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【摘要 】　目的　探讨儿童肝移植受者父母家庭复原力现况及其影响因素,为制订相关家庭干预策略提供参考依据.方法　２０２３年

５－８月,采用便利抽样法选取在上海某院肝脏外科行儿童肝移植术后坚持定期随访的儿童肝移植受者父母２１６例为调查对象,采用

家庭复原力评估量表、Zarit照顾者负担量表和过渡期护理质量测评量表等对其进行线上问卷调查.结果　儿童肝移植受者父母家

庭复原力、照顾者负担、过渡期护理质量评分分别为(１３４．５６±２４．０４)分、(２６．９０±５．７１)分、(５６．５６±９．１４)分.不同移植术后并发症种数、

移植术后因并发症住院次数、照护者文化程度、家庭月收入、照护者工作状态、家庭类型以及是否获公益基金资助的儿童肝移植受者

父母家庭复原力差异均有统计学意义(均P＜０．０５).患儿父母家庭复原力与过渡期护理质量呈正相关(r＝０．７７１,P＜０．００１);与照护

者负担呈负相关(r＝－０．２３１,P＜０．００１).家庭月收入、父母工作状态、照顾负担、过渡期护理质量是儿童肝移植受者父母家庭复原力

的影响因素(均P＜０．０５).结论　儿童肝移植受者父母家庭复原力处于中上水平,需加强关注低家庭月收入、父母无工作、照顾负担

重及低过渡期护理质量的患儿家庭,采取针对性措施以提高其家庭复原力水平.
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【Abstract】　Objective　Toexplorethestatusquooffamilyresilienceamongparentsofpediatriclivertransplant
recipientsanditsinfluencingfactors,andtoprovideareferencefordevelopinginterventionstrategiesaccordingly．Methods　
FromMaytoAugust２０２３,２１６parentsofchildlivertransplantrecipientswhowereregularlyfollowedupafterchild
livertransplantationintheDepartmentofLiverSurgeryofahospitalinShanghaiwereselectedbyconvenience
samplingmethod．Familyresilienceassessmentscale(FRAS),Zaritcaregiverburdeninventory(ZBI)andcaretransitions
measure(CTM)wereusedforonlinequestionnairesurvey．Results　Thescoresoffamilyresilience,caregiverburden
andcaretransitionsqualitywere(１３４．５６±２４．０４),(２６．９０±５．７１)and(５６．５６±９．１４),respectively．Therewerestatistically
significantdifferencesinthenumberofpostoperativecomplications,thenumberofpostoperativehospitalizationdueto
complications,thecaregiver’seducationlevel,familymonthlyincome,thecaregiver’sworkingstatus,familytype,and
thefamilyresilienceoftheparentsofchildlivertransplantrecipientswithorwithoutpublicwelfarefund(allP＜０．０５)．
Thefamilyresilienceofparentswaspositivelycorrelatedwiththequalityofnursingduringthetransitionperiod(r＝
０．７７１,P＜０．００１)．Therewasanegativecorrelationwithcaregiverburden(r＝－０．２３１,P＜０．００１)．Familymonthly
income,parents’workingstatus,caringburdenandtransitionalnursingqualityweretheinfluencingfactorsoffamily
resilienceofparentsofchildlivertransplantrecipients(allP＜０．０５)．Conclusions　Thefamilyresilienceofparentsof
pediatriclivertransplantrecipientsisabovethemediumlevel．Moreattentionshouldbepaidtofamilieswithlow
monthlyfamilyincome,unemployedparents,heavyburdenofcareandlowqualityoftransitionalcare,andtargeted
measuresshouldbetakentoimprovetheirfamilyresilience．
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　　随着医疗技术的不断成熟,肝移植术后患儿的

生存率显著提高[１],但患儿术后需要终生接受免疫

抑制治疗,并进行频繁的随访和复杂的医疗管理,会
给家庭带来巨大的经济和照护压力,严重影响照护
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者和患儿的身心健康及家庭功能[２].家庭复原力

