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　　儿童慢性病是指发生在０~１８岁之间,持续时

间超过３个月或３年中发生３次及以上的慢性非传

染性疾病[１].近年来,由于人们生活方式的改变和

医学技术的发展,一些原本急性致命性的疾病逐渐

转变为慢性病,导致儿童慢性病的患病率逐年上升.
国外儿童慢性病的患病率是过去４０年的４倍,占全

部儿童的１２％~１６％.而在中国,儿童慢性病的发

病率更是达到１０％~２０％[２].儿童慢性病已成为

全球广泛关注的公共卫生问题之一[３].研究[４Ｇ５]显

示,照顾者的能力和自我效能对患儿的治疗和康复

有显著影响,因此需要采用高效且实用的护理模式

对照顾者进行干预.健康赋能作为一种有效且较易

实施的护理模式,可以提高照顾者的照顾能力,从而

促进患儿的康复[６].本文综述健康赋能理论在儿童

慢性病家庭照顾者中应用的研究进展,以期为慢性

病患儿家庭开展健康赋能提供指导.

１　健康赋能的概述

１．１　健康赋能的概念　健康赋能是一个持续的过

程,旨在通过提升个人的知识、技能和动力,帮助他们

实现预期的健康目标.这个过程是连续的,为个人提

供了一个学习新信息和技能的平台[７].健康赋能始

于２０世纪６０年代的社会行动意识形态和７０年代的

自我帮助运动.２０世纪６０年代,赋能理论强调弱势

群体通过批判意识和集体行动来摆脱社会的束缚,这
为健康赋能个体主动性奠定了基础[８].在７０年代,
自我保健运动进一步定义个体在健康管理中的积极

作用,将健康赋能概念从社会政治层面扩展到个体

健康实践层面[９].这一演变为医疗专业人员在临床

中应用健康赋能理论提供了支持.健康赋能强调个

人能力的提升,是个人福祉与社会政治环境之间产

生协同相互作用.健康赋能的宗旨是促进健康,与
医疗的宗旨相契合,因此得到了医护人员的认可,并
在临床中得到广泛应用.同时,国家层面也推出了

健康赋能的相关政策[１０Ｇ１１],其中大多数政策的推动

者是医护人员,旨在提高公众的健康水平和生活

质量.

１．２　健康赋能概念的维度　健康赋能是涵盖多个

维度的理念,其维度包括个体心理、组织集体以及社

区层面[１２].在个体心理层面,健康赋能关注于增强

个人的能力、自尊和自我效能;在组织集体层面,健
康赋能注重提升集体的协作能力和决策效率;而在

社区层面,健康赋能则旨在促进个体与组织之间的

协同作用,沟通构建健康的社区环境.这些维度共

同作用,不仅促进个体和集体的积极变化,还致力于

消除由社会或政治因素造成的剥夺条件.

２　家庭照顾者健康赋能模型的概述

２．１　 以 家 庭 为 中 心 的 赋 能 模 型 (familyＧcentered
empowermentmodel,FCEM )　FCEM 模型基于

个人及家庭成员的动机、心理状态以及自我问题特

征的相互作用构建其基本框架,其理念是赋能患者

家庭系统以促进健康[１３].该模型分为四个阶段:一
是确定感知到的威胁,通过小组讨论的方法来实现;
二是增强自我效能感,采用解决问题的方法;然后是

通过教育参与方法来改善自尊;最后进行过程和结

果的评估[１４].FCEM 模型以其实施规范和良好的

应用效果而受到认可,近年来,该模型已广泛应用于

国内外患者自身和照顾者的健康赋能研究中.

２．２　创造父母赋能机会模型(creatingopportuniＧ
tiesforparentempowerment,COPE)　该模型基于

自我调节理论、控制理论和情绪渲染假说的组合而

制定[１５].COPE模型专注于为照顾者提供关于儿

童护理的具体和客观信息,其干预措施包括为照顾

者提供疾病的健康指导,并解决儿童在生病和住院

期间常见的情绪和行为反应[１５].该模型的核心在

于通过增强行为来减少照顾者在照顾儿童方面的期

望与现实之间的差距,帮助照顾者更好地理解儿童

的情感需求,并给照顾者提高相应的情感支持和帮

助.COPE模型主要应用于新生儿重症监护室(neoＧ
natalintensivecareunit,NICU),对父母、新生儿及整

个家庭产生积极影响.COPE模型在国外取得了显

著的成果,我国需要加强对该模型的应用研究.
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２．３　家庭赋能计划模型(familyempowermentproＧ
gram,FEP)　纽约州纽约市的社区生活研究所于

