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  [摘 要] 目的 探讨医生、护士、医务社工联动模式对白血病患儿生存质量的影响。方法 采用随机抽

样法选取2020年4月到2021年4月在该院接受治疗的74例白血病患儿,使用信封法分为研究组(n=37,接受

医生、护士、医务社工联动模式的护理干预)与对照组(n=37,接受常规的护理模式),干预8周后比较两组生存

质量的差异。结果 干预后研究组角色功能、生理功能、情感功能、社会功能及生存质量总评分均高于对照组

(t=4.739、5.800、6.859、5.953、6.144),差异有统计学意义
 

(P<0.05)。结论 医生、护士、医务社工联动模

式能有效改善白血病患儿的生存质量,值得临床推广。
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[Abstract] Objective To

 

explore
 

the
 

effect
 

of
 

physician-nurse-medical
 

social
 

worker
 

linkage
 

model
 

on
 

the
 

survival
 

quality
 

of
 

children
 

patients
 

with
 

leukemia.Methods Seventy-four
 

children
 

patients
 

with
 

leukemia
 

treated
 

in
 

this
 

hospital
 

from
 

April
 

2020
 

to
 

April
 

2021
 

were
 

selected
 

by
 

the
 

random
 

sampling
 

method.They
 

were
 

divided
 

into
 

the
 

research
 

group
 

(n=37,receiving
 

the
 

nursing
 

intervention
 

of
 

physician-nurse-social
 

work-
er

 

collaborative
 

structural
 

intervention)
 

and
 

the
 

control
 

group
 

(n=37,receiving
 

the
 

conventional
 

nursing)
 

by
 

the
 

random
 

envelope
 

method.The
 

differences
 

in
 

the
 

survival
 

quality
 

after
 

8-week
 

intervention
 

were
 

compared
 

between
 

the
 

two
 

groups.Results The
 

total
 

scores
 

of
 

role
 

function,physiological
 

function,emotional
 

function,

social
 

function
 

and
 

quality
 

of
 

life
 

after
 

intervention
 

in
 

the
 

research
 

group
 

were
 

all
 

higher
 

than
 

those
 

in
 

the
 

con-
trol

 

group
 

(t=4.739,5.800,6.859,5.953,6.144,P<0.05),respectively,and
 

the
 

differences
 

were
 

statistical-
ly

 

significant
 

(
 

P<0.05).Conclusion The
 

physician-nurse-social
 

worker
 

linkage
 

model
 

could
 

improve
 

the
 

survival
 

quality
 

in
 

the
 

children
 

patients
 

with
 

leukemia,which
 

is
 

worthy
 

of
 

clinical
 

promotion.
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  白血病是发病率最高的儿童恶性肿瘤,约占儿童

恶性肿瘤总体发病率的1/4~1/3[1]。随着诊疗技术

的不断进步,美国白血病患儿5年无病生存率达到

80%,我国也达到75%以上[2]。随着白血病长期生存

患儿日渐增多,儿童白血病治疗的最终目的已不仅仅

是提高持续缓解率,而是要提高患儿的生存质量。生

存质量是一个涉及生理、心理和社会功能等多维度指

标,不仅反映恶性肿瘤患儿治疗的有效性,还直接影

响家庭及社会负担[3-4]。有研究表明,白血病的治疗

是一个长期而艰苦的过程,除了会对患儿的躯体和生

长发育造成不良影响外,还会引起其心理和社会行为

等方面的问题,降低生存质量[5]。有学者对256例白

血病患儿长期存活者与同龄健康儿童进行对比,结果

发现,白血病患儿长期存活者与其同龄健康儿童相

比,更易出现情绪、行为问题[6]。
医、护、社工联动模式是指医生、护士与医务社工

共同协作,协助患儿及家属解决与疾病相关的社会、
经济、情绪、家庭及心理调适等方面的问题,促进患儿

的身心健康[7]。本次研究首次将该模式应用于白血

病患儿,获得预期效果,现将结果报道如下。

1 资料与方法

1.1 一般资料 经医院伦理委员会审核批准后(伦
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审2021年第445号),采用随机抽样法选取2020年4
月至2021年4月本院74例白血病患儿。纳入标准:
(1)符合《儿科学》第九版中白血病相关诊断标准[8];
(2)经细胞学、病理学等检查确诊;(3)患儿及家属意

