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慢性肾病患儿照顾者疾病认知能力的研究进展
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摘　要：儿童慢性肾病已成为全球公共卫生问题之一。照顾者作为慢性肾病患儿主要的支持系统，在其治疗及康复过

程中发挥关键作用。本文综述了慢性肾病患儿照顾者对疾病的认知能力现状、影响因素、测评工具及干预措施，以期为临

床护理及干预提供参考依据和实践方向。
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　　慢性肾病（ｃｈｒｏｎｉｃｋｉｄｎｅｙｄｉｓｅａｓｅ，ＣＫＤ）具有

高发病率、高致残／死率、高医疗费和低知晓率等

特征。该病起病隐匿，病程迁延不愈且易复发，可

逐渐发展至终末期肾脏疾病［１］。２０１７年全球疾病

负担报告显示，欧洲儿童ＣＫＤ３～５期发病率为

１１／１００００００～１２／１００００００
［２］。我国儿童ＣＫＤ

已成为较严重的公共卫生问题之一［３－４］。ＣＫＤ需

要长期、系统的管理和治疗，但由于患儿群体的特

殊性，疾病自我管理能力差，容易出现角色缺如、

心理功能紊乱等，照顾者作为其主要的支持系统

起到至关重要的作用，故照顾者对疾病的认知在

ＣＫＤ管理领域得到广泛关注
［５－６］。研究表明，照

顾者的积极认知有利于患儿ＣＫＤ的预防、治疗及

转归，可提高患儿及照顾者的生活质量及家庭功

能［７－９］。但现有研究多局限于患儿的护理及健康

教育，较少关注照顾者的疾病认知能力水平［１０］。

因此，评估ＣＫＤ患儿照顾者的疾病认知能力水平

及影响因素，为照顾者提供ＣＫＤ相关信息，协助

制定干预方案，使其参与到ＣＫＤ患儿疾病管理中

已成为亟待研究的课题，现综述如下。

１　疾病认知概念及模型

疾病认知又称疾病感知，最早由美国学者

Ｌｅｖｅｎｔｈａｌ提出，属于心理学概念，是指个体通过

感知应对疾病，促进个体调整认知，从而影响患者

疾病的发展［１１］。Ｂａｕｍａｎｎ等
［１２］于１９７３年创立自

我调节常识模型（ｓｅｌｆｒｅｇｕｌａｔｏｒｙｍｏｄｅｌ，ＳＲＭ），强

调患者对疾病的情绪和行为反应分为５个方面，即

症状识别、原因、时间跨度、结局和可治愈性／控制

性，是疾病感知的经典理论模型。随着ＳＲＭ模型

的发展，Ｂａｕｍａｎｎ等
［１２］强调从患者的认知角度看

待疾病，提出了常识模型（ｃｏｍｍｏｎｓｅｎｓｅｍｏｄｅｌ，

ＣＳＭ），指出个体根据可以获得的具体和抽象信息

形成疾病的心理表征，进而形成应对方案或疾病

管理策略。目前该模型已被广泛应用到慢性病管

理领域［１３］。

２　犆犓犇患儿照顾者疾病认知能力现状

２．１　疾病症状识别及治疗感知较差

研究证实，照顾者虽然参与疾病的治疗与护

理，但不了解ＣＫＤ疾病概念、诊断及临床表现等

内容，易导致延误确诊或治疗等不良事件的发

生［１３］。此外，照顾者对疾病治疗方案及护理措施

感知较差，间接影响患儿自身依从性，使其逃避治

疗，甚至产生抵触情绪等，进而对疾病发展产生不

利影响。在照顾过程中，照顾者疾病认知能力处

于较低水平，易忽视健康教育及家庭随访重要性，

对患儿疾病症状感知较差，影响患儿疾病转归及

生活质量。因此，医护人员在ＣＫＤ患儿的健康教

育中，应关注照顾者疾病认知能力对儿童及时就

诊和治疗依从性的影响，重视照顾者的参与性，鼓

励其对ＣＫＤ患儿进行日常护理，并强化疾病症状

识别及治疗方案等内容的宣教。

２．２　疾病危险因素意识薄弱

ＣＫＤ常见的危险因素包括：围生期事件、药物

副作用、糖尿病、超重／肥胖、急性肾损伤等［１４］。相

关研究显示，早产儿在出生后一段时间内因受外

界环境的影响罹患ＣＫＤ的风险明显增加，而存活
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的早产儿可能存在不同程度的肾脏损伤，且不易

