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家庭成员在 斍斞斚斕斏总分及棿个维度方面得分均低于普通农村人口棳但仅在总分及躯体健康维度暍心理健康及社
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暋暋 先天性并指畸形棳在新生儿中的发病率为

棸灡棾棸曤暙棻灡椆棸曤椲棻椵棳是一种仅次于多指畸形的手部

先天性畸形椲棽椵棳且发病患儿多为双侧性并发畸形暎

由于患儿继发畸形率较高棳因而经常给患儿家庭带

来一定的经济负担和精神压力暎本文对农村地区

先天性并指畸形患儿家庭成员进行相关调查棳旨在

探讨患儿致家庭负担情况暎
棻暋对象与方法

棻棶棻暋对象

棻棭实验组椇棽棸棻棽年椀月至棽棸棻棾年棿月期间棳

椆椀棾
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对来济宁医学院临床学院手足外科进行先天性并

指畸形手术治疗患儿家属进行调查棳在详细说明调

查目的后棳共有棻椂椃名患儿的家庭成员同意进行相

关问卷调查暎在签订知情同意书后棳所有问卷均由

专业人士进行讲解并指导棳最终能够完成全部问卷

调查者共椀棸棿人棳其中椇男性棽棾椂人棳棻棾棽人为患儿

父亲棳棻棸棿人为患儿祖棬外祖棭父椈女性棽椂椄人棳棻棿棻
为患儿母亲棳棻棽椃为患儿祖棬外祖棭母暎

棽棭对照组椇在济宁周边农村地区棳选取无出生

缺陷患儿家庭成员椀棸棸人为对照组棳性别暍年龄均

与实验组相仿棳在签订知情同意书后棳完成与实验

组相同问卷调查棳共收回有效问卷棿棾椀人棳占发放

问卷的椄椃灡棸棸棩暎
棻棶棽暋方法

棻灡棽灡棻暋一般情况调查 包括性别暍年龄暍职业暍收
入暍与患者亲属关系等情况暎
棻灡棽灡棽暋生活质量综合评定问卷棬斍斞斚斕斏灢椃棿棭调

查椲棾椵暋该问卷包括躯体功能暍心理健康暍社会功能

和物质生活棿个维度共椃棿个条目棳每个因子包括

客观指标和主观指标暎统计分析指标包括总分暍维
度分暍因子分棳均以正向计分的结果参与分析棳即评

分越高棳生活质量越好暎
棻灡棽灡棾暋症状自评量表棬斢斆斕灢椆棸棭调查椲棿椵暋评分标

准采用椀级分级法棳分别以棻暙椀分表示为没有暍很
轻暍中等暍偏重暍严重椀种不同程度棳并计算躯体化暍
强迫暍人际关系等椆个因子症状的严重程度分棳以
单因子曒棾分作为阳性诊断标准棳得分越高则说明

心理健康水平越越低棳心理问题越大暎
棻棶棾暋统计学方法

所有数据均以 暲 表示棳采用斢斝斢斢棻棾灡棸进

行统计分析暎
棽暋结果

棽棶棻暋农村地区先天性并指畸形患儿家庭成员生活

质量调查

出生缺陷患儿家庭成员在 斍斞斚斕斏量表的总

分及棿个维度方面得分均低于普通农村人口棳但仅

在总分及躯体健康维度暍心理健康及社会功能维度

棾个维度方面得分差异有统计学意义棬表棻棭暎
棽棶棽暋 农 村 地 区 先 天 性 并 指 畸 形 患 儿 家 庭 成 员

斢斆斕灢椆棸分析

患儿家属 斢斆斕灢椆棸单因子得分均高于农村地

区一般人群棳且在人际关系暍抑郁暍焦虑和精神病性

棿个因子得分差异有统计学意义棬表棽棭暎
棽棶棾暋农村地区先天性并指畸形患儿家庭成员不同

性别斢斆斕灢椆棸分析

患儿女性家属 斢斆斕灢椆棸单因子得分均高于男

性家属棳但仅在抑郁因子得分差异有统计学意义

棬表棾棭暎
棽棶棿暋农村地区先天性并指畸形患儿家庭成员不同

年龄斢斆斕灢椆棸分析

患儿祖棬外祖棭父母斢斆斕灢椆棸各因子得分普遍

高于患儿父母棳但仅在抑郁和精神病性两个因子得

分差异有统计学意义棬表棿棭暎
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表棾暋农村地区先天性并指畸形患儿家庭成员不同性别斢斆斕灢椆棸结果分析棬 暲 棳分棭
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男性 棽棾椂 棻灡棾椂暲棸灡椀棽 棻灡椂棸暲棸灡棾椃 棻灡椃棻暲棸灡棾椄 棻灡椄棻暲棸灡椀椃 棻灡椂椆暲棸灡棿椀 棻灡椀椃暲棸灡棽棽 棻灡棿棿暲棸灡棿棾 棻灡椀棿暲棸灡椀椂 棻灡椀椂暲棸灡棿棸

