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先天性并指患儿家属心理健康及焦虑现状调查灣
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暋暋摘暋要暋目的暋探讨先天性并指患儿家属心理健康及焦虑状况棳为开展出生缺陷预防及宣传工作提供一定

的理论依据和数据支持暎方法暋采用症状自评量表棬旙旟旐旔旚旓旐斻旇斿斻旊旍旈旙旚椆棸棳斢斆斕灢椆棸棭对椀椂名先天性并指患儿的

棽棸棿名家属的心理健康状况进行初步调查棳结合焦虑状态棴特质问卷棬旙旚斸旚斿灢旚旘斸旈旚斸旑旞旈斿旚旟旈旑旜斿旑旚旓旘旟棳斢斣斄斏棭对其焦

虑情况进行深入研究暎结果暋先天性并指患儿家属斢斆斕灢椆棸的各因子得分均明显高于国内常模棳且在躯体化暍抑

郁暍焦虑和恐怖棿个因子差异有统计学意义棬 椉棸棶棸椀棭棳其中又以焦虑方面的差异最大棬椊棻棽棶椀棸棻棽棳 椊棸棶棸棸棸棸棭暎

患儿家属斢斣斄斏问卷中斢灢斄斏部分得分均高于常模水平棳斣灢斄斏部分得分仅有棻椆暙棾椆岁年龄段家属得分高于常模

水平椈在性别方面棳虽然先天性并指患儿女性家属斢灢斄斏及斣灢斄斏得分均高于男性家属棳但其差异均无统计学意义

棬 椌棸棶棸椀棭暎结论暋先天性并指患儿家属的心理健康状况总体较差棳其负面情绪棳尤其是焦虑情绪更是比较严重暎

关键词暋先天性并指椈家属椈心理健康椈焦虑
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暋暋 先 天 性 并 指 作 为 一 种 常 见 的 出 生 缺 陷 棳在 新 生