(familyresilience)是指家庭从逆境或其他重大压力

中积极恢复、良好适应的过程[３].良好的家庭复原

力可以帮助家庭积极应对和适应患儿日常疾病照

护[４].有研究[５]指出,经济负担和照护压力较重的

家庭复原力水平较低;而父母掌握更多有效的应对

策略和照护知识对于提升家庭复原力至关重要[６].
目前儿科领域关于家庭复原力的研究多聚焦于孤独

症儿童[５]、白血病患儿[６]、癫痫患儿[７]等,针对儿童

肝移植受者父母家庭复原力的研究尚缺乏.因此,
本研究旨在探讨我国儿童肝移植受者父母家庭复原

力现状及其影响因素,以期为优化儿童肝移植受者

家庭干预策略提供参考.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２３年５－８月,采用方便抽样法

选取在上海某院肝脏外科定期随访的儿童肝移植受

者的父母２１６例为调查对象.患儿纳入标准:(１)患
儿年龄０~１８岁;(２)肝移植术后且在我院定期随

访.患儿排除标准:二次肝移植、联合移植或死亡的

患儿.父母纳入标准:(１)年龄≥１８岁;(２)与患儿

同住且承担主要照顾任务者;(３)知情同意,自愿参

加本研究.父母排除标准:存在严重阅读或精神障

碍无法独立完成调查者.本研究采取样本量粗略估

计法,样本量为自变量个数的５~１０倍,由于本研究

包含１６个可能影响因素,考虑２０％的无效应答,所
需样本量为９６~１９２例,实际纳入儿童肝移植受者

父母２１６例.本研究经上海交通大学医学院附属仁

济医院伦理委员会审批通过(KY２０２３Ｇ０３９ＧB).

１．２　方法

１．２．１　研究工具

１．２．１．１　一般资料调查表　自行设计,包括儿童肝

移植受者及父母的一般人口学资料(如性别、年龄、
职业、学历、家庭月收入等)以及患儿疾病相关资料

(如原发病、随访时间、并发症种类、移植术后因并发

症住院次数等).

１．２．１．２　 家 庭 复 原 力 评 估 量 表 (familyresilience
assessmentscale,FRAS)　FRAS由Sixbey[８]基于

家庭弹性过程模型发展而来,国内董超群等[９]将其

汉化引进.量表分为家庭沟通和问题解决(２７个条

目)、使用社会经济资源(８个条目)、维持积极态度

(６个条目)和赋予逆境意义(３个条目)４个维度.
采用Likert４级评分法,从“非常不同意”到“非常同

意”分别计１~４分,总分范围４４~１７６分,分数越高

提示家庭复原力水平越高.汉化版FRAS总量表的

Cronbach’sα系数为０．９６,重测信度和分半信度分

别为０．７９和０．９３,信效度较好.本研究中该量表的

Cronbach’sα系数为０．９５.

１．２．１．３　 过 渡 期 护 理 质 量 测 量 表 (caretransitions
measure,CTM)　CTM 由 Coleman等[１０]于２００２年

编制,是简短且具有普适性的研究工具,可用于评估

医疗保健提供者对促进患者医院Ｇ家庭安全过渡的

护理质量,亦能用于衡量照顾者知识掌握度及疾病

应对能力,具有预测患者非计划再入院及不良结局

的能力[１１Ｇ１２].由于缺少儿童肝移植受者父母照护知

识的特异性测量工具,本研究采用 CTM 评估儿童

肝移植受者父母照护知识掌握度及照护能力水平.
该量表于２０１４年经李英华等[１１]汉化并修订,修订

后的量表包括一般自护准备(８个条目)、书面计划

(２个条目)、医患沟通(４个条目)和症状管理(３个

条目)４个维度.采用 Likert４级评分法,从 “非常

不同意”到“非常同意”分别计１~４分,总分越高提

示照顾者照护知识掌握度及疾病应对能力越好.汉

化后CTM 量表的 Cronbach’sα系数为０．８５,内容

效度指数为０．９９,信效度较好.本研究中该量表的

Cronbach’sα系数为０．９８.

１．２．１．４　Zarit照顾负担量表(Zaritcaregiverburden
inventory,ZBI)　ZBI由Zarit等[１３]编制,是简短且

具有普适性的研究工具,现广泛用于评估患者照顾

人群的负担.该量表由 Lu等[１４]汉化引进,包括

２个维度,分别为个人负担和角色负担,共计２２个

条目.条目均采用Likert５级评分法(从不＝０分,
经常＝４分),总分越高,提示主观照顾负担越重.
中文版ZBI量表Cronbach’sα系数为０．８７,具有较

好的信度.本研究中该量表的 Cronbach’sα系数

为０．９１.