识清楚,认知功能正常;(4)患儿、家属均自愿签署知

情同意书。排除标准:(1)患儿处于临终状态;(2)合
并严重精神疾病、意识状态不清、认知障碍、智力障碍

等疾病;(3)合并其他严重器质性病变;(4)家长或患

儿拒绝参与本研究。采用信封法对研究对象进行随

机分组:研究组(37例)男20例,女17例;年龄3~
12岁,平均(7.86±1.05)岁,白血病类型为急性淋巴

细胞性白血病和急性髓系白血病。对照组(37例)男

19例,女18例;年龄3~12岁,平均(7.81±1.11)岁,
白血病类型为急性淋巴细胞性白血病和急性髓系白

血病。

1.2 方法 对照组实施常规护理,包括入院宣教、营
造良好病房环境、疾病相关知识教育、化疗相关指导、
深静脉导管维护及护理、随机的情绪疏导等。研究组

在常规护理的基础上实施医、护、社工联动的护理模

式,具体措施如下。

1.2.1 组建医、护、社工联动关爱小组 科室主任

1名,为小组主要负责人;护士长1名,负责统筹安排

护理工作;心理专科医生1名,护士1名,均取得2级

心理咨询师证书,具有1年以上心理学相关临床工作

经验,负责参与患儿及家属的心理指导;护士2名,负
责患儿及家属的健康宣教以及与社工的沟通协调;医
务社工2名,持有《社会工作者职业水平证书》,为科

室常驻社工人员,负责联合医务人员,综合利用其他

资源为患儿及家属提供专业服务。
 

1.2.2 建立白血病患儿服务档案表 每例白血病患

儿入院后,除了医、护进行疾病的相关评估,建立诊疗

护理方案外,医务社工也会建立患儿的家庭服务档

案,了解患儿的基本资料(姓名、性别、年龄、诊断、户
口所在地、现住址、监护人的姓名及联系方式等),对
患儿的入院适应性进行评估,绘制家系图/生态图,掌
握患儿的社会支持和家庭经济情况,从而从社工角度

