为首发症状,大多数家属认为这是正常现象,
无需做进一步检查,或到医院检查确诊为IHS,但由于

对IHS认知不足,加之受到传统观念的影响,认为用

民间中草药治疗可以治愈而拒绝住院治疗,从而导致

健康行为与健康信念不相一致,家属对IHS知识的认

知不足直接影响其健康行为,继而影响患儿治疗依从

性和治疗效果。因此,医护人员更应关注及加强对低
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学历、低收入及自费患儿家属进行健康教育。对手足

口病患儿监护人实施护理干预,能提高其对健康知识

的知晓率,做到健康信念和行为一致[11]。对高热惊厥

患儿家属实施阶段性健康教育,能提高患儿家属疾病

认知能力、心理状态及治疗配合度[12]。对重型β-地中

海贫血患儿家属实施护理干预,可提高其认知、信念、
行为,社会支持及患儿遵医行为也得到提高[13-14]。有

研究表明[15],临床医生是患儿可以获得的信息来源和

支持途径,以帮助其父母持续管理孩子的健康,医护人

员的支持有助于患儿父母消除不良情绪。
综上所述,在今后工作中建议做好以下工作:①医

护人员不断学习有关IHS知识,才能更好地指导患儿

家属;②患儿入院后,医护人员应尽早了解其需求,包
括知识、情感、心理需求等,为患儿及家属提供信息、情
感及社会支持;③针对不同患儿病因、病情等,提出护

理问题、制定护理计划并实施;④开展形式多样的健康

教育方法,以满足家属的健康需求;⑤建立微信群,群
成员有医疗及护理专家、患儿家属,不仅可以在群里发

布治疗护理新进展,提醒、督促治疗及复查时间,及时

解答家属提出的问题,而且可以让家属相互交流护理

患儿经验;⑥政府、医院、学校、社区等多方联合,全社

会参与,大力宣传IHS防治方法,以提高群众对IHS
的认识程度,做到早发现、早诊断、早治疗,提高治疗护

理效果。
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