２０１２年设计并提出FEP模型[１６].FEP模型是一个

融合多种元素的家庭治疗项目,旨在通过跨学科团

队与家庭的合作来解决家庭问题.该模型包含３个

核心组成部分:家庭倡导、应享权利咨询以及基于循

证的简短策略家庭治疗(briefstrategicfamilytherＧ
apy,BSFT)家庭治疗.FEP模型的主要目标是增强

家庭内部功能和弹性,通过家庭合作,解决和协调存

在的问题,创造家庭与外部环境之间更具适应性的

融合.FEP的活动分为两个阶段:第一阶段是促进

家庭内部系统的健康,第二阶段是稳定外部环境因

素和满足具体服务需求[１７].在应用现状方面,FEP
模型在国外应用较为广泛,尤其是美国的研究机构对

其应用进行了深入研究.但该模型在国内的研究和

应用还处于初步阶段,主要集中在理论构建和实践探

索上.需要指出的是,FEP模型目前缺乏统一的实施

规范,这可能影响其在不同环境中的应用效果.

３　家庭照顾者健康赋能的测量工具

３．１　 家 庭 赋 能 量 表 (familyempowermentscale,

FES)　该量表由 Koren等[１２]于１９９２年研发,是一

种照顾者赋能的有效且可靠的衡量标准.该量表最

初用于评估有情绪障碍儿童的父母,后来其应用范

围扩展到慢性病照顾者[１８].FES量包含家庭(１２个

条目)、服务系统(１２个条目)和社区/政策(１０个条

目)３个维度,３４个条目.每个条目采用Likert５分制

计分,从１(完全不同意)到５(完全同意),总分介于３４
分到１７０分之间[１８].该量表信效度良好,各维度的

Cronbach’sα系数为０．８７~０．８８,显示出良好的可靠性

和稳定性.我国中山大学的龙颖等[１９]对量表进行了

汉化及修订,用于评估特殊儿童家长的家庭赋能情

况.修订后量表在各维度的 Cronbach’sα系数为

０􀆰７５~０．８５,重测信度为０．９３,各维度信度为０．７２~
０􀆰８２,表明量表具有良好的内部一致性.FES量表可

用于自评或他评,适用于需要评估家庭赋能水平的各

类研究实践场景.其优点在于为照顾者提供了一个

全面、多维度的家庭赋能评价工具,但局限性在于可

能需要对照顾者进行培训和指导才能有效使用,且
在不同文化和社会背景下的适用性可能有所不同.

３．２　 护 理 过 程 测 量 量 表(the２０Ｇitem measureof
processesofcare,MPOCＧ２０)　此量表是在 MPOCＧ
５６的基础上进行精简和优化后形成,旨在加强量表

的区分能力[２０].该量表最初用于评估医院和护士

的医疗服务质量,后来应用也应用于照顾者中,主要

用于评估父母在过去１年中对服务提供者以家庭为

中心的行为的体验和看法[２１].MPOCＧ２０包括５个

维度,２０个条目,采用７分制评分,从非常不同意(１
分)到非常同意(７分),总分越高,表明父母对以家

庭为中心的护理越满意;量表的信效度良好,CronＧ
bach’sα系数为０．８３~０．９０[２２].该量表可以通过自

评或他评的方式使用,适用于评估各种医疗保健中

家庭赋能的效果.其优点在于其简洁性和针对性,
能有效评估家庭赋能的效果.然而,其局限性在于

可能需要特定的培训和指导才能使用,且在应用时

需要考虑不同文化背景下的有效性和适用性.