儿 中 的 发 病 率 约 为 棸棶棾棾曤暙棸棶椀曤
椲棻椵棳是 由 于 胚 胎

发 育 过 程 中 第 椃暙椄 周 时 因 生 长 发 育 异 常 暍手 指 未

能 分 开 而 造 成 的 手 部 畸 形 暎 先 天 性 并 指 的 手 术 治

疗 一 般 选 择 在 患 儿 棻椄 个 月 左 右 时 进 行 棳但 往 往 因

为 患 儿 手 指 较 为 细 小 暍可 供 修 复 创 面 较 小 暍术 后 固

定 困 难 等 原 因 而 拖 延 手 术 治 疗 暎 虽 然 对 先 天 性 并

指 的 手 术 治 疗 手 段 已 非 常 成 熟 棳且 预 后 非 常 良 好 棳

但 作 为 一 种 疾 病 棳患 儿 或 多 或 少 会 给 家 庭 成 员 棳尤

椀椆棽



斒斒旈旑旈旑旂斖斿斾斦旑旈旜棳斄旛旂旛旙旚棽棸棻椀棳斨旓旍灡棾椄棳斘旓棶棿

其 是 父 母 带 来 一 定 的 精 神 负 担 暎 通 过 对 先 天 性 并

指 患 儿 家 庭 成 员 心 理 负 担 情 况 进 行 调 查 棳为 今 后 开

展 出 生 缺 陷 预 防 宣 传 工 作 提 供 一 定 的 数 据 支 持 暎

棻暋对象与方法

棻棶棻暋对象

棽棸棻椀 年 棻 月 至 椂 月 期 间 棳对 前 来 济 宁 医 学 院

附 属 医 院 手 足 外 科 进 行 手 术 治 疗 先 天 性 并 指 患 儿

的 家 庭 成 员 进 行 问 卷 调 查 暎 在 详 细 说 明 问 卷 调 查

目 的 后 棳共 有 椀椂 名 患 儿 的 棽棽椀 名 家 庭 成 员 同 意 参

与 调 查 并 签 订 知 情 同 意 书 暎 最 终 收 回 全 部 有 效 问

卷 棽棸棿 份 棳占 发 放 问 卷 总 数 的 椆棸棶椂椃棩棳其 中 椇男 性

椄棸 人 棳棾椄 人 为 患 儿 父 亲 棳棿棽 人 为 患 儿 祖 棬外 祖 棭父 椈

女 性 棻棽棿 人 棳椀棻 人 为 患 儿 母 亲 棳椃棾 人 为 患 儿 祖 棬外

祖 棭母 暎

棻棶棽暋方法

棻棶棽棶棻暋 一 般 情 况 调 查 暋 包 括 患 儿 亲 属 的 性 别 暍年

龄 暍与 患 者 亲 属 关 系 等 情 况 暎

棻棶棽棶棽暋 症 状 自 评 量 表 棬旙旟旐旔旚旓旐斻旇斿斻旊旍旈旙旚椆棸棳

斢斆斕灢椆棸棭
椲棽椵暋 该 量 表 由 椆棸 个 条 目 构 成 棳具 体 包 含

躯 体 化 暍强 迫 暍人 际 关 系 等 椆 个 因 子 棳每 个 因 子 均 采

用 椀 分 计 分 标 准 棳依 次 由 棸 分 表 示 暟没 有 症 状 暠到 棿

分 表 示 暟非 常 严 重 暠棳以 斢斆斕灢椆棸 总 分 曒棻椂棸 分 或 单

因 子 得 分 曒棽 分 作 为 存 在 心 理 问 题 的 标 准 暎

棻棶棽棶棾暋 焦 虑 状 态 棴 特 质 问 卷 棬旙旚斸旚斿灢旚旘斸旈旚斸旑旞旈斿旚旟

旈旑旜斿旑旚旓旘旟棳斢斣斄斏棭
椲棾椵暋 该 问 卷 由 棿棸 个 条 目 构 成 棳前

棽棸 个 条 目 为 项 为 状 态 焦 虑 量 表 棬旙旚斸旚斿斸旑旞旈斿旚旟旈旑灢

旜斿旑旚旓旘旟棳斢灢斄斏棭棳用 于 评 定 应 激 状 态 下 的 状 态 焦 虑 椈

后 棽棸 个 条 目 为 特 质 焦 虑 量 表 棬旚旘斸旈旚斸旑旞旈斿旚旟旈旑旜斿旑灢

旚旓旘旟棳斣灢斄斏棭棳用 于 评 定 人 们 经 常 的 情 绪 体 验 暎

斢斣斄斏采 用 棻暙棿 分 评 分 标 准 棳从 棻 分 表 示 暟完 全 没

有 暠依 次 到 棿 分 表 示 暟非 常 明 显 暠棳得 分 越 高 棳则 说 明

