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【摘要】目的  探讨应对方式在学龄期哮喘患儿父母照顾负担与生存质量间的中

介作用。方法  采取便利抽样法选取 2021 年 1 月—7 月在四川省三所三甲医院儿科门诊

就诊的学龄期哮喘患儿父母作为研究对象，运用一般资料问卷、父母应对方式量表、照

顾者负担问卷、生存质量测定量表简表进行调查。采用结构方程模型检验应对方式、照

顾者负担和生存质量间的中介关系。结果  共回收问卷 380 份，其中有效问卷 366 份，

问卷有效率为 96.3%。父母平均年龄为（34.37±5.08） 岁，患儿平均年龄为（7.71±1.70）

岁。学龄期哮喘患儿父母的照顾者负担量表、应对方式量表、生存质量测定量表平均总

得分分别为（29.56±17.42）分、（163.58±26.47）分、（88.81±13.29）分；学龄期哮

喘患儿父母照顾负担与应对方式、生存质量均存在两两相关性（P ＜ 0.05）。应对方式（寻

求社会支持，维护自尊和心理稳定）在照顾者负担和生存质量间起部分中介作用，中介

效应值占比 15.1%。结论  学龄期哮喘患儿父母生存质量并不乐观，照顾者负担总体处

于低负担，应对方式整体处于中等水平，应对方式（寻求社会支持，维护自尊和心理稳

定）在学龄期哮喘患儿父母照顾者负担与生存质量间起部分中介作用，建议可以依据这

一路径干预患儿父母的应对方式和照顾者负担，从而提升其生存质量。 
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【Abstract】Objective To explore the mediating role of coping methods between 
the parental care burden and quality of survival in school-aged asthma children. Methods 
Using the method of convenient sampling, the parents of school-age asthmatic children in 
pediatric clinics of three first-class hospitals in Sichuan Province from January 2021 to July 
2021 were selected as the research objects. The general information questionnaire, the parents' 
coping style scale, the caregiver's burden questionnaire, and the short form of the quality of life 
measurement scale were used to investigate. Structural equation modeling was used to examine 
the mediating relationship among coping style, caregiver burden, and quality of life. Results  A 
total of 380 questionnaires were collected in this study, of which 366 were valid questionnaires, 
with an effective rate of 96.3%. The average age of parents was (34.37±5.08) years old, and the 
average age of children was (7.71±1.70) years old. The average total scores of the caregiver 
burden scale, coping style scale, and quality of life measurement scale of parents of school-
age asthmatic children were (29.56±17.42) points, (163.58±26.47) points, and (88.81±13.29) 
points; the caregiver burden of parents of school-age asthmatic children There is a pairwise 
correlation with coping style and quality of life (P < 0.05). Coping style (seeking social support, 
maintaining self-esteem and psychological stability) plays a partial mediating role in the 
relationship between caregiver burden and quality of life, with a mediating effect value of 
15.1%. Conclusion School-age asthma children parents quality of survival is not optimistic, 
caregivers burden overall low burden, overall response in the medium level, coping (seek 
social support, maintain self-esteem and psychological stability) in school-age asthma parents 
intermediary burden and quality of survival, suggested that based on this path intervention 
children parents coping and caregivers burden, to improve the quality of survival.

【Keywords】School age; Parents of children with asthma; Quality of life; Caregiver 
burden; Coping style