被诊断［１５］。研究表明，除患儿自身感染、不良生活

习惯、全身疾病累积等因素外，孕期母亲的营养状

况、健康状态、服用的药物、环境因素等均可影响

患儿的肾脏健康，构成ＣＫＤ的危险因素
［１６］。李艳

芬等［１７］对学龄前患儿母亲的ＣＫＤ认知及早期预

防行为进行调查发现，其对ＣＫＤ知晓率低。面对

多种风险因素，照顾者知识储备不足，如不了解遗

传、感染、高血压、吸烟、乙醇等病因及家族史对

ＣＫＤ产生或进展有关，从而使患儿罹患ＣＫＤ的风

险增加［１８］。因此，照顾者对ＣＫＤ病因及危险因素

的正确认知与识别能力在未来研究中应予以重

视，护理人员在出院指导及健康教育时有必要对

ＣＫＤ患儿照顾者进行ＣＫＤ危险因素识别的健康

指导，改善其对ＣＫＤ病因的感知。

２．３　疾病进展及结局感知水平较低

ＣＫＤ是影响患儿健康的慢性进展性疾病之

一，具有反复性和长期性，其过程和预后具有不可

预测性。研究证实，多数照顾者只知晓ＣＫＤ的部

分概念，缺乏对疾病变化及结局的了解［１９－２０］。与

正常儿童相比，ＣＫＤ患儿在疾病发展过程中更易

表现出诸多心理和行为问题，在生活、社交、学习

等方面存在差异。ＬｏｐｅｚＶａｒｇａｓ等
［２１］研究表明，

照顾者对患儿生活质量及心理健康的感知水平较

低，容易忽视患儿疾病发展中存在的关键问题和

危险因素，从而延误患儿的病情，影响疾病转归及

预后。王丽娜等［２２］研究表明，照顾者获取疾病信

息的能力有限，不能正确评估ＣＫＤ进展，且对患

儿疾病管理存在误区。因此，护理人员应加强对

照顾者的出院指导，如指导其使用试纸监测患儿

尿蛋白的变化，协助其判断疾病进展，帮助其建立

家庭管理模式并定期随访，使其能够有意识地纠

正患儿高风险的生活方式、不良行为习惯及认知

偏差，进而提高生活质量及疾病预后。

３　照顾者疾病认知能力相关研究

３．１　照顾者疾病认知测量工具

照顾者疾病认知测量工具主要由国外学者研

发。在患儿慢性病领域，２０１８年 Ｍｉｒｅ等
［２３］对疾

病认知调查问卷进行修订，研发自闭症患儿的父

母疾病认知能力评定量表（ＲｅｖｉｓｅｄＩｌｌｎｅｓｓＰｅｒｃｅｐ

ｔｉｏｎＱｕｅｓｔｉｏｎｎａｉｒｅｉｎＡｕｔｉｓｍＳｐｅｃｔｒｕｍＤｉｓｏｒｄｅｒ，

ＩＰＱＲＡＳＤ）。该量表包含４个子量表，即后果、疾

病一致性、时间周期和情感表征，其内部一致性为

０．７９～０．８９，并具有良好的平行效度、区分效度、

结构效度及预测效度等。同时ＩＰＱＲＡＳＤ在其他

慢性疾病中也被证实具有适用性。目前国内外研

究中尚缺乏应用于ＣＫＤ患儿照顾者疾病认知的

调查工具，今后的研究中建议编制针对ＣＫＤ患儿

照顾者疾病认知能力的测评工具。

３．２　照顾者疾病认知影响因素

目前国内外对ＣＫＤ患儿照顾者疾病认知能

力的研究发现，影响其疾病认知的因素主要包括

患儿相关因素：性别、年龄、独生子女、知识水平、

性格特点及情感体验等；照顾者自身因素：教育程

度、疾病史、遗传史、心理状态等；家庭资源：家庭

环境等；社会支持：由专业人士和组织提供的技术

性支持，如医护人员对患儿及照顾者的健康教育、

出院指导、家庭随访等。上述这４类因素可共同作

用于ＣＫＤ患儿照顾者，在多层面对其疾病认知能

力产生影响。

３．３　照顾者疾病认知能力的干预方案

３．３．１　组建多学科专业团队

ＣＫＤ患儿容易漏诊，医务工作者对ＣＫＤ的认

知是该疾病防治的第一道防线［２４］。我国ＣＫＤ患

儿数量众多，但为患儿与照顾者提供心理社会干

预的专业人员数量较少。为提高ＣＫＤ患儿照顾