１．２．２　资料收集方法　经医院伦理委员会审批通过

后,于２０２３年５－８月由专科护士从随访系统发放

电子问卷.问卷由儿童肝移植受者父母填写,其首

页为知情同意书,同意参与则继续填写问卷,不同意

则退出填 写.本 研 究 发 放 并 回 收 电 子 调 查 问 卷

２２３份,剔除规律作答、填写时间＜８min等问卷后,
回收有效问卷２１６份,问卷有效回收率为９６．８６％.

１．２．３　统计学处理　问卷星导出数据后,采用SPSS
２７．０软件进行统计分析.非正态分布的计量资料以

M(P２５,P７５)描述,正态分布的计量资料用x±s描

述.单因素分析采用独立样本t检验及单因素方差

分析,相关分析采用 Pearson相关分析.单因素分

析中具有统计学意义(P＜０．０５)的变量进入回归模

型,以家庭复原力得分为因变量,采用逐步法进行多

元线性回归分析.以P＜０．０５或P＜０．０１为差异有

统计学意义.
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２　结果

２．１　儿童肝移植受者及父母一般资料　本研究共

纳入２１６例儿童肝移植受者父母.父母年龄２３~
４７岁,平均(３４．７４±５．７１)岁;父亲３５名(１６．２％)、母
亲１８１名(８３．８％);高中及以下９４名(４３．５％)、本科

及以上１２２名(５６．５％);无工作７９名(３６．６％)、有工

作１３７名(６３．４％).患儿年龄０．８~１４．８岁,中位年

龄为５．２４(３．６１,７．７１)岁;男 １００ 例(４６．３％)、女

１１６例(５３．７％);移植时年龄０．２~１２．９岁,中位移植

年龄为０．７２(０．５２,２．１８)岁;移植术后随访年数０．２~
１１．０年,中位随访时间为３．４６(１．８４,５．４７)年;原发

病为胆汁淤积性肝病１８１例(８３．８％)、非胆汁淤积

性肝病３５例(１６．２％).

２．２　儿童肝移植受者父母家庭复原力、照顾者负担

及过渡期护理质量得分　２１６例儿童肝移植受者父母

家庭复原力、照顾者负担及过渡期护理质量得分分别为

(１３４．５６±２４．０４)分、(２６．９０±５．７１)分、(５６．５６±９．１４)分.
家庭复原力４个维度条目得分从高至低依次为家庭

沟通和问题解决维度(３．１４±０．５８)分、赋予逆境意义

维度(３．０７±０．５７)分、维持积极态度维度(３．０１±
０．６３)分、使用社会经济资源维度(２．８０±０．６２)分.

２．３　不同特征儿童肝移植受者父母家庭复原力得

分　不同性别、年龄、原发病、移植物类型、移植时年

龄、肝移植术后随访时间的患儿,其父母家庭复原力

得分差异均无统计学意义(均P＞０．０５);患儿父亲

和母亲的家庭复原力得分差异亦无统计学意义

(P＞０．０５).不同移植术后并发症种数、移植术后因

并发症住院次数、照护者文化程度、家庭月收入、照
护者工作状态、家庭类型及是否获公益基金资助的

儿童肝移植受者的父母家庭复原力得分差异均有统

计学意义(均P＜０．０５),本文仅列出差异有统计学

意义的项目,见表１.

表１　儿童肝移植受者父母家庭

复原力影响因素的单因素分析(N＝２１６)

项　　　目
例数

[n (％)]

家庭复原力得分

(分,x±s)
t或F P

患儿

　移植术后并发 ９．０８４＜０．００１
　症(种)

　　０ ９５(４４．０) １４０．４３±１９．３８
　　１ ８６(２９．８) １３３．５９±２４．２３
　　≥２ ３５(１６．２) １２１．０３±２９．３４ab

　移植术后因并发 ３．５００ ０．０１６
　症住院次数(次)

　　０ １０６(４９．１) １３９．３２±２１．４１
　　１ ３６(１６．７) １３４．０３±２２．５７
　　２ ３３(１５．３) １２５．８５±３３．２７a

　　≥３ ４１(１９．０) １２９．７６±２０．６２

　　续表１

项　　　目
例数

[n (％)]

家庭复原力得分

(分,x±s)
t或F P

患儿父母

　文化程度 －４．８４３＜０．００１
　　高中及以下 ９４(４３．５) １２５．９８±２６．３４
　　本科及以上 １２２(５６．５) １４１．１８±１９．８０
　家庭月收入(元) １２．９５６＜０．００１
　　＜５０００ ７４(３４．３) １２５．８１±２９．６９
　　５０００~１００００ ８９(４１．２) １３４．６２±１６．５０a