哮喘是由多种细胞和细胞组分参与的气道慢

性炎症性疾病，主要临床症状包括突发性喘息、

气促、胸闷、咳嗽，多在夜间发生 [1-2]。哮喘影响

全球超过 3 亿人，且其患病率仍在不断上升，尤

其是儿童人群 [3-4]。我国 14 岁以下患儿患病率逐

年增高，其中学龄期儿童（6~14 岁 ) 是哮喘的高

发人群 [5-6]。由于哮喘疾病治疗的特殊性和长期性，

哮喘患儿的照顾主要依赖于家人，而父母作为患

儿最密切的接触者，其行为和情绪易影响患儿的

情绪 [7]。多项研究显示哮喘患儿的生活质量、哮

喘控制水平与照顾者生活质量有关，而哮喘照顾

压力对照护者生活质量存在长期影响 [8-10]，应加

强对哮喘患儿父母生存质量的关注度。目前，针

对学龄期（6~14 岁）哮喘患儿父母照顾负担的研

究较少，因此，本研究拟在横断面调查的基础上

了解学龄期哮喘患儿父母的生存质量现状并分析

其与照顾者负担和应对方式之间的关系，为未来

提升学龄期哮喘患儿父母的生存质量提供证据。

1  资料与方法

1.1  研究对象
采用便利抽样法，选取 2021 年 1 月至 2021

年 7 月四川省三所三甲医院儿科门诊就诊的学龄

期哮喘患儿父母作为研究对象。本研究已通过德

阳市人民医院（编号：2021-04-21-K01）、西南

医科大学附属医院（编号：KY2021223）、川北
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医学院附属医院（编号：2022ER021-1）三家参

