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护理延伸服务在血友病患儿家庭护理中的研究 

郭 佳 

成都市妇女儿童中心医院  四川成都 

【摘要】目的 探讨护理延伸服务在血友病患儿家庭护理中的应用价值。方法 于 2024 年 1 月-2024 年 12 月，

选取本院收治的 40 例血友病患儿，按随机数据表法分为两组：对照组（n=20 例）和研究组（n=20 例），家庭护

理过程中分别给予常规护理服务、护理延伸服务，比较两组家庭护理效果。结果 干预前，两组患儿各指标对比

无明显差异（P＞0.05）；干预后，研究组患儿 SCARED、DSRSC 评分低于对照组，关节出血次数少于对照组，

SF-36 评分高于对照组，差异有统计学意义（P＜0.05）。结论 在血友病患儿家庭护理中应用护理延伸服务可有

效改善患儿负面情绪，减少关节出血次数，并提高生活质量，效果优于常规护理服务，值得临床推广应用。 
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Research on nursing extension services in home care of hemophilia patients 
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【Abstract】Objective To explore the application value of nursing extension services in the home care of hemophilia 
patients. Methods From January 2024 to December 2024, 40 hemophilia patients admitted to our hospital were randomly 
divided into two groups using a random data table method: a control group (n=20) and a study group (n=20). Routine 
nursing services and extended nursing services were provided during the home care process, and the home care effects of 
the two groups were compared. Results Before intervention, there was no significant difference in various indicators 
between the two groups of children (P>0.05); After intervention, the SCARED and DSRSC scores of the study group were 
lower than those of the control group, the number of joint bleeding was less than that of the control group, and the SF-36 
score was higher than that of the control group, with statistical significance (P<0.05). Conclusion The application of 
nursing extension services in the home care of hemophilia patients can effectively improve their negative emotions, reduce 
the frequency of joint bleeding, and improve their quality of life. The effect is better than conventional nursing services 
and is worthy of clinical promotion and application. 
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血友病是一组因遗传性凝血活酶生成障碍引起的

出血性疾病，以阳性家族史、幼年发病、自发或轻度外

伤后出血不止、血肿形成及关节出血为特征[1]。血友病

患儿由于体内缺乏凝血因子Ⅷ或Ⅸ，导致凝血功能异

常，终身具有轻微创伤后出血倾向，严重影响其生活质

量[2]。 
家庭护理作为血友病患儿治疗的重要组成部分，

对于预防出血、减少并发症、提高生活质量具有重要意

义[3]。本院将护理延伸服务应用于血友病患儿家庭护理

中获得满意效果，现将护理详情报道如下，以期为血友

病患儿护理工作的开展提供参考。 

1 对象和方法 
1.1 对象 
于 2024 年 1 月-2024 年 12 月，选取本院收治的 40

例血友病患儿，按随机数据表法分为两组，即对照组和

研究组，两组各 20 例患儿，所有患儿均为男性。对照

组患儿年龄 6-12 岁，均值（8.25±1.36）岁；研究组患

儿年龄 5-12 岁，均值（8.42±1.51）岁。2 组的基线资

料进行对比 P﹥0.05。本研究不违反国家法律法规，符

合医学伦理原则。 
1.2 方法 
在家庭服务过程中，对照组给予常规护理服务，即
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出院时给予患儿家属健康宣教，指导患儿正确用药，养