棻灡椄棾棽椃 棸灡棽棿椆棸 棸灡椄椃棽棻 棾灡棸椃椂椆 棸灡椂棾棽椂 棸灡棽椃棸棻 棻灡椀椂棿棸 棻灡棻椃棾椄 棸灡椆棻棸棸
棸灡棸椂椃棿 棸灡椄棸棾椀 棸灡棾椄棾椂 棸灡棸棸棽棽 棸灡椀棽椃棾 棸灡椃椄椃棽 棸灡棻棻椄棿 棸灡棽棿棻棸 棸灡棾椂棾棾

表棿暋农村地区先天性并指畸形患儿家庭成员不同年龄斢斆斕灢椆棸结果分析棬 暲 棳分棭

组别 旑 斢斆斕灢椆棸因子

躯体化 强迫 人际关系 抑郁 焦虑 敌对性 恐怖 偏执 精神病性

祖棬外祖棭父母 棽棾棻棻灡棾椃暲棸灡棿棽棻灡椂棿暲棸灡椀椀棻灡椃棾暲棸灡椀棾棻灡椆椀暲棸灡棿棽棻灡椃棾暲棸灡棾棾棻灡椀椆暲棸灡棾棻棻灡椀棸暲棸灡棿棾棻灡椀棽暲棸灡棽椂棻灡椂棽暲棸灡棻椃
父母 棽椃棾棻灡棿棾暲棸灡椀椀棻灡椀椄暲棸灡椂棾棻灡椃棽暲棸灡棿棸棻灡椄棾暲棸灡棾椀棻灡椂椄暲棸灡椀棻棻灡椀椃暲棸灡棽棽棻灡棿棿暲棸灡棿椃棻灡椀棻暲棸灡棾椀棻灡椀棿暲棸灡棿椂

棴棻灡棾椀椂椃 棻灡棻棽椄椂 棸灡棽棿棻棸 棾灡棿椆椄椃 棻灡棽椄棸棾 棸灡椄棿棿棸 棻灡棿椄棿椀 棸灡棾椀椄椀 棽灡椀棸棽棾
棸灡棻椃椀椀 棸灡棽椀椆椂 棸灡椄棸椆椂 棸灡棸棸棸椀 棸灡棽棸棻棸 棸灡棾椆椆棸 棸灡棻棾椄棾 棸灡椃棽棸棻 棸灡棸棻棽椃

棾暋讨论

疾病负担是指由于罹患各种疾病导致患者失

能暍残疾或早死给患者本人和家庭及社会带来的各

种损失椲椀椵棳包括有形和无形两种负担暎有形负担主

要指患者的斩断暍治疗暍康复所消耗的各种资源棬人
力暍卫生及经济资源棭椈无形的负担主要指患者给家

庭成员精神方面带来的压力和影响暎
本文结果显示农村地区先天性并指畸形患儿

给家庭带来的经济负担并不很高暎通过一般访谈

结合医院收费情况得知棳一般患儿的一期手术费用

在椄棸棸棸元左右棳由于后期的各种康复治疗棳总的治

疗费用一般不超过棽棸棸棸棸元棳加之农村医保政策的

实行棳一般家庭都能够承手术费用暎斍斞斚斕斏问卷

显示的患儿家庭成员与一般人群在物质生活维度

的差异无统计学意义棬 椌棸灡棸椀棭也证实了这一点暎
而在精神负担方面棳斢斆斕灢椆棸结果则告知了患儿家

庭成员的心理压力较大棳这一方面与患儿的病情密

切相关棳另一方面则是在日常生活中棳对患儿进行

照顾无疑会占用更多的精力棳对患儿健康的担心及

治疗暍康复效果满意与否等问题均或多或少影响患

儿家庭成员的心理健康情况棳这种差异也验证了

斍斞斚斕斏问卷患儿家庭成员与一般人群心理健康维

度差异最大的原因暎通过对患儿不同性别家庭成

员调查发现棳女性家庭成员的心理负担更重棳而不

同年龄家庭成员斢斆斕灢椆棸结果的差异则显示患儿

祖棬外棭父母的心理较高棳这很大程度上与看护患儿

时间暍关心患儿治疗及康复等相关暎
随着国家暍政府暍医疗部门对出生缺陷重视程

度的不断加强棳各种法律暍法规和政策性文件亦相

继出台棳这均为预防暍控制出生缺陷的发生营造了

良好的环境暎同时棳随着医疗手段的不断发展暍手
术治疗水平的不断提高及心理干预的不断普及棳这
均将在很大程度上有助于提高出生缺陷患儿的治

疗暍康复及预后棳进而在很大程度上减轻患儿家庭

成员的各种负担棳进一步提高生活质量椲椂椵暎
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