与单位伦理委员会审核批准，并获得研究对象知

情同意书。

纳入标准：①符合《儿童支气管哮喘诊断与

防治指南》儿童哮喘的诊断标准 [11]，临床诊断

为哮喘的患儿父母；②患儿年龄为 6~14 岁 [12]；③

患儿父母思维及语言表达能力正常，具有一定的

阅读和理解能力；④自愿参加研究并签署知情同

意书。排除标准：①患儿患有器质性疾病、精神

疾病或伴有除哮喘外的严重慢性疾病；②患儿父

母有精神疾病史、严重慢性疾病，无法独立完成

问卷者；③患儿及其父母三个月来受到过重大打击。

1.2  调查工具
1.2.1  一般资料问卷

问卷内容包括患儿及其父母一般资料。患儿

人口学特征包括年龄、病程、是否肺功能检查、

近三个月来因哮喘加重所需的门急诊就诊次数、

小儿缺课天数等；患儿父母人口学特征包括年龄、

职业、婚姻、子女数目、月收入、小孩医疗费用、

哮喘家族史等。

1.2.2  照顾者负担问卷
照顾者负担问卷（Caregiver Burden Inventory，

CBI) 是 Novak 和 Guest 于 1989 年 编 制 的 测 量 照

顾者负担的量表 [13]。中文版问卷由我国学者岳鹏

在 2006 年进行翻译修订，包含时间依赖性负担

（条目 1~5）、发展受限性负担（条目 6~10）、

身体性负担（条目 11~14）、社交性负担（条目

15~18）及情感性负担（条目 19~24）5 个维度，

共 24 个条目 [14]。该问卷采用 5 级评分标准，0 分

表示从不，4 分表示总是，总分范围 0~96 分，得

分 0~32 分为轻度负担，33~64 分为中度负担，65

分以上为重度负担。

1.2.3  父母应对方式量表
父母应对方式量表（The Coping Health Inventory 

for Parents，CHIP）是由美国 McCubbin 等于 1983

年编制的自评式量表 [15]，专门用于测量患慢性疾

病的孩子父母在维持正常家庭生活时采用的应对

方法。量表共 45 个条目，含 3 个分量表。包括

分量表一：保持家庭团结、合作和乐观态度（19

个条目 )；分量表二：寻求社会支持，维护自尊

和心理稳定（18 个条目 )；分量表三：通过向医

务人员咨询和与其他父母交流，了解疾病情况（8

个条目 )。患儿父母须回答量表中 45 项应对方式

的频率 ( 从“1= 从不”到“5= 总是”依次计分 )，

量表应对方式频率总分为 45~225 分，得分越高

代表应对方式越积极有效，越能维持好正常的家

庭生活。中文版 CHIP 量表各条目具有较好的相

关性，内容效度指数 (CVI) 为 0.82；3 个分量表的

Cronbach's α 系数分别为 0.92、0.80、0.76，量表

总体 Cronbach's α 系数为 0.91[16]。

1.2.4  生存质量测定量表简表
生存质量测定量表简表 (WHO Quality of Life-

BREF，WHO QOL-BREF) 是用于测量个体与健

康有关生存质量的国际性量表 [17]。包括生理、

心理、社会关系、环境领域 4 个维度，采用 1~5

级评分法，有部分条目采用反向计分，总分范

围 26~130 分， 条 目 分 值 越 高， 说 明 该 维 度 功

能状况越好，生活质量越高 [18]。该量表已在多

个国家多种疾病中应用，具有良好的信效度，

Cronbach's α 系数为 0.70~0.88。

1.3  资料收集与质量控制
本研究包括父母及患儿一般资料 17 项、照

顾者负担 5 个维度、父母应对方式 3 个分量表、

生存质量测定 4 个维度，共计分析变量 29 项，

根据样本含量粗略估计法 [19]，样本量取自变量

的 5~10 倍，考虑无效问卷增加 20% 的样本量，

得出研究样本量为 174~348 人。对参与调查的工

作人员进行统一培训，以保障研究质量。问卷填

写前，研究者当面对研究对象进行解释说明，并

签署知情同意书；问卷填写时，研究对象若有疑

问可由研究者现场解释；问卷填写后当场回收，

人工检查问卷的真实性与完整性，如有漏填项，

则当面进行核对并完善问卷，减少数据的缺失。

整个数据收集过程持续 7 个月。研究对存在以下

问题的问卷予以剔除：①问卷填写与事实不符；

②问卷填写不全，在回收的问卷中缺失值大于

10%；③问卷由他人代写或违背本人意愿，不符

合本人真实情况。

1.4  统计学分析
将调查数据双人核对录入 Epidata 软件，分

别运用 SPSS 23.0 和 AMOS 23.0 软件进行统计学

分析。计数资料如性别、学历等采用频数和构

成比（n，%）描述，计量资料如生活质量、照

顾者负担、父母应对方式等采用均数和标准差

（ ±SD）描述，采用 pearson 相关分析分析生

活质量、照顾者负担、父母正性应对方式得分之

x
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间的相关性，采用 AMOS 23.0 构建结构方程模型，

并用 Bootstrap 法检验中介效应的显著性，其变异

量临界值为 40%[20]。检验水准为双侧 α=0.05，以 P
＜ 0.05 为差异有统计学意义。

2  结果

2.1  一般情况
本次调查回收问卷 380 份，其中有效问卷

366 份，问卷有效率为 96.3%。纳入分析的 366 名

患儿家属中，母亲占比 78.4%，远高于父亲，父母

平均年龄为（34.37±5.08）岁，63.7% 的家庭仅有

1 名小孩，患儿平均年龄为（7.71±1.70）岁，患

儿病程在一年以上的比例为 60.7%，43.4% 的患儿

近三个月因哮喘加重门急诊就诊次数在 2 次以上。

2.2  学龄期哮喘患儿父母照顾者负担、应
对方式、生存质量情况

学龄期哮喘患儿父母照顾者负担、应对方式、

生存质量平均总分分别为（29.56±17.42）分、

（163.58±26.47）分、（88.81±13.29）分，量表

各维度得分情况详见表 1、表 2、表 3。

2.3  学龄期哮喘患儿父母照顾者负担、应
对方式、生存质量的相关性分析

相关性分析结果显示，学龄期哮喘患儿父母

照顾者负担与父母应对方式分量表一（r=-0.108，

P ＜ 0.05）、父母应对方式量表分二（r=-0.114，

P ＜ 0.05）、父母应对方式分量表三（r=-0.264，

P ＜ 0.01）均呈负相关；父母照顾者负担与生存

质量呈负相关（r=-0.374，P ＜ 0.01）；父母应

对方式量表分量表一（r=0.310，P ＜ 0.01）、分

量表二（r=0.504，P ＜ 0.01）、分量表三（r=0.325，

P ＜ 0.01）均与生存质量呈正相关，见表 4。

2.4  学龄期哮喘患儿父母应对方式在照顾
者负担和生存质量的中介效应
2.4.1  共同方法偏差检验

将应对方式、照顾者负担和生存质量量表的

所有条目纳入 SPSS 23.0 软件进行探索性因子分

析，共析出 16 个特征根 >1 的因子，第 1 个因子

解释的变异量为 28.473%，低于临界值 40%，故

认为研究不存在严重的共同方法偏差问题。

2.4.2  中介模型估计
本研究采用结构方程模型检验父母应对方式

分量表一“保持家庭团结、合作和乐观态度”、

分量表二“寻求社会支持，维护自尊和心理稳定”