　　＞１００００ ５３(２４．５) １４６．７９±２０．７９ab

　工作状态 －４．１８６＜０．００１
　　无工作 ７９(３６．６) １２４．８０±２９．７６
　　有工作 １３７(６３．４) １４０．２０±１７．８４
　家庭类型 －３．００１ ０．００３
　　核心家庭 １２３(５６．９) １３０．３７±２６．０１
　　主干家庭 ９３(４３．１) １４０．１１±１９．９６
　获公益基金资助 ２．５４５ ０．０１２
　　否 １０８(５０．０) １３８．６８±２１．５９
　　是 １０８(５０．０) １３０．４５±２５．７１

a:P＜０．０５,与第１层比较 ;b:P＜０．０５,与第２层比较

２．４　儿童肝移植受者父母家庭复原力与过渡护理

质量、照护者负担的相关性分析　患儿父母家庭复原

力与过渡期护理质量呈正相关(r＝０．７７１,P＜０．００１);
与照护者负担呈负相关(r＝－０．２５０,P＜０．００１).

２．５　儿童肝移植受者父母家庭复原力影响因素的

多元线性逐步回归分析　以儿童肝移植受者父母家

庭复原力总分为因变量,将单因素分析中差异有统

计学意义的变量为自变量进行多元线性逐步回归分

析.结果 显 示,方 差 膨 胀 因 子 (varianceinflation
factor,VIF)为１．０２４~１．１８１,均＜５,提示变量间无

多重共线性.家庭月收入、父母工作状态、照护者负

担、过渡期护理质量为儿童肝移植受者父母家庭复

原力得分的独立影响因素(均P＜０．０１),见表２.

表２　儿童肝移植受者父母家庭

复原力影响因素的多元线性回归分析(n＝２１６)

变　量 b Sb b’ t P VIF

常数项 １７．１５１ ６．９２１ － ２．４７８ ０．０１４ －
家庭月收入 ４．７５５ １．３５２ ０．１５１ ３．５１７ ＜０．００１ １．１７９
父母工作状态 ５．７６５ ２．１３７ ０．１１６ ２．６９８ ０．００８ １．１８１
照顾者负担 －０．２４６ ０．０６５ －０．１５１ －３．７６７ ＜０．００１ １．０２４
过渡护理质量 １．８６６ ０．１０６ ０．７１０ １７．５２５ ＜０．００１ １．０５１

注:决定系数R＝０．８１９,调整后R２＝０．６７１,F＝１０７．５１７,P＜０．００１

３　讨论

３．１　儿童肝移植受者父母家庭复原力现况　本研

究显示,儿童肝移植受者父母家庭复原力总分处于

中上水平,高于 Qiu等[４]研究结果.究其原因,该研

究中大部分慢性病患儿罹患肿瘤、慢性肾病、神经系

统等疾病,这些疾病具有长期恶化和复发的特点,照
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护者长时间承受较大的心理和经济压力.相比之

下,本研究中的肝移植儿童中位随访时间为３．４６
(１．８４,５．４７)年,大多已度过术后早期危险期,父母心

理社会负担通常比术前减轻.此外,相比于其他

３个维度,使用社会经济资源维度得分最低,且复原

力总分略低于 Qiu等[４]研究中健康儿童家庭复原力

总分,提示儿童肝移植受者家庭的复原能力有待提

高,且其社会经济资源的利用能力相对较弱.究其

原因,可能与父母因子女身患罕见病,产生自责及病

耻感,进而羞于向社会寻求帮助;加之儿童肝移植受

者来自全国各地,移植术后地方随访医疗资源及社

会经济支持体系仍不完善,尚无法满足其家庭特异

性需求有关[１５].因此,医护人员应深入探讨肝移植

术后儿童家庭的个性化需求,并在此基础上完善医

务社工帮扶岗位,强化医院Ｇ家庭Ｇ社区联动机制,系
统提供心理支持、健康教育及资源协调服务,协助儿

童肝移植受者家庭更好的整合资源.