对患儿和家属提供有针对性的帮助和服务,减轻患儿

对于疾病、医院和治疗的恐惧,提高照护者的能力,建
构整个家庭支持系统。

1.2.3 改善病房环境,打造了迪士尼欢乐屋和艺术

手绘病房 病房和上海迪士尼合作建成了首家坐落

在综合医院内的迪士尼欢乐屋。欢乐屋内设有读书

吧、手工角、美术区等区域,为患儿打造了一个属于自

己的“童真”区域,为枯燥、乏味的治疗增添了一抹亮

色。同时,病房还把大象、狮子玩偶请入病房,打造了

艺术手绘病房,让患儿走进病房体会到家一样的温馨

和温暖,不再恐惧住院和治疗。

1.2.4 改良健康教育形式 不同于常规护理口头或

纸质材料宣教,医、护、社工联动护理模式重视改良健

康教育形式,具体如下:(1)除了面对面的沟通交流

外,建立了基于微信平台的健康教育指导模式。借助

科室“与生命战士同行”微信平台,跨越时间、空间的

限制,为患儿及家属实施个性化健康引导,形成护患

之间点对点、点对面的三维时空交流,使患儿及家属

能随时随地无条件获取想要的专业指导,提高依从

性。(2)每月召开一次患者教育会,内容涉及疾病相

关知识、饮食护理、深静脉导管维护、院感的预防、医
保报销、安全管理等患儿及家属比较关心的问题,由
科室指定的医护老师进行PPT授课。医务社工会在

教会患儿及家属前通过授课老师的课件,设定课后有

奖知识问答的内容、环节和奖品,授课完毕后按照制

订好的方案,以寓教于乐的形式评价患儿及家属的知

识掌握情况,并颁发相应奖品。这种医、护、社工联动

的健康教育模式给患儿及家属带来欢乐的同时,也使

她/他们在轻松、愉快的气氛中学到了知识,提高了依

从性。(3)在医务社工的积极协调下建立“小白妈咪

互助团”,加强家属之间的互帮互助,并定期邀请康复

患儿的家属现身说法讲解其与宝贝一起的“抗癌经

历”,鼓励其分享经验,纠正错误认知,消除恐惧心理,
提高在院患儿及家属战胜病魔的信心和勇气。

1.2.5 开展“病房课堂” 白血病患儿因为疾病的因

素很多都无法回到学校进行正常的学习。针对这一

情况,由医务社工负责沟通联系,邀请高校大学生集

中为患儿开展“病房课堂”,除进行一对一的专项辅导

外,还针对性地开设国学、音乐、舞蹈、美术、地理和自

然科学等课程,通过讲授、播放视频、观看电影、手工

制作、互动反馈等方式消除患儿的消极情绪,不至于

因病耽误学习进度,避免患儿与社会环境脱节,康复

后能尽快融入学校生活。

1.2.6 筹办“生日会”和主题晚会 医务社工负责登

记和组织筹办,医、护、社工会选定每月的一天为当月

过生日的患儿举行集体生日会;同时,在“六一儿童

节”“春节”等一些重大节日,医、护、社工也会共同策

划组织主题晚会,邀请患儿及家属一起参与唱歌、跳
舞、游戏等互动活动,在轻松愉快的气氛中加强医患、
护患、患患之间的沟通交流,让患儿及家属感受到家

一般的温暖。

1.2.7 慈善捐助及帮扶 医护及社工及时与患儿家

属进行沟通,对一些困难家庭进行慈善捐助和帮扶,
具体如下:(1)医务社工通过社会资源链接,为患儿进

行网上募捐并联合慈善总会为患儿申请经济援助等。
(2)为生病患儿家属提供工作机会。如成立“小白爸
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爸抗污战队”为患儿爸爸提供清理甲醛的工作;积极

