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基于医院-社区-家庭三元联动管理模式在重型地

中海贫血患儿父母创伤后成长中的影响研究

韦桂源1,赵凯丽1,农明1,农婵媛1,陆青梅1,陶嘉怡1,余云飞1,任怡菲1,黄秀萍2,陈玉科3

(1.右江民族医学院护理学院,广西 百色 533000;

2.右江民族医学院附属医院儿科,广西 百色 533000;

3.右江民族医学院附属医院护理部,广西 百色 533000)

摘 要:目的 探讨基于医院-社区-家庭三元联动管理模式在重型地中海贫血患儿父母创伤后成长中的应用效果。

方法 选择2022年5月至2023年5月在右江民族医学院附属医院“地贫之家”就诊的80例重型地贫患儿父亲或母亲

为研究对象,随机分为对照组与干预组,对照组对患儿父母实施常规的健康教育、心理护理、电话随访,干预组在对照组

基础上施行医院-社区-家庭三元联动管理模式干预方案。于干预前、干预后12周、干预后24周采用简体中文版创伤

后成长评定量表(C-PTGI)、焦虑自评量表(SAS)、照顾者照顾能力量表(FCTI)、简明健康调查量表(SF-36)对两组重型

地中海贫血患儿父母进行评估。结果 干预前后,对照组重型地中海贫血患儿父母的C-PTGI、SAS、FCTI、SF-36评分

差异均无统计学意义(P>0.05),干预组重型地中海贫血患儿父母的C-PTGI、SF-36评分随时间延长而升高,SAS、FC-
TI评分随时间延长而降低;干预后12周及24周的C-PTGI、SF-36评分均高于对照组(P<0.001),SAS、FCTI评分均

低于对照组(P<0.001)。结论 医院-社区-家庭三元联动管理模式有效提高了重型地贫患儿父母创伤后成长水平

和照顾能力,改善了其负性情绪和生活质量,对于重型地贫患者父母的干预效果具有持久性。
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  重型地中海贫血(thalassemiamajor,TM,简称重

型地贫)是指由单条或多条血红蛋白的株蛋白肽链表

达基因突变或缺失的溶血性贫血,是一种单基因遗传

性疾病。我国已有3000多万人携带地贫基因,主要

分布广东、广西、云南等地,其中广西地区地贫基因携

带者率高达25%[1-2]。终身规范输血和祛铁治疗是目

前重型地贫患儿最主要的治疗方案,由于疾病症状明

显、治疗周期长及治疗费用高,使患儿父母面临巨大的

经济压力和心理负担,导致患儿父母长期处于应激状

态,经 历 极 大 的 创 伤。创 伤 后 成 长(post-traumatic

growth,PTG)是“个体与高度压力的生活情景以及潜

在创伤性生活事件抗争后所经历的积极心理变化”,其
作为一种潜在的积极资源和力量,可使个体从事件中

获得积极的体验和更高的成长水平[3]。研究显示[4],

重型地贫患儿父母PTG处于中等水平;本课题组前期

研究亦发现[5-6],地贫患儿父母均存在不同程度的抑

郁、焦虑及人际关系敏感等心理问题。基于此,本研究

拟以三甲医院为主导构建医院-社区-家庭联动的重

型地贫患者父母PTG心理干预方案并探讨其应用效

果,以提高其PTG水平,改善其心理状态。

1 对象与方法

1.1 研究对象 选取2022年5月至2023年5月在

右江民族医学院附属医院“地贫之家”就诊的80例重

型地贫患儿父母之一为研究对象,随机分为对照组与

干预组,每组各40例。纳入标准:①患儿诊断为重型

地贫;②患儿接受治疗时间≥6个月,年龄≤18岁;③
患儿主要照顾者及决策者;④有良好的理解、沟通、交
流能力;⑤知情同意愿意配合。排除标准:①其患儿有
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其他重大或慢性疾病,如:恶性肿瘤、内分泌疾病、其他

血液疾病等;②近6个月内经历其他创伤性事件;③诊

断有精神心理疾病者。两组患儿性别、疾病治疗方式、

照顾者(性别、文化程度、职业状态)、居住地等一般资

料比较差异无统计学意义,基线具有可比性,见表1。

表1 两组重型地贫患儿和患儿父母的基本资料比较

项目
对照组

(n=40)

干预组

(n=40)
χ2 P

患儿性别 0.050 0.823
 男 22(55.00) 21(52.50)

 女 18(45.00) 19(47.50)
是否为独生 0.313 0.576
 是 9(22.50) 7(17.50)

 否 31(77.50) 33(82.50)
治疗方式 0.664 0.353
 输血 3(7.50) 8(20.00)

 输血+除铁 34(85.00) 29(72.50)

 输血+除铁+脾切除 3(7.50) 3(7.50)
居住地 0.082 0.775
 农村 33(82.50) 32(80.00)