和分量表三“通过向医务人员咨询和与其他父母

交流，了解疾病情况”在照顾者负担和生存质量

之间的中介效应。但模型中父母应对方式分量表

一 [β=0.004，95%CI（-0.10，0.26），P ＞ 0.05]、

分量表三 [β=0.001，95%CI（-0.15，0.19），P ＞

0.05] 与生存质量的路径系数无统计学意义，进而

删除这两条路径。

使 用 χ2/df、 近 似 误 差 均 方 根（root mean 

square error，RMSEA）、调整拟合优度指数（goodness 

of fit index，AGFI）、比较拟合指数（comparative 

fit index，CFI）、拟合优度指数（goodness of fit，

GFI）和规准适配指数（normed fit index，NFI）

评价模型拟合效果。初始模型拟合结果不理想，

对其进行一次修正后，得到最终的修正模型。修

正模型拟合结果显示，模型的各拟合指标均满足

表1  照顾者负担问卷得分情况（M±SD）
Table 1. The results of caregiver burden

（M±SD）
维度 条目均分 得分 得分范围

时间依赖性负担 1.94±0.92 9.72±4.63 0~20

发展受限性负担 1.50±0.99 7.54±4.98 0~20

身体负担 1.33±0.96 5.32±3.86 0~16

社交负担 0.96±0.90 3.87±3.64 0~16

情感负担 0.51±0.74 3.11±4.45 0~24

总分 1.23±0.72 29.56±17.42 0~96

表2  父母应对方式量表得分情况（M±SD）
Table 2. The results of parental coping style 

scale （M±SD）
维度 条目均分 得分 得分范围

分量表一 4.05±0.65   76.96±12.46 19~95

分量表二 3.29±0.68   59.33±12.30 18~90

分量表三 3.41±0.81      27.30±6.50            8~40

总分 3.63±0.58 163.58±26.47          45~225

表3  生存质量测定量表简表得分情况（M±SD）
Table 3. The results of quality of life measure-

ment scale（M±SD）
维度 条目均分 得分 得分范围

生理领域 2.76±0.41 24.86±3.74 9~45

心理领域 3.26±0.69 19.57±4.18 6~30

社会关系领域 3.56±0.68 10.69±2.06 3~15

环境领域 3.38±0.59 27.05±4.77 8~40

总分 3.41±0.51   88.81±13.29 26~130
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表4  学龄期哮喘患儿父母生存质量、应对方式、照顾者负担的相关性

Table 4. The correlation between quality of life, coping styles, and caregiver burden among parents of 

school-age asthma patients

项目

照顾者

负担问

卷总分

时间

依赖性

负担

发展

受限性

负担

身体

负担

社交

负担

情感

负担

父母应

对方式

分量表

一

父母应

对方式

分量表

二

父母应

对方式

分量表

三

生存质

量测定

量表总

分

照顾者负担问卷总分 1

时间依赖性负担 0.704** 1

发展受限性负担 0.875** 0.588** 1

身体负担 0.863** 0.459** 0.765** 1

社交负担 0.857** 0.409** 0.665** 0.759** 1

情感负担 0.752** 0.326** 0.485** 0.554** 0.706** 1

父母应对方式分量表一 -0.108* -0.045 -0.184** -0.226** -0.271** -0.370** 1

父母应对方式分量表二 -0.114* -0.103* -0.184** -0.219** -0.219** -0.244** 0.561** 1

父母应对方式分量表三 -0.264** -0.004 -0.127* -0.173** -0.166** -0.262** 0.505** 0.614** 1

生存质量测定量表总分 -0.374** -0.146** -0.364** -0.367** -0.384** -0.272** 0.310** 0.504** 0.325** 1

注：*P＜0.05，**P＜0.01。

表5  修正模型拟合指数

Table 5. Modified model fitting index

项目 χ2/df AGFI CFI GFI NFI RMSEA

参考范围 1~3 >0.90 >0.90 >0.90 >0.90 <0.08

拟合结果 2.375 0.931 0.979 0.961 0.965 0.061

标准，因此，该模型拟合效果较好，结果见表 5，

修正后模型图见图 1。

2.4.3  中介效应检验
采用 Bootstrap（抽样 5 000 次）自助抽样法

进行中介效应检验，模型路径及标准化回归系数

显示，照顾者负担对父母应对方式分量表二 [β=-

0.710， 95%CI（-1.421，-0.094），P ＜ 0.01]和生

存质量[β=-0.449，95%CI（-0.637，-0.293），P＜0.01]