焦 虑 程 度 越 严 重 暎

棻棶棾暋统计学方法

所 有 有 效 问 卷 数 据 均 以 暲 表 示 棳采 用

斢斝斢斢棻椆棶棸 统 计 分 析 软 件 进 行 分 析 棳 检 验 棳以 椉

棸棶棸椀 作 为 差 异 有 统 计 学 意 义 的 标 准 暎

棽暋结果

棽棶棻暋先天性并指患儿家属心理健康状况调查

通 过 对 先 天 性 并 指 患 儿 家 属 与 国 内 常 模 的

斢斆斕灢椆棸 结 果 进 行 比 较 发 现 椇先 天 性 并 指 患 儿 家 属

斢斆斕灢椆棸 各 因 子 得 分 均 高 于 国 内 常 模 棳且 在 躯 体 化 暍

抑 郁 暍焦 虑 和 恐 怖 棿 个 因 子 差 异 有 统 计 学 意 义 棬

椉棸棶棸椀棭暎 见 表 棻暎

表棻暋先天性并指患儿家属斢斆斕灢椆棸结果比较棬分棳暲 棭

斢斆斕灢椆棸因子 旑 躯体化 强迫 人际关系 抑郁

患儿家属 棽棸棿 棻棶椂棾暲棸棶棾棽 棻棶椂椃暲棸棶椀椀棻棶椃棽暲棸棶棾棿 棻棶椃椀暲棸棶椂椀

国内常模 棻棾椄椄棻棶棾椃暲棸棶棿椄 棻棶椂棽暲棸棶椀椄棻棶椂椀暲棸棶椀棻 棻棶椀棸暲棸棶椀椆

椃棶棿椆棿椂 棻棶棻椀椃棽 棻棶椄椆椆棻 椀棶椀椃椀椀

棸棶棸棸棸棸灣 棸棶棽棿椃棿 棸棶棸椀椃椃 棸棶棸棸棸棸灣

焦虑 敌对性 恐怖 偏执 精神病性

棻棶椄棾暲棸棶椂椄棻棶椀椀暲棸棶棿椃棻棶棿棸暲棸棶棾椀棻棶棿椃暲棸棶椀棿棻棶棾椀暲棸棶棿椀

棻棶棾椆暲棸棶棿棾棻棶棿椄暲棸棶椀椂棻棶棽棾暲棸棶棿棻棻棶棿棾暲棸棶椀椃棻棶棽椆暲棸棶棿棽

棻棽棶椀棸棻棽 棻棶椂椆椆棿 椀棶椂棽椄棸 棸棶椆棿棽棻 棻棶椄椄椃椀

棸棶棸棸棸棸灣 棸棶棸椄椆棿 棸棶棸棸棸棸灣 棸棶棾椂棿棾 棸棶棸椀椆棾

暋暋注椇灣 椉棸灡棸棻

棽棶棽暋先天性并指患儿家属焦虑状况调查

通 过 对 先 天 性 并 指 患 儿 家 属 斢斣斄斏 结 果 进 行

分 析 棳发 现 椇在 斢灢斄斏 方 面 棳不 同 年 龄 段 先 天 性 并 指

患 儿 家 属 得 分 均 高 于 斢旔旈斿旍斺斿旘旂斿旘 所 设 定 的 同 年 龄

段 常 模 的 临 界 值 棳女 性 家 属 得 分 均 高 于 男 性 家 属 棳

但 差 异 均 无 统 计 学 意 义 棬 椌棸棶棸椀棭椈在 斣灢斄斏 方 面 棳

仅 有 棻椆暙棾椆 岁 年 龄 段 先 天 性 并 指 患 儿 家 属 得 分 均

高 于 斢旔旈斿旍斺斿旘旂斿旘 所 设 定 的 同 年 龄 段 常 模 的 临 界

值 棳女 性 家 属 得 分 均 高 于 男 性 家 属 棳但 差 异 也 均 无

统 计 学 意 义 棬 椌棸棶棸椀棭暎 见 表 棽暎

表棽暋先天性并指患儿家属斢斣斄斏结果比较棬分棳暲 棭

患儿家属年龄范围棬岁棭 性别 旑 斢灢斄斏 斣灢斄斏

棻椆暙

男 棽椃 椀椃棶棽棻暲椆棶棾椂 椀棿棶椂棽暲椄棶棾棸

女 棿椀 椂棸棶棿棸暲椆棶椀棾 椀椄棶椀棾暲椆棶椀棽

棻棶棾椄棿棽 棻棶椃椂椃椄

棸棶棻椃棸椃 棸棶棸椄棻椀

棿棸暙

男 棾棽 椀椂棶椃椀暲椃棶椂棻 椀棸棶棾椂暲椄棶椀椂

女 椂棸 椀椆棶椀棾暲椆棶棾椂 椀棻棶椃椂棶暲椄棶椄椀

棻棶椄椂棾棻 棸棶椃棾棸椄

棸棶棸椂椀椃 棸棶棿椂椂椄

椀棸暙椂椆

男 棽棻 椀棿棶棽棽暲椄棶棾椂 棿棻棶棸椀暲椃棶椄棾

女 棻椆 椀椀棶棸椄暲椄棶棽椀 棿棽棶棾棿暲椃棶椀椆

棸棶棾棽椂椆 棸棶椀棽椃椆

棸棶椃棿椀椀 棸棶椂棸棸椂

椂椆棽
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随 着 当 今 医 疗 技 术 的 不 断 发 展 棳先 天 性 并 指 的