 城镇 7(17.50) 8(20.00)
医疗费支付方式 1.829 0.176
 城乡居民医保 33(82.50) 37(92.50)

 贫困救助 7(17.50) 3(7.50)
父母性别 1.352 0.245
 男 12(30.00) 17(42.50)

 女 28(70.00) 23(57.50)
文化程度 5.339 0.069
 小学及以下 13(32.50) 15(37.50)

 初中 22(55.00) 13(32.50)

 中专及以上 5(12.50) 12(30.00)
婚姻状况 0.000 1.000
 已婚 37(92.50) 38(95.00)

 离异 3(7.50) 2(5.00)
职业状态 0.474 0.491
 在岗 14(35.0) 17(42.5)

 无业 26(65.0) 23(57.5)

 注:表内计数资料数据用[n(%)]表示。

1.2 研究方法 对照组对患儿父母开展常规健康教

育、心理护理、电话随访等。干预组按照三甲医院-社

区-家庭联动的重型地贫患儿父母PTG干预方案对

患儿父母实施干预,具体如下:

1.2.1 组建小组成员 组建以右江民族医学院附属

医院为主导的重型地贫患儿父母PTG干预护理联盟,

联盟团队包括2名主任护师、1名副主任医师、2名副

主任护师、1名心理学医师、3名主管护师、2名护师以

及乡镇卫生院1名医生和1名护士。

1.2.2 明确分工,技能培训 本课题组成员前期通过

百色市卫生健康委员会组织的有关会议,召集所有参

与研究的联盟团队成员召开会议,明确工作职责和分

工,并制作地贫相关知识和照护技能手册,依托右江民

族医学院附属医院智慧医院“医护到家”平台实施干

预。平台设有管理端、医护端、患者端3个端口。管理

端口由联盟单位管理,医护端口有规范网约护理服务

流程,患者端口有患者居家上门服务预约、居家护理技

术学习、健康教育等功能。指导成员关注医护端并教

会其使用方法,并将PTG干预的相关知识与技能通过

平台开展同质化培训,规范基层卫生服务人员服务方

法与内容。为减少主观偏差和个人偏好,干预者和收

集资料者设置不同的人员。

1.2.3 实施干预 ①医院:研究对象入组后由医院3
名护士建立健康档案,个体化评估患儿及其家庭一般

资料、目前病情情况和生活情况等,出院前对患儿父母

进行出院健康宣教,内容包括饮食、用药指导、并发症

预防、定期复诊等,将相关知识点整理成通俗易懂的文

字和图片,印刷装订为地贫宣传手册并发放,便于患儿

家属查阅。并指导患儿父母关注“医护到家”平台,教
会其使用方法,遇到健康问题可随时通过平台获得医

护人员的帮助和支持。“医护到家”平台由专门的责任

护士对“医护到家”平台进行维护、更新,定期将地贫相

关知识以图片、文档、视频的形式上传至平台,同时邀

请患儿和家属参加右江民族医学院附属医院“地贫之

家”和“阳光书屋”每一次开展的活动和座谈会,搭建家

长和医护人员交流的平台,也给家长们提供相互鼓励、
交流及支持的机会。②社区:经过培训的基层卫生服

务人员在患儿出院1周内上门访视,访视内容包括评

估住所条件、环境卫生、家庭收入情况、患儿(生理功

能、心理社会状态、健康行为、认知)、家属认知等领域

的状况,进行针对性指导。如有问题,家属可通过“医
护到家”平台与社区或三甲医院的医护人员联系,获取

护理信息与技术方面的支持和帮助,针对患儿父母线

上咨询的问题和困难,必要时有目的的进行上门访视。

③家庭:告知家长加强家庭支持,关心和关爱患儿,在
医院和社区医护人员的指导下鼓励、协助患儿日常生

活,如保持个人卫生、规律作息、合理饮食、定期输血和

祛铁治疗等,家长心理压力大时可倾听疗愈型轻音乐、
进行慢跑或向护士倾诉,排解负性情绪,遇到问题随时

与社区、医院医护人员沟通、咨询。

1.3 评价指标 研究过程中共收集3次评价指标资

料,分别是患儿父母入组时、干预后12周、24周后。
研究人员进行现场纸质问卷发放并指导成员填写问卷

的方法,填写完成后对问卷填写情况进行复核。评价

两组患儿父母的创伤后成长、焦虑、对患儿照护能力及

生活质量的评价工具分别为:①简体中文版创伤后成
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长评定量表(ChinesePostTraumaticGrowthInven-
tory,C-PTGI):由我国学者汪际[7]修订并汉化,Cron-
bach’sα系数为0.87,5个维度共20个条目,如:人生