４　儿童慢性病家庭照顾者健康赋能的应用

４．１　应用对象　０~１８岁儿童患有的慢性病包括哮

喘、过敏症、糖尿病、贫血、发育迟缓、关节炎、关节疾

病、血液病、肿瘤、脑瘫、脑震荡、癫痫、经常性头痛、
心脏病等[２３].慢性病儿童的健康赋能在国外研究

起步较早,积累了丰富的研究成果,并被广泛应用于

哮喘、自闭症、脑瘫、发育迟缓和贫血等患儿的家庭

中[７,１２Ｇ１３,１８,２８].我国近几年在儿科领域引入健康赋

能理念,由于健康赋能能够提供持续、全面的护理支

持,并且注重家庭成员和患者的参与,这一理念在我

国得到了迅速发展并被广泛应用.在我国,健康赋

能主要应用于儿童糖尿病、哮喘、癫痫等[２４Ｇ２６]患儿的

家庭中,帮助慢性病患儿家庭更好地管理患儿的慢

性病状,提高患儿的生活质量和改善家庭功能[２５].

４．２　应用层面及范围　健康赋能作为一个多层面

的概念,在慢性病儿童家庭的应用中设计多个互动

层面.这些层面包括:(１)家庭内部层面;(２)家庭与

护理人员层面;(３)家庭与医疗保健系统层面;(４)家
庭与社区层面[１２].在这些层面上,健康赋能不仅关

注于提升慢性病儿童家庭的疾病管理能力,还包括

改善家庭与护理人员、医疗保健系统和社区的互动

关系.慢性病患儿及家庭的需求和实际情况是制定

干预措施的主要依据,其应用范围涵盖院中疾病护

理和家庭康复护理[２７],内容涉及疾病控制、药物使

用、康复治疗、精神心理和公共卫生等方面,并贯穿

慢性病治疗和康复的全过程.

４．３　应用现状

４．３．１　有助于提升照顾者的照顾技能,提高患儿疾

病的控制水平　Dardouri等[２８]对３７个哮喘患儿家

庭进行了家庭赋能干预.试验组在对照组的基础上

进行了为期８周的健康教育.家庭赋能方案主题包

括:有关哮喘的基本信息、对哮喘症状和哮喘加重的

识别和反应、哮喘药物和吸入技术的使用、哮喘触发

因素的识别和控制,以及与医疗保健提供者沟通的

有效方式;结果显示,家庭赋能给予照顾者专业的知

识和技能,患儿的哮喘控制情况和吸入技术得到显
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著改善.由此可见,家庭赋能可以增强照顾者的照

顾能力,提升患儿疾病控制水平.

４．３．２　有助于缓解照顾者焦虑抑郁等不良情绪　霍

光研等[２６]针对癫痫护理人员的心理问题,提出了基

于赋能理论的情绪和压力管理方案,并对收治的

１６０名癫痫患儿照顾者随机分组进行了类试验研

究,结果显示,基于赋能理论的情绪与压力方案方改

善了癫痫患儿照顾者的焦虑抑郁情绪,有效降低了

癫痫患儿照顾者的照顾负担.由此可见,家庭赋能

还可以为照顾者提供心理疏导和情感支持,帮助他

们有效应对不良情绪和心理压力.

４．３．３　有助于提高照顾者的照顾能力和自我效能,
改善照顾者生活质量　Sahli等[２９]研究得出,健康赋

能可以通过改善哮喘患儿及其父母的生活质量来减

轻过敏性和非过敏性哮喘对父母的照顾负担.有学

者[３０]将家庭赋能应用于糖尿病患儿家庭的健康教

育中,发现家庭赋能干预提高了糖尿病患儿照顾者

的自我效能,照顾者能够以积极的方式应对问题,照
顾能力得到提升,糖尿病患儿及家属的生活质量得

到改善.通过家庭赋能,可以提高照顾者的照顾技

能和自我效能,这不仅能为患病儿童提供优质的照

顾,同时还能减轻照顾者的照顾负担,进而改善他们

的生活质量.

５　小结

在儿童慢性病家庭照顾者健康赋能的研究领

域,国外已经积累了丰富的理论知识和实践经验,强
调了卫生保健系统、社区和家庭成员之间的多层面

协作,并在健康赋能数字化方面取得了技术创新,如
线上培训和移动视频游戏[７,１２].相比之下,国内在

这一领域的研究起步较晚,但随着儿童慢性病发病

率的增加和延续性护理的完善,健康赋能理论在国

内也正逐渐受到重视.未来,国内儿童慢性病家庭

照顾者健康赋能的研究应聚焦于清晰界定健康赋能

的概念,设计更加科学严谨的赋能方案,并推动医

院、家庭和社区之间的多学科合作.这些改善措施

将有助于提高照顾者的管理能力,促进患儿的健康,
形成一个更为全面和成熟的健康赋能体系.
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