手 术 治 疗 技 术 亦 非 常 成 熟 棳无 论 是 单 纯 性 并 指 或 是

复 杂 性 并 指 棳通 过 手 术 均 能 达 到 治 愈 的 目 的 棳不 仅

患 儿 的 预 后 非 常 良 好 棳且 基 本 上 不 会 对 今 后 的 生 活

造 成 太 大 的 影 响 暎 由 于 先 天 性 并 指 患 儿 的 手 术 费

用 不 高 棳一 般 家 庭 均 能 承 受 棳因 此 棳先 天 性 并 指 患 儿

一 般 不 会 给 家 庭 成 员 带 来 经 济 方 面 的 负 担 椲棿椵暎 但

是 棳作 为 一 种 遗 传 性 疾 病 椲椀椵棳先 天 性 并 指 患 儿 往 往

会 给 家 属 带 来 精 神 方 面 的 影 响 棳这 是 一 个 不 容 忽 视

的 问 题 暎

通 过 对 先 天 性 并 指 患 儿 家 属 斢斆斕灢椆棸 结 果 和

国 内 常 模 进 行 比 较 棳发 现 先 天 性 并 指 患 儿 家 属

斢斆斕灢椆棸 各 因 子 得 分 均 高 于 国 内 常 模 棳且 在 躯 体 化 暍

抑 郁 暍焦 虑 和 恐 怖 棿 个 因 子 差 异 有 统 计 学 意 义 棬

椉棸棶棸椀棭棳其 中 尤 以 焦 虑 方 面 的 差 异 最 大 暎 这 说 明

了 先 天 性 并 指 患 儿 会 给 其 家 属 带 来 较 大 的 精 神 负

担 棳导 致 一 系 列 不 良 情 绪 的 发 生 棳尤 其 是 会 导 致 焦

虑 情 绪 的 产 生 暎斢斣斄斏 量 表 作 为 心 理 学 上 用 来 测

量 焦 虑 的 常 用 自 评 量 表 棳不 仅 斣灢斄斏 的 克 朗 巴 哈 毩

系 数 能 够 达 到 棸棶椃棾暙棸棶椄椂棳且 斢灢斄斏 的 斆旘旓旑斺斸斻旇棫旙

斄旍旔旇斸 也 能 达 到 棸棶棻椂暙棸棶椂棽暎斢斣斄斏 不 仅 具 有 很

高 的 信 度 和 效 度 棳更 能 够 准 确 区 分 被 测 的 焦 虑 是 属

于 状 态 焦 虑 还 是 特 质 焦 虑 棳且 斢旔旈斿旍斺斿旘旂斿旘 针 对 不

同 性 别 暍年 龄 段 建 立 了 不 同 的 常 模 棳在 最 大 程 度 上

抵 消 了 性 别 和 年 龄 差 异 造 成 的 影 响 暎 本 次 调 查 显

示 椇先 天 性 并 指 患 儿 家 属 斢斣斄斏 问 卷 中 斢灢斄斏 部 分

得 分 均 高 于 常 模 水 平 棳斣灢斄斏 部 分 得 分 仅 有 棻椆暙棾椆

岁 年 龄 段 先 天 性 并 指 患 儿 家 属 得 分 高 常 模 水 平 棳这

说 明 先 天 性 并 指 患 儿 给 家 属 造 成 是 一 种 状 态 焦 虑

而 非 特 质 焦 虑 棳即 患 儿 对 其 家 属 造 成 的 焦 虑 和 患 儿

状 态 具 有 一 定 的 相 关 性 棳而 与 患 儿 家 属 的 性 格 类 型

等 特 质 无 关 椈在 性 别 方 面 棳虽 然 先 天 性 并 指 患 儿 女

性 家 属 斢灢斄斏 及 斣灢斄斏 得 分 均 高 于 男 性 家 属 棳但 其

差 异 均 无 统 计 学 意 义 棬 椌棸棶棸椀棭棳这 表 明 了 先 天 性

并 指 患 儿 给 其 家 属 带 来 的 焦 虑 与 性 别 无 关 棳患 儿 的

父 母 暍祖 棬外 祖 棭父 母 对 患 儿 均 予 以 了 较 大 关 注 棳患

儿 对 其 造 成 的 各 种 心 理 负 担 无 性 别 和 年 龄 方 面 的

差 异 暎

近 年 来 棳随 着 我 国 政 府 部 门 对 出 生 缺 陷 的 不 断

重 视 及 出 生 缺 陷 的 三 级 预 防 措 施 的 不 断 加 强 棳我 国

每 年 新 生 出 生 缺 陷 患 儿 的 数 量 已 基 本 得 到 了 控 制 棳

但 已 有 出 生 缺 陷 患 儿 造 成 的 各 种 负 担 仍 棳尤 其 是 对

其 家 属 造 成 的 心 理 负 担 则 是 一 个 不 容 忽 视 的 问 题 暎

结 合 政 府 部 门 及 各 级 医 疗 卫 生 机 构 制 定 的 相 关 措

施 棳在 积 极 好 出 生 缺 陷 各 级 预 防 的 同 时 棳积 极 对 出

生 缺 陷 患 儿 家 属 进 行 相 应 的 心 理 疏 导 椲椂椵暍治 疗 及 干

预 棳最 终 可 在 一 定 程 度 上 达 到 降 低 疾 病 负 担 椲椃椵棳促

进 我 国 社 会 经 济 的 可 持 续 性 发 展 的 目 的 暎
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