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肝豆状核变性患者生活质量的调查及护理对策
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摇 摇［摘摇 要］摇 目的摇 了解 匀蕴阅患者生活质量及影响因素，分析相关护理对策。方法摇 采用生活质量评定综合问卷（郧匝韵蕴陨 原苑源）和社
会支持量表（杂杂砸杂）对 源源例 匀蕴阅患者进行问卷调查，并与 圆愿例健康人群对照。结果摇 匀蕴阅组 郧匝韵蕴陨 原苑源总体生活质量分（远员援 缘缘 依怨援 远怨）
明显低于对照组（ 贼 越 源援 猿猿圆，孕 约 园援 园员），各维度分除物质生活外均低于对照组（孕 约 园援 园缘）；杂杂砸杂社会支持总分及各量表分除客观支
持外均明显低于对照组（孕 约 园援 园员）。郧匝韵蕴陨 原 苑源 各维度分与 杂杂砸杂各量表分之间多项呈正相关（孕 约 园援 园缘）。结论摇 匀蕴阅 患者生活
质量明显低于健康人群且与社会支持密切相关；通过整体护理手段重视改善患者社会支持系统，早期干预以进一步提高患者生活

质量。
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摇 摇 肝豆状核变性（ 澡藻责葬贼燥造藻灶贼蚤糟怎造葬则 凿藻早藻灶藻则葬贼蚤燥灶，
匀蕴阅）又称 宰蚤造泽燥灶 病，是一种常染色体隐性遗传铜代
谢障碍性疾病，由于铜离子在肝、脑、角膜等组织脏器

中沉积，患者可出现肝硬化、神经精神症状、角膜 运 原 云
环等临床表现［员］。随着医学技术的不断发展及医学模

式的转变，匀蕴阅 患者的临床疗效明显提高，病死率已

显著降低，但因其病程慢性迁延、不能根治导致生活质

量（择怎葬造蚤贼赠 燥枣 造蚤枣藻，匝韵蕴）受到影响。努力恢复和提高
匀蕴阅患者的生活质量已成为当前的首要任务，近年来
国外学者开始关注 匀蕴阅 患者的 匝韵蕴［圆］。为了解 匀蕴阅
患者的生活质量状况及社会支持因素对生活质量的影

响，以期进一步提高患者的生活质量，我院通过生活质
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量评定综合问卷（郧匝韵蕴陨 原 苑源）和社会支持量表（ 泽燥糟蚤葬造
泽怎责责燥则贼蚤灶早 则葬贼蚤灶早 泽糟葬造藻，杂杂砸杂）对 源源 例 匀蕴阅患者的生活
质量状况和社会支持进行评估，并对 杂杂砸杂 各分量表
分与 郧匝韵蕴陨 原 苑源 各维度分之间进行相关性及护理对
策分析。

１　 资料与方法

员援 员摇 研究对象摇 选择安徽中医学院神经病学研究所
附属医院神经科病房 圆园园怨 年 愿 月至 圆园员园 年 愿 月住院
符合 匀蕴阅诊断标准［猿］和入组标准的患者。入组标准：

①年龄 员愿 岁以上；②中学及以上文化程度。排除标
准：①有精神病史；②因药物或其他疾病引起心理行为
问题；③合并其他严重疾病者。同时选用与研究组年
龄相近的健康人群 圆愿 例作为对照组。共入组 源源 例患
者，其中男性 圆缘 例，女性 员怨 例；年龄 圆源 耀 缘源 岁，平均
（猿缘援 苑猿 依 苑援 猿园）岁；病程平均（远援 圆缘 依 圆援 员源）年。
员援 圆摇 方法摇 在统一指导下，让调查对象充分理解条目
意义之后嘱其自评，由调查对象独立填写量表。

员援 圆援 员摇 生活质量评定方法摇 采用生活质量评定综合
问卷（郧匝韵蕴陨 原 苑源）［源］，共 苑源 个项目，采用 缘 级评分方
式，分为躯体功能、心理功能、社会功能和物质生活状