感悟、个人力量、新的可能性、与他人的关系、精神改

变。采用Likert6级评分法,0为最低分,5为最高分,
分数越高,PTG水平越高;②焦虑自评量表(Self-Rat-
ingAnxietyScale,SAS):采用ZUNG W W 等[8]制定

的焦虑自评量表,共20个条目,得分相加得到总粗分

(X),标准分(Y)=总粗分(X)×1.25后取整数,以50
分为分界值,得分>50分表示有焦虑症状[9];③家庭

照顾者照顾能力量表(FamilyCareGiverTaskInven-
tory,FCTI):采用香港学者Lee等修订版本[10],Cron-
bach’sα系数为0.87,共25个条目,采用Likert3级

评分法,0~2表示从“不困难”到“极困难”,总分为0~
50分,得分越高表示照顾者照顾能力越差;④健康调

查简 明 量 表 (The MedicalOutcomesStudyShort
Form36-Item HealthSurvey,SF-36)[11]:Cronbach’s
α系数为0.80,包括8项内容,共36个条目,每项内容

0~100分,得分越高,生活质量越好。

1.4 统计学方法 采用SPSS23.0统计学软件进行

统计分析。符合正态分布的计量资料用(췍x±s)表示,
计数资料用例(n)、百分比(%)表示;组间和组内比较

计量资料用t检验和重复测量方差分析;计数资料比

较用χ2 检验。P<0.05表示差异有统计学意义。

2 结果

2.1 两组C-PTGI得分的比较结果 干预前,两组C-
PTGI比较差异无统计学意义,基线有可比性;时间与

组间存在交互作用,随时间变化干预组C-PTGI得分

逐渐升高,干预后12周、24周均高于对照组,差异具

有统计学意义(P<0.001),见表2。

    表2 两组C-PTGI得分比较的结果   单位:分

组别 n 干预前 干预12周 干预24周

对照组 40 48.25±14.26 63.05±11.25 65.85±8.99
干预组 40 54.08±12.99 75.53±8.39 83.90±6.39
t -1.909 -5.620 -10.348
P 0.060 <0.001 <0.001

 注:①表内计量资料数据以(췍x±s)表示。②F 时间=129.344,

P<0.001;F 组间=43.531,P<0.001;F 交互=11.387,P<

0.001。

2.2 两组FCTI得分的比较结果 干预前,两组FC-
TI得分比较差异无统计学意义,基线有可比性;时间

与组间存在交互作用,随时间变化干预组FCTI得分

逐渐降低,干预后12周、24周均低于对照组,差异具

有统计学意义(P<0.001),见表3。

   表3 两组FCTI得分的比较结果    单位:分  

组别 n 干预前 干预12周 干预24周

对照组 40 25.55±2.14 15.60±3.69 14.08±5.34
干预组 40 24.80±2.11 9.55±2.91 2.78±1.27
t 1.578 8.151 13.016
P 0.119 <0.001 <0.001

 注:①表内计量资料数据以(췍x±s)表示。②F 时间=746.655,

P<0.001;F 组间=210.895,P<0.001;F 交互=58.356,P<

0.001。

2.3 两组SAS得分的比较结果 干预前,两组SAS
得分比较差异无统计学意义,基线有可比性;时间与组

间存在交互作用,随时间变化干预组得分逐渐降低,干
预后12周、24周均低于对照组,差异具有统计学意义

(P<0.001),见表4。

  表4 两组主要照顾者焦虑量表总分的比较  单位:分

组别 n 干预前 干预12周 干预24周

对照组 40 54.75±4.89 72.58±11.39 52.25±9.06
干预组 40 56.60±5.20 34.85±2.94 35.30±4.72
t 1.639 20.282 10.491
P 0.105 <0.001 <0.001

 注:①表内计量资料数据以(췍x±s)表示。②F 时间=69.490,

P<0.001;F 组间=357.481,P<0.001;F 交互=212.277,P<

0.001。

2.4 两组SF-36得分的比较结果 干预前,两组SF-
36得分比较差异无统计学意义,基线有可比性;时间

与组间存在交互作用,随时间变化干预组SF-36得分

逐渐升高,干预后12周、24周均高于对照组,差异具

有统计学意义(P<0.001),见表5。

   表5 两组SF-36得分的比较结果   单位:分  

组别 n 干预前 干预12周 干预24周

对照组 40 382.45±104.71492.07±149.32 474.93±46.05
干预组 40 392.79±83.02 616.30±60.39 673.06±34.09
t -0.490 -4.878 -21.871
P 0.626 <0.001 <0.001

 注:①表内计量资料数据以(췍x±s)表示。②F 时间=142.073,

P<0.001;F 组间=97.390,P<0.001;F 交互=37.251,P<

0.001。

3 讨论

3.1 实施基于医院-社区-家庭三元联动管理模式

可以提高重型地贫患儿父母的创伤后成长水平 本研

究结果示,随时间变化干预组创伤后成长得分逐渐升
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高,干预后12周、干预后24周均高于对照组,说明实