者疾病认知能力，促进患儿与照顾者的心理社会

功能及家庭功能，首先应提高医疗保健人员的认

知［２５］。同时，应组建医生、护士和心理社会卫生专

业人员在内的多学科儿科肾病学团队，以团队教

育为基础，通过医院与社区卫生服务机构，对出院

的ＣＫＤ患儿家庭按时随访，与照顾者及时沟通与

交流，提供患儿疾病的相关信息支持，鼓励照顾者

对患儿及自身存在的生理心理问题进行咨询。医

护人员应向全民普及产前检查项目和尿液筛查相

关知识，指导ＣＫＤ患儿照顾者使用试纸，并帮助

其判断测量结果等。总体来说，国内关于ＣＫＤ患

儿照顾者疾病认知的干预研究处于探索阶段，未

来研究中应培养医护人才及组建多学科团队，为

提高照顾者疾病认知能力夯实基础。

３．３．２　加强对ＣＫＤ患儿照顾者的健康教育

目前ＣＫＤ患儿及照顾者的健康教育大致分

为线上与线下两种形式。线下健康教育主要包括

“以家庭为中心”的护理干预措施，实现“一对一”

的家庭支持护理，与照顾者合作引导其学习疾病
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相关知识、医疗护理措施等。我国关于慢性病患

儿照顾者教育干预的研究与国外研究结果大致相

同，已证实开展疾病知识讲座、病情讨论、绘制病

区板报等方式可有效提高照顾者对相关疾病知识

和家庭护理的认知程度。临床科室及社区医院可

以通过发放健康宣传手册增强患儿照顾者对儿童

ＣＫＤ知识的理解，指导照顾者为患儿制定合理饮

食、健康生活方式，及时发现并纠正不良疾病认

知，降低ＣＫＤ的并发症，从而有效延缓ＣＫＤ的进

展并降低死亡率。未来研究中应分别为ＣＫＤ患

儿及其照顾者定制个性化方案，协助其完成日常

护理，并长期随访监测干预效果，促进ＣＫＤ患儿

疾病转归。线上健康教育主要包括构建“互联网＋

社区”健康管理平台、健康专线、微信平台、公众

号、移动ＡＰＰ等，进行远程护理指导，开展云端医

疗多学科合作，为ＣＫＤ患儿及照顾者提供网上

“面对面”服务，提供全面的非现场健康教育，以改

善照顾者的疾病认知能力，促进家庭护理计划的

实施，从而延缓ＣＫＤ患儿病情进展
［２６］。目前线上

教育主要应用于ＣＫＤ透析患者，由于考虑到隐私

性、操作复杂、面向人群较为特殊、对参与者要求

较高等因素，尚未得到广泛使用。随着科技高速

发展，５Ｇ技术将被应用到疾病管理领域，医护人

员应重视网络平台在提高ＣＫＤ患儿照顾者疾病

认知能力方面的关键作用，帮助其学习并应用相

关平台，鼓励登记患儿信息并记录生活状态，完善

远程护理，促进康复。

４　结语

综上所述，疾病认知是ＣＫＤ患儿及照顾者健

康管理的主要评价指标，其作为医护人员实施干

预的切入点，对患儿自身心理行为和社会功能均

有一定程度影响，同时也影响家庭功能及生活质

量。目前国内缺少对ＣＫＤ患儿照顾者疾病认知

能力水平评估、影响因素以及其与生活质量和家

庭功能的相互作用等方面的实证研究，相关干预

性研究也相对不足。因此，在未来研究中，医护人

员应探索影响ＣＫＤ患儿照顾者疾病认知能力的

影响因素，了解照顾者在护理患儿过程中的心理

行为过程，动态追踪照顾者的行为功能发展情况，

掌握疾病认知的变化趋势。此外，应侧重于针对

ＣＫＤ患儿及照顾者疾病认知干预措施的构建，采

用纵向研究，确定最佳干预方法，为改善ＣＫＤ患

儿照顾者疾病认知提供本土化的循证证据。
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