联系患儿所在的街道社区,有合适的工作机会及时推

荐给患儿家属等等。在提供经济支持的同时也避免

患儿家属应长期照顾患儿导致社会功能的减退和

缺失。

1.2.8 启动“微心愿”活动 白血病患儿由于长期住

院治疗和家庭经济等原因,有时连“想要一个布娃娃、
想要一套绘本、想去动物园”等等一些小小的心愿家

属都无法满足。了解这些情况后,医、护、社工先后征

集了100多例患儿的“微心愿”并通过社会资源的链

接和慈善捐助的方式将患儿们这些“微心愿”逐一实

现,绘本、玩具、去动物园和海洋馆、看动漫电影和舞

台剧,消除了患儿长期生病住院带来的孤独、恐惧和

自卑心理,提高了其生存质量。

1.2.9 心理支持 由医、护、社联动关爱小组内的取

得心理咨询师资格的医护人员与社工合作每月一次

在科室进行关于“白血病儿童及家属心理干预”的专

题讲座,院内外的患儿及家属都可以报名参加,内容

涉及:青春期白血病儿童的心理减压、白血病患儿家

属如何直面“死亡”的讨论等等,减轻患儿及家属的心

理压力和负担,以便能积极接受和配合治疗。同时医

护、社工在日常工作中发现患儿或者家属出现心理问

题时应告知小组内的心理咨询师,及时介入,进行一

对一的个别交流和心理辅导,避免患儿或家属的心理

压力加重,影响后续的治疗和生存质量。

1.3 评定标准

1.3.1 一般资料调查表 该调查表为自行编制,包
括(1)患儿基本信息:包括年龄、性别、民族及学业水

平等;(2)监护人基本信息:包括监护人与患儿的关

系、婚姻状况、文化程度、职业、家庭月总收入、付费方

式、居住地等;(3)患儿疾病相关信息:包括疾病的种

类、治疗阶段、确诊时间、入院次数、治疗疗程等。

1.3.2 生存质量量表 经儿童生存质量普适性核心

量表(pediatric
 

quality
 

of
 

life
 

inventory
 

general
 

core
 

module,PedsQL4.0)评估两组干预前后生存质量。
该量表有4个维度,共23个条目,包括生理功能(8个

条目)、情感功能(5个条目)、社会功能(5个条目)、学
校功能(5个条目)。针对不同年龄阶段儿童的认知和

理解能力,分别制订了2~4、5~7、8~12、13~18岁

的测量量表。2~4岁采用家长报告量表,其他每个年

龄段采用儿童自评和家长报告两种量表。量表中的

每个条目询问最近1个月内某一事件的发生频率,回
答选项有0~4共5个等级,计分时相应转化为100~
0分,各维度的分数为已回答的条目分数之和除以回

答的条目数,总分和各维度的分数在0~100分,分数

越高,生活质量越好。研究者经过翻译、修订[9],制订

了PedsQL4.0中文版量表,自评式PedsQL4.0中文

版量表Cronbach's
 

α系数在0.74~0.82,简体中文版

PedsQL4.0普适性家长报告量表Cronbach's
 

α系数

在0.81~0.90。

1.3.3 资料收集 向研究对象解释研究目的及填写

方法,在遵循自愿原则的基础上,干预前后分别进行

生存质量的测定并由经过培训的调查人员统一评分,
问卷填写时间为45

 

min。其中3~4岁患儿采用家长

代评的方式进行,由患儿父(母)亲填写简体中文版

PedsQL4.0普适性家长报告量表;5~12岁患儿采用

自评式PedsQL4.0中文版量表,5~8岁由调查员或

者家长询问患儿,根据患儿的回答进行填写,9~12岁

由患儿自行填写。干预前发放问卷79份,回收率为

100.0%;干预后因治疗过程中样本流失5例,总体样

本流失率为6.76%。干预后发放问卷74份,回收率

为100.0%。

1.4 统计学处理 数据以SPSS20.0统计学软件分

析。计数资料以例数或百分比表示,采用χ2 检验。
计量资料以x±s表示,采用t检验。P<0.05为差

异有统计学意义。

2 结  果

2.1 两组患儿一般情况比较 两组性别、年龄、付费

方式、居住地、疾病诊断及主要照顾者差异均无统计

学意义(P<0.05),见表1。
表1  两组患儿一般情况比较[n(%)]

项目
研究组

(n=37)

对照组

(n=37)
χ2 P

性别

 男 20(27.0) 19(25.7) 0.054 0.816

 女 17(23.0) 18(24.3)

年龄(岁)

 3~5 12(16.2) 11(14.9) 0.134 0.894

 6~10 15(20.2) 18(24.3)

 10~12 10(13.5) 8(10.8)

付费方式

 自费 5(6.8) 6(8.1) 0.107 0.744

 医保 32(43.2) 31(41.9)

居住地

 城市 10(13.5) 8(10.8) 0.302 0.860

 乡镇 18(24.3) 19(25.7)

 农村 9(12.2) 10(13.5)

疾病诊断

 急性淋巴细胞白血病 28(37.8) 30(40.5) 0.319 0.572

 急性髓性白血病 9(12.2) 7(9.5)

主要照顾者

 父母亲 13(17.6) 15(20.3) 0.230 0.632

 (外)祖父母 24(32.4) 22(29.7)

2.2 两 组 患 儿 生 存 质 量 比 较  干 预 前 两 组
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PedsQL4.0量表各项评分及总评分差异无统计学意

义(P>0.05)。干预后两组PedsQL4.0量表各项评

分及总评分均高于本组干预前,且组间研究组高于对

照组(P<0.05),见表2。

  干预前研究组得分由低到高依次为:生理功能、
社会功能、情感功能、学校功能;干预后研究组得分由

低到高依次为:社会功能、生理功能、情感功能、学校

功能。

表2  两组PedsQL4.0量表评分对比(x±s,分)