施基于医院-社区-家庭三元联动管理模式可以提高

重型地贫患儿父母的创伤后成长水平。基于医院-社

区-家庭三元联动管理,使重型地贫患儿在院内得以

早期且规范诊疗,在院外由基层卫生服务站开展家庭

访视,评估与排查病情,有助于减轻病情程度、延缓疾

病病程进展、减少疾病对患儿生命的危害,从而减轻患

儿父母的心灵创伤[12-13],树立治疗疾病的信心,从而

提高父母的创伤后成长水平,与徐志芳等[14]研究结果

一致;并通过“医护到家”平台随时随地获取医院远程

咨询等信息支持,为后续的长期规范治疗筑牢后盾基

础,有效促进其创伤后成长水平。因此,建立医院-社

区-家庭三元联动管理联盟,各方发挥线上线下优势

资源,开展疾病知识宣教、用药及康复指导、健康行为

指导、心理辅导,有助于促进患儿父母创伤后成长水

平。

3.2 实施基于医院-社区-家庭三元联动管理模式

可以提高重型地贫患儿父母的照顾能力 安丽巧

等[15]研究指出,地贫患儿照顾者的照顾能力偏低,医
护人员可以通过互联网平台开展相关的护理干预来提

高患儿照顾者的照顾能力。本研究结果显示,随时间

变化干预组的照顾能力得分逐渐降低,照顾能力随之

提高,说明实施基于医院-社区-家庭三元联动管理

模式可以提高重型地贫患儿父母对患儿的照顾能力。
一方面,本研究使用地贫相关知识和照护技能手册和

开展“地贫之家”、“阳光书屋”活动,一定程度上帮助患

儿父母加深对重型地贫疾病的认识,深入了解疾病发

生发展过程,有助于提高地贫相关知识知晓度。同时

患儿父母间能互相进行沟通交流,分享照顾经验,提高

照顾能力。另一方面,通过“医护到家”平台提供上门

服务预约、居家护理指导、患儿用药及康复指导,可满

足患儿父母的信息需求,使父母对患儿的照顾能力得

到有效提高。

3.3 实施基于医院-社区-家庭三元联动管理模式

可以改善重型地贫患儿父母的负性情绪 梁英等[16]

研究指出,医护人员需要重视重型地贫患儿照顾者的

负性心理问题。本研究结果显示,干预组患儿父母的

焦虑得分随着时间变化而降低,说明实施基于医院-
社区-家庭三元联动管理模式可以改善患儿父母的负

性情绪。分析原因可能是:其一,通过“地贫之家”活
动,医护人员与患儿父母面对面交流,拉近医患间的距

离,父母更愿意倾诉其内心的感受和宣泄负性情绪,可
有针对性的鼓励和疏导,增强其照护信心;其二,通过

基层卫生人员通过上门访视,能迅速识别父母出院早

期的负性情绪,缓解了患儿父母的照护负担,从而更好

地配合后续治疗;再者,通过“医护到家”平台,患儿父

母可随时与医护人员沟通,及时解决患儿治疗中面临

的问题,父母的负性情绪得到有效改善,从而促进患儿

病情康复及转归。

3.4 实施基于医院-社区-家庭三元联动管理模式

可以提高重型地贫患儿父母的生活质量 王程等[2]研

究结果显示,重型地贫患儿主要照顾者的生活质量水

平较低,需医疗、社区、社会等多方面联合干预来改善

其生活质量。本研究实施基于医院-社区-家庭三元

联动管理模式可提高重型地贫患儿父母的生活质量,
原因可能是医院-社区-家庭三元联动管理模式将延

续性护理服务扩展至社区和家庭,一定程度上弥补了

出院后患儿及其父母无法继续获得的专业治疗和护理

相关知识指导的不足。

4 小结

本研究基于三甲医院为主导构建三甲医院-社区

-家庭联动管理模式,采用线上线下干预方式对重型

地贫患儿父母进行健康指导和心理疏导,并进行动态

跟踪,不仅有效提高了重型地贫患者父母创伤后成长

水平和对患儿的照顾能力,而且还减轻了其负性情绪,
改善了日常生活质量,对于重型地贫患者父母的干预

效果具有持久性。
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率降低20%以上。

4 小结

实施介入专科护士主导的经导管主动脉瓣置换术

同质化护理方案使该手术护理更规范化、专业化,提高

了医护人员手术配合熟练度和工作效率,对提高主动

脉瓣疾病患者护理质量具有重要作用。由于手术量的

限制,本研究样本量少且为非同期对照试验,因此,后
续研究将继续量化和完善同质化护理方案,同时扩大

样本量,开展多中心临床研究,以期为提高主动脉瓣疾

病患者护理质量提供更科学、完善的依据。
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