态 源 个维度。躯体功能是由睡眠与精力、躯体不适感、
进食功能、性功能、运动与感觉功能 缘 个因子组成；心
理功能是由精神紧张度、负性情感、正性情感、认知功

能、自尊 缘 个因子组成；社会功能是由社会支持、人际
交往能力、工作与学习、业余娱乐生活、婚姻与家庭 缘

个因子组成；物质生活由住房、社区服务、生活环境和

经济状况 源 个因子组成；另有 员 个总体生活质量因子，
共计 圆园 个因子。统计分析指标包括了总分、维度分，
评分越高，表明生活质量越好。

员援 圆援 圆摇 社会支持评定方法摇 采用肖水源修订的社会
支持评定量表（杂杂砸杂）［缘］，包括客观支持、主观支持、社

会支持利用度 猿 个分量表，共 员园 个条目。其中客观支
持量表反映客观存在的支持，主要包括居住环境、经济

支持或实际问题的解决和他人的帮助、安慰和关心；主

观支持量表反映主观感受到的支持，包括朋友支持、邻

居关系、同事关系和家人关系；对支持的利用度反映个

体对各种支持利用的程度，包括倾诉方式、求助方式和

参加活动的情况。总分为 员园 个条目计分之和。得分
越高，说明其得到的社会支持越多。

员援 猿摇 统计学处理摇 采用 杂孕杂杂 员员援 缘 对数据进行分析，
计量资料以（珋曾 依 泽）表示，数据分析采用独立样本 贼 检
验、孕藻葬则泽燥灶相关性分析，以 孕 约 园援 园缘 为差异有统计学
意义。

２　 结果

圆援 员摇 匀蕴阅组 匝韵蕴 状况 摇 匀蕴阅 组 郧匝韵蕴陨 原 苑源 维度分
与对照组比较，其总体生活质量经检验差异有统计学

意义（孕 约 园援 园员），源 个维度分除物质生活外均明显低于
对照组（孕 约 园援 园缘），特别以躯体功能、心理功能维度差
异更为明显（孕 约 园援 园员），物质生活维度经检验差异无
统计学意义（孕 跃 园援 园缘）。见表 员。

表 员摇 匀蕴阅组 郧匝韵蕴陨 原苑源 得分与对照组比较（珔曾 依 泽）

组别 例数 躯体功能 心理功能 社会功能 物质生活 总体生活质量

匀蕴阅组 源源 远园援 源员 依 员员援 缘源 远缘援 愿苑 依 员猿援 缘远 远员援 怨怨 依 怨援 缘员 远园援 员猿 依 员源援 怨远 远员援 缘缘 依 怨援 远怨
对照组 圆愿 苑苑援 源源 依 员园援 远缘 苑猿援 愿怨 依 怨援 苑远 远苑援 园源 依 怨援 员缘 远远援 园源 依 员员援 远怨 苑员援 员猿 依 愿援 圆园

贼 远援 圆愿愿 圆援 苑员猿 圆援 圆圆苑 员援 苑苑猿 源援 猿猿圆
孕 园援 园园园 园援 园园愿 园援 园圆怨 园援 园愿员 园援 园园园

圆援 圆摇 匀蕴阅组社会支持情况 摇 匀蕴阅 组 杂杂砸杂 支持总分
（猿苑援 源愿 依 源援 怨缘）与对照组（源猿援 远源 依 猿援 苑员）比较，差异有
统计学意义（ 贼 越 缘援 愿员苑，孕 约 园援 园员）。其中客观支持得分
（员园援 缘怨 依 员援 怨圆 灾杂 员员援 园源 依 圆援 园远，贼 越 员援 园圆猿，孕 跃 园援 园缘），
主观支持（圆园援 远远 依 猿援 愿苑 灾杂 圆源援 园园 依 圆援 缘员，贼 越 源援 园缘猿，孕
约园援 园员），对支持的利用度（苑援 圆苑 依员援 苑圆 灾杂 愿援 缘源 依员援 远圆，
贼 越猿援 员园怨，孕 约园援 园员）。
圆援 猿摇 匀蕴阅组 郧匝韵蕴陨 原 苑源 维度分与 杂杂砸杂 因子分相关
分析摇 匀蕴阅组 郧匝韵蕴陨 原 苑源 总体生活质量、躯体功能与
支持总分、主观支持、客观支持及对支持的利用度呈正