３．２　儿 童 肝 移 植 受 者 父 母 家 庭 复 原 力 影 响 因 素

分析

３．２．１　家庭社会经济地位及家庭类型　家庭社会经

济地位是对家庭成员(一般指父母)社会和经济地位

的度量,一般包括父母受教育程度、职业地位及收入

水平等因素[１６].本研究显示,主干家庭、未获公益

基金资助、父母文化程度高、收入水平高且有稳定工

作的儿童肝移植受者父母家庭复原力水平高,与既

往研 究[５Ｇ６,１７]结 果 类 似.可 能 与 以 下 原 因 有 关:
(１)主干家庭成员数量多于核心家庭成员数量,患儿

父母可能拥有更多的资源和支持网络,帮助其分担

肝移植术后患儿的照护工作;(２)未申请公益基金资

助且父母具有较高文化程度和稳定工作的家庭,往
往拥有更多可支配资源,能够在儿童肝移植术后的

照护和康复过程中投入更多的精力和财力;(３)规律

的工作有助于患儿父母获得稳定的经济收入,并保

持积极的生活态度,有助于提升家庭的适应能力和

复原力.相比之下,较低的社会经济地位与肝移植

术后患儿的不良预后密切相关[１８],移植术后的不良

结局及反复住院会进一步加重家庭经济及照护者身

心负担,严 重 影 响 家 庭 功 能 的 稳 定 性 和 复 原 能

力[１９].因此,护理工作者、相关社会服务及政府机

构应积极为社会经济地位较低的儿童肝移植受者家

庭提供经济援助、心理支持和社工服务等,以帮助他

们减轻经济负担、提升患儿照护能力和家庭复原力.
然而,值得注意的是,在多元逐步回归分析中,上述

变量仅月收入水平和照护者工作状态最终进入多元

线性回归模型,可能与样本量大小及纳入其他影响

因素后,导致这些变量对家庭复原力的独立影响效

应不再显著有关,但上述变量亦是影响家庭复原力

的重要因素,仍然值得关注.

３．２．２　照顾者负担　本研究显示,照顾者负担得分

越高,儿童肝移植受者父母家庭复原力得分越低.
这与吴燕红等[５]研究结果一致.分析原因可能为,
本研究中患儿母亲占８３．８％,相比男性,女性在情感

体验方面通常更细腻,这可能使其更容易感知压力;
而高照护负担的肝移植患儿家庭往往在时间、经济

和社会支持等方面存在不足,患儿父母缺乏有效的

社会交往和支持网络,导致情感压力无处宣泄,在面

对患儿疾病带来的困境时往往呈现消极态度,进而

导致家庭应对挑战的能力降低.有研究[２０]显示,儿
童实体器官移植后家庭照护压力和负担持续存在,
主要与患儿预后不确定性、实验室检查指标的波动、
频繁的复查和随访有关.因此,临床护理工作者应

定期对患儿父母进行心理及照护负担评估,教授其

情绪管理及压力应对技巧,整合资源获取渠道,以帮

助他们减轻照护负担,增强家庭应对能力.

３．２．３　过渡期护理质量　本研究显示,过渡期护理

质量是儿童肝移植受者父母家庭复原力的重要影响

因素,两者呈正相关,且对家庭复原力的预测作用最

强.这提示,提升儿童肝移植受者父母在患儿护理

准备、书面计划、医患沟通和症状管理等方面的知识

掌握程度,有利于增强其对患儿疾病的管理能力及

家庭修复能力.肝移植术后需要长期随访和疾病管

理,但由于儿童肝移植受者年龄较小,术后随访和治

疗管理主要由患儿父母负责.患儿父母在这一过程

中承担重要角色,不仅需要掌握药物管理、症状识别

及处理等移植相关知识,还需要与医疗团队保持良

好的沟通、定期安排患儿门诊随访及检查.因此,临
床医护人员应向肝移植患儿父母强调掌握肝移植相

关知识与管理技能的重要性,根据患儿父母在不同

照护阶段的特异性需求,不断完善健康教育内容,采
取多元化健康教育方式,帮助儿童肝移植受者父母

掌握更多有效的应对策略、照护知识和技能,帮助其

更好地应对患儿居家护理需求和挑战.

４　小结

本组儿童肝移植受者父母家庭复原力处于中上

水平,受家庭月收入、父母工作状态、照护者负担及

过渡期护理质量的影响.未来医护人员应在重视相

关影响因素的基础上,定期监测肝移植儿童父母家

庭复原力状况及需求,及时发现家庭复原力低的群

体,为其提供个体化家庭管理支持,减轻其照护负

担,进而改善家庭复原力.本研究存在一定局限:本
研究为单中心横断面调查,样本代表性存在一定不

足,且横断面研究设计无法确定因果关系.今后应
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联合多中心分层抽取样本,并通过质性研究和纵向

研究,进一步探讨肝移植儿童父母家庭复原力状况.
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