均具有负向预测作用；父母应对方式分量表二对

生存质量存在直接正向预测作用 [β=0.113，95%CI

（0.089，0.139），P ＜ 0.01]；父母应对方式分

量表二在照顾者负担和生存质量间存在部分中介

作用，其中介效应值为 -0.080[95%CI（-0.163，-

0.013），P ＜ 0.05]，总效 应 值 为 -0.529[95%CI

（-0.633，-0.289），P ＜ 0.01]。中介效应占总

效应的 15.1%，变量间相互效应见表 6。

父母应对方式量表
分量表二

147.26

照顾者负担 生存质量

e14 生理领域

心理领域

社会关系领域

环境领域

时间依赖性负担

发展受限性负担

身体负担

社交负担

感情负担

e9

e10

e11

e12

e8

e7

e6

e5

e4

-0.71

1

1

1

1

1

1

0.81

0.55

1.43

5.50
16.16

7.91

2.21

4.29

12.66

1

1

1

1

1

-0.45

7.13

4.15

3.45

0.85

1.54
1.33

1.12

1.30

0.11

1

e15

4.56

11.30

1.39

3.44

图1  父母应对方式分量表二在照顾者负担与生存质量间的中介效应模型（标准化）

Figure 1. Mesomeric effect model of parents' coping style in the burden of caregivers and quality of 

life (standardization)



医学新知  2023 年 12 月第 33 卷第 6 期  New Medicine, Dec. 2023, Vol.33, No.6434

http://www.jnewmed.com

3  讨论

生存质量测定量表简表作为一种通用工具，

在评估哮喘儿童父母的生活质量方面具有实用性

和有效性 [21]。本研究通过生存质量测定量表简表

测得哮喘患儿父母的生存质量处于中等水平，高

于 Roncada 等对巴西哮喘患儿父母的研究结果 [22]，

分析原因可能是 Roncada 研究中哮喘患儿年龄大

部分在 1 岁左右，处于非学龄期，年龄小于本研

究对象，年龄小是哮喘患儿发生其他并发症的危

险因素 [5]，他们不能正确理解疾病并反馈病情，

父母需要花费更多的精力和时间来关注患儿的病

情，导致父母的生活质量降低。

学龄期哮喘患儿父母照顾者负担总体处于低

负担，与朱冰、赵静维的研究结果一致 [23-24]。为

孩子提供日常护理是育儿工作的一部分，然而药

物的使用、环境的控制、症状的干预、患儿学业

的完成等哮喘管理技能也是学龄期哮喘患儿父母

应该完成的额外任务之一。这些重复和长期的任

务加上为学龄期哮喘儿童提供高水平的护理可能

会构成负担，从而对照顾者的身心健康产生负面

影响 [25]。父母所经历的压力与患儿哮喘控制密切

相关，为了制定有效的哮喘防治计划，父母需要

评估自身的照顾者负担水平 [26]。

本研究结果显示学龄期哮喘患儿父母应对方

式整体处于中等水平，较多采取的应对方式为“保

持家庭团结、合作和乐观态度”，其次是“通过

向医务人员咨询和与其他父母交流，了解疾病情

况”，最后是“寻求社会支持，维护自尊和心理

稳定”，与 Garro 研究结果一致 [27]。可能原因与

我国的文化和社会环境有关，部分父母不愿让他

人以及社会知道自己孩子患有慢性病，从而在主

观上就不采用如“把我的家庭情况告诉朋友和邻

居，得到他们的理解和帮助”等方法，应对方式

更多集中在为患儿寻求和维持更好的疾病治疗方

面，而忽视了自身心理调节和寻求社会支持 [16]。

本研究结果显示，学龄期哮喘患儿父母照顾

者负担与三种应对方式、生活质量呈负相关，说

明学龄期哮喘患儿父母照顾者负担越高，其应对

方式越消极、生活质量就越差，这与赵静维 [24]