相关；心理功能、社会功能与支持总分、客观支持呈正

相关；心理功能与对支持的利用度呈正相关；物质生活

与客观支持呈正相关。见表 圆。
表 圆摇 匀蕴阅组郧匝韵蕴陨 原苑源维度分与 杂杂砸杂因子分相关分析（则）

客观支持 主观支持 对支持的利用度 支持总分

躯体功能 园援 圆愿猿葬 园援 猿源圆遭 园援 圆愿员葬 园援 源猿苑遭

心理功能 园援 猿猿苑遭 园援 圆园员 园援 猿猿员遭 园援 猿员源遭

社会功能 园援 圆缘员葬 园援 猿源怨遭 园援 圆园猿 园援 源员猿遭

物质生活 园援 圆愿猿葬 园援 员缘圆 园援 园缘园 园援 员怨苑
总体生活质量 园援 猿远猿遭 园援 猿猿愿遭 园援 猿怨源遭 园援 源猿怨遭

摇 摇 注：葬孕 约 园援 园缘，遭孕 约 园援 园员

３　 讨论

猿援 员摇 匀蕴阅患者 匝韵蕴状况摇 匝韵蕴从医学的角度主要指
个体的生理、心理和社会功能状况，即与健康有关的生
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活质量。世界卫生组织将 匝韵蕴 解释为个体对他们在
具有相关文化和价值体系的生活中所处位置的一种知

觉，这种知觉涉及到个体的躯体健康、心理状态、独立

水平、社会关系以及他们与所处环境的关系［远］。匝韵蕴
作为一种评价指标，综合了生理、心理和社会各方面状

况，已受到国内外学者的日益重视，目前广泛应用于各

种慢性疾病的防治工作。郧匝韵蕴陨 原 苑源 量表从客观
匝韵蕴和主观 匝韵蕴两大方面对被测试者进行全面评估，
其内容覆盖躯体功能、心理功能、社会功能和物质生活

状态 源 个维度，共有 圆园 个因子。本研究结果显示 匀蕴阅
患者在除物质生活维度外各维度及总分均低于正常人

群。表明 匀蕴阅患者在躯体功能维度方面有较多的躯
体不适感，存在睡眠、进食和性功能等障碍；在心理功

能上有较多负性情绪及认识功能障碍，自尊受损；在社

会功能中人际交往能力、工作与学习、婚姻和家庭均受

到严重影响。患者在经济状况、住房、生活环境等物质

生活维度方面与正常人群相当 匝韵蕴，这可能与该病常
青春期发病，加以父母对遗传病的补偿心理常给予患

者创造很好的物质生活条件有关。

猿援 圆摇 匀蕴阅患者 匝韵蕴状况与社会支持的关系摇 社会支
持影响慢性病患者的生活质量，提高社会支持力度已

成为慢性病治疗和康复的重要途径。本研究显示

匀蕴阅患者社会支持除客观支持外因子分均明显低于
正常人群，而且与生活质量 源 个维度多项呈明显正相
关。有文献报道 匀蕴阅 患者的心理健康水平与社会支
持呈负相关［苑］。因此医护人员要对患者和家属进行心

理健康教育，提高患者的自尊心，强调心理功能的康

复，真正提高患者的生活质量。

猿援 猿摇 护理对策摇 本研究认为应加强 匀蕴阅 患者全面护
理：①加强公共宣传与教育，减少对 匀蕴阅 患者的歧视。
②不断提高护理人员自身的业务和综合素质。除具备
神经科护理知识外，还应学习心理学、沟通技巧，与患

者建立良好的护患关系。③加强生活护理。通过对患
者进行文娱体疗和各种技能训练，有利于改善睡眠与

精力、进食、运动与感觉等躯体功能状况，创造宽松舒

适的住院环境和丰富的训练活动，有利于缓解精神紧

张，减轻焦虑、抑郁等负性情感。④加强对 匀蕴阅 患者
进行心理辅导和干预。心理健康状况和生活质量相

关，心理干预，对改善患者生活质量有帮助［愿］。因此在

积极延续患者生命的基础上，应加强患者心理卫生干

预，对其不良认知和行为予以引导和矫正，有利于提高

患者的认知功能与自尊。⑤患者的预后与家庭支持有
密切关系，患者家庭作为其最主要的支持系统，对患者

心理及身体的康复起着至关重要的作用［怨］。因此住院

期间可以通过职业和社交技能训练，提高患者的人际

交往能力，重塑与家庭成员的关系，提高 匀蕴阅 患者对
社会支持的利用度。
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