组别 时间 社会功能 生理功能 情感功能 学校功能 总评分

研究组 干预前 55.00±8.14 52.14±7.96 56.03±7.14 58.01±8.74 55.30±7.95

干预后 74.00±9.66 75.26±8.41 80.00±9.48 81.24±8.95 77.63±7.86

t 9.149 12.145 12.285 11.296 12.150

P <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

对照组 干预前 54.69±8.16 52.06±7.59 55.94±7.06 57.48±7.96 55.28±8.04

干预后 63.85±8.74 63.22±9.42 65.88±8.18 68.99±8.75 66.48±7.75

t 4.660 5.611 5.596 5.919 6.101

P <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

两组干预后比较 t 4.739 5.800 6.859 5.953 6.144

P <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

3 讨  论

医、护、社工这种跨学科多专业的团队协作模式

适应了现在生理-心理-社会医学模式的转变,团体成

员各司其职,医务社工以第三方的角色,处于医患双

方的中立地位,在医患沟通、患儿和家属的心理疏导、
医疗救助、社区动员与整合资源等方面可发挥独特作

用,使得医疗、护理、人文关怀、志愿服务在其整合下

获得了效率的最大化,可以及时对发现的问题进行干

预,提高患儿生存质量[10-12]。本研究中采用医、护、社
工联动模式对白血病患儿进行照护和干预后,患儿的

生存质量总分及在社会功能、生理功能、情感功能、学
校功能各领域得分差异均有统计学意义。表明医、
护、社工联动模式能够提高白血病患儿的生存质量。

3.1 重视患儿的心理支持 多数白血病患儿都存在

不同程度的恐惧、焦虑、抑郁甚至敌对的负性情绪反

应,如疾病本身以及治疗过程中的有创操作,往往使

患儿处于长期的恐惧之中[13];化疗及激素类药物造成

的脱发、肥胖,来自社会的异样眼光都容易使患儿产

生自卑心理;患病后,由于家长的过度呵护和一味地

迁就,易使患儿产生暴躁、娇气、任性等情绪改变;长
期的治疗,导致患儿与学校和社会脱节,枯燥无味的

生活也会使患儿产生消极情绪导致抑郁[14]。本研究

干预后,患儿的情感功能维度得分最高。其中3~
8岁的患儿“感到害怕或恐惧”这个条目有明显改善,
“艺术手绘病房”和“迪士尼欢乐屋”的建立消除了患

儿住院的紧张和恐惧,“微心愿”的实现和病房学校丰

富了患儿的生活,避免了孤单消极的情绪;9~12岁的

患儿通过心理支持治疗“睡眠不好”也较前改善,提升

了其应对压力的能力。除了这些措施外,今后还可以

引入儿童游戏治疗和舞动治疗等方法加强对患儿和

家属的情感支持,帮助其树立积极的情 感 和 行 为

动机。

3.2 关注患儿的生理功能 白血病患儿因疾病本

身、化疗药物对身体的打击及治疗过程中不可避免的

骨穿、腰穿及鞘内注射等均会给患儿带来强烈的负性

刺激,使其出现一系列生理不适症状,影响患儿的生

存质量[15]。本研究中,干预前患儿生理功能领域得分

最低,通过病房小课堂,开展了合唱、儿童运动操、儿
童舞蹈等活动,避免了患儿长期卧床对生理功能,尤
其是对运动功能的影响,但干预后该维度的得分增幅

不高。因此,从长远来看,需要合理地制订一套适合

白血病患儿各年龄和各治疗阶段的运动方案,并有针

对性的督导实施、及时评价,全面、整体地提高患儿的

生存质量。

3.3 提高学习交流能力 本研究中干预前85%的患

儿存在“上课注意力不集中”“跟不上功课”的问题,干
预后通过病房小课堂、一对一的作业辅导等方式,

70%的患儿明显改善,重回课堂后能跟上学校的学习

进程,融入正常的学校生活中。但因为保护性隔离的

原因,担心去学校后被感染,患儿“因身体不适而缺

课”和“因看病或住院而缺课”次数仍较多。可以通过

连接更多的高校资源,采取线上和线下结合的辅导方

式进行有针对性的分年龄段教学,探究更科学和高效

的方法帮助患儿重返校园。

3.4 完善社会支持系统 本研究中通过家庭支持、
同伴互助、慈善救助与帮扶等措施患儿的社会功能维
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度较干预前有所提升。但白血病的治疗是一个漫长

的过程,除了患儿本身生理、心理的双重打击外,背后

还有一对疲惫不堪的父母和一个不堪重负的家庭。
只有通过加强社会对白血病患儿的关注度、营造积极

的社会舆论、建立一套完善的社会慈善救助体系、推
动舒缓治疗和临终关怀的实施等,建立起全方位、立
体化的多元社会体系,白血病患儿才不会被边缘化,
生存质量才能不断提高[16]。

3.5 研究不足与展望 本研究由于时间有限,纳入

样本量较少,只对患儿进行了短期的生存质量调查,
未进行远期追踪与评价。在未来可考虑大样本研究,
同时扩大干预周期,以了解远期效果。
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