和王佳妮 [28] 等的研究结果一致。哮喘患儿需要

长期治疗，在照护过程中父母承受着巨大的身心

压力 [29-30]，这种压力会影响患儿及照顾者的生活

质量和哮喘控制结局 [31]。国外多项研究表明哮喘

儿童父母均存在不同程度的照顾负担。Chong 等

通过对 324 名 3~12 岁哮喘儿童的父母进行调查，

发现患儿父母存在对儿童疾病的心理适应困难以

及焦虑，抑郁和压力等心理症状，其心理压力和

照顾负担极大 [32]。多项研究显示哮喘儿童的哮喘

控制水平与照顾者生活质量有关 [8-9]，而哮喘照

顾压力对照护者生活质量存在长期影响 [10]。本研

究显示，三种应对方式与生活质量呈正相关，说

明学龄期哮喘患儿父母采取应对方式越积极，生

存质量就越高，与 Lucie 研究的慢性病患儿父母

的结果一致 [33]。应对方式是指个体在遭遇到了负

性生活事件 ( 即压力源，如困难与挫折 ) 时，所

采用的应对方式和行为 [16]。父母面对患儿哮喘这

一疾病的压力源时，产生的相应应对方式，或积

极或消极，都会对患儿及其家庭产生相应的影响。

积极的应对方式会帮助患儿父母在面对患儿哮喘

发作这一应激源时做出较为正确的决策，减轻消

极情绪带来的心理负担，降低疾病对患儿本身及

其家庭带来的不良影响，从而产生较为积极的后

果。Charles 等的研究显示应对方式对生活质量起

预测作用 [34]，因此通过对患儿父母进行积极应对

方式管理，可以正向引导其生存质量的提升。

模型数据显示，学龄期哮喘患儿父母的应对

方式（寻求社会支持，维护自尊和心理稳定）在

照顾者负担和生存质量之间起中介效应，即照顾

者负担可以直接预测生存质量，也可通过寻求社

会支持、维护自尊和心理稳定的应对方式这一中

介效应，间接影响父母的生存质量。原因可能有：

表6  拟合模型中各变量之间的效应分解（路径系数）

Table 6. Decomposition of effects between variables in the fitting model (path coefficient)

自变量 因变量 直接效应 间接效应 总效应

照顾者负担 生存质量 -0.449 -0.080 -0.529

照顾者负担 父母应对方式分量表二 -0.710 - -0.710

父母应对方式分量表二 生存质量   0.113 -   0.113

注：-表示不适用
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①作为哮喘患儿父母，不仅要照顾患儿日常起居、

应对哮喘对患儿造成的身体损害，还需承担哮喘

反复发作和长期用药所带来的一系列问题，如患

儿失学、患儿心理障碍形成、额外的经济负担以

及由疾病引发的家庭矛盾等问题 [35]，严重的社会

和心理负担对于患儿家长的生活会产生较强的负

性影响。②采用寻求社会支持，维护自尊和心理

稳定的应对方式能够提高照顾者的社会支持、自

尊和心理健康，对于照顾负担重的照顾者，社会

支持作为一种缓冲剂，能调节照顾负担对生活质

量带来的负面影响；而较高的自尊水平不仅可以

提升自我效能，还能拥有较好的社会支持，而较

好的自我效能和社会支持都有利于应对疾病带来

的各种负性情绪，改善负性心理，提高生活质量 [36]。

但本研究结果显示，学龄期患儿父母采用寻求社

会支持，维护自尊和心理稳定的应对方式频率较

少，故建议社会和医疗工作者在重视学龄期患儿

病情的同时也需关注照顾者的负担状况，有针对

性地进行哮喘患儿管理，鼓励患儿父母采取寻求

社会支持、维护自尊和心理稳定的应对方式，提

升其自尊水平和社会支持，以维持和促进患儿及

其家庭的生活质量。

本研究也存在一定的局限性。由于时间、条

件等原因限制，本研究仅选择了四川省部分三甲

医院的学龄期哮喘患儿父母进行调查，代表性有

限。其次，本研究为横断面研究，难以较好地了

解学龄期哮喘患儿父母生存质量的动态变化。未

来可开展纵向研究，进一步明确学龄期哮喘患儿

父母生存质量的动态变化，并解释其与各变量间

的因果关系，拓展研究的思路及深度。
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