成健康的生活方式。研究组给予护理延伸服务，具体详

情如下： 
（1）组建护理团队：由血友病专职医生、护士、

康复治疗师、营养师等多学科专家组成护理团队，团队

成员需定期接受血友病最新治疗理念、护理技术及心

理干预等方面的培训，提升专业能力。建立定期会议制

度，共同讨论患儿病情，制定个性化护理计划，并跟踪

评估护理效果。 
（2）线上健康护理指导：建立患儿健康档案，创

建“小天使”微信群，邀请患儿家属加入，方便医护人

员与家属的即时沟通。通过微信公众号推送语音、视频、

图片、动画等多种形式的血友病知识，提高家属对疾病

的认知。每月总结家属咨询较多的问题，整理后发送至

微信群，提高工作效率，同时确保家属能够及时获取准

确信息。 
（3）24h 全方位儿科护理服务：根据血友病患儿

的病情特点，制定 24h 门诊护理计划，随时为患儿提

供凝血因子注射、伤口护理、康复指导等专业服务。针

对患儿家庭环境，提出改造建议，如安装防撞设施、调

整家具布局等，减少患儿受伤风险。加强患儿饮食管理，

保持日常清洁与卫生，全方位守护患儿健康成长。 
（4）建立血友病患儿实操小基地：评估患儿病情

及家庭实际情况，根据评估结果建立血友病患儿实操

小基地，包括静脉注射实操小基地、静脉穿刺实操小基

地、药物配置实操小基地、中心静脉维护实操小基地等，

为患儿及家属提供理论与实践培训，并进行考核，提高

患儿家属的家庭照护能力。 

（5）心理支持：关注患儿及家属的心理状态，提

供必要的心理支持，帮助其树立战胜疾病的信心。组织

血友病患儿及其家属参加亲子活动、病友交流会等社

交活动，增强其社交能力和归属感。 
1.3 观察指标 
（1）情绪状态：干预前后，采用儿童焦虑性情绪

障碍筛查表（SCARED）、儿童抑郁障碍自评量表

（DSRSC）评估两组患儿情绪状态并进行比较，前者

评分范围 0～82 分，后者 0～36 分，评分降低则表示

情绪状态改善。 
（2）关节出血次数与生活质量：干预前后，采用

生活质量量表（SF-36）评估两组患儿生活质量，同时

记录两组患儿关节出血次数并进行比较。SF-36 量表满

分 100 分，评分提高则生活质量提高。 
1.4 统计学分析 
采用统计学软件（SPSS20.0 版本）进行数据分析，

对本研究中所得的计量资料（t）进行对比，用 sx ± 检

验，若 P<0.05，则表示差异有统计学意义。 
2 结果 
2.1 比较两组患儿情绪状态 
干预前，两组患儿评分对比无明显差异（P＞0.05）；

干预后，研究组患儿 SCARED、DSRSC 评分低于对照

组，差异有统计学意义（P＜0.05），见表 1。 
2.2 比较两组患儿关节出血次数与生活质量 
干预前，两组患儿两项指标对比无明显差异（P＞

0.05）；干预后，研究组关节出血次数少于对照组，SF-
36 评分高于对照组，差异有统计学意义（P＜0.05），

见表 2。 

表 1  两组情绪状态对比（ sx ± ）（分） 

组别 例数 
SCARED DSRSC 

干预前 干预后 干预前 干预后 
对照组 20 35.78±5.56 28.17±2.69 21.25±3.15 16.63±1.87 
研究组 20 36.21±5.49 21.35±2.84 21.57±3.24 13.61±1.93 

t - 0.246 7.797 0.317 5.026 
p - 0.807 0.001 0.753 0.001 

表 2  两组患儿关节出血次数与生活质量对比（ sx ± ） 

组别 例数 
关节出血次数（次/月） SF-36（分） 

干预前 干预后 干预前 干预后 
对照组 20 2.36±0.47 1.19±0.23 59.36±5.58 65.82±4.91 
研究组 20 2.42±0.52 0.85±0.21 58.02±5.62 78.67±5.33 

t - 0.383 4.882 0.757 7.930 
p - 0.704 0.001 0.454 0.001 
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3 讨论 
血友病是一种遗传性出血性疾病，主要由凝血因

子Ⅷ或Ⅸ的基因缺陷引起，导致患儿凝血功能异常，

轻微磕碰即可能造成关节、肌肉等部位的严重出血，严

重影响其生活质量[4]。家庭护理在血友病患儿的疾病管

理中扮演着至关重要的角色。有效的家庭护理不仅能

够帮助识别潜在出血风险，采取预防措施，减少出血事

件的发生频率和严重程度，还能在出血发生时及时启

动初步的止血措施，为后续医疗干预争取宝贵时间[5]。

鉴于血友病患儿家庭护理的特殊性，护理延伸服务被

广泛应用于其家庭护理中。 
护理延伸服务可为血友病患儿提供全方位、个性

化的护理服务，有助于改善患儿病情管理。本研究结果

显示，干预后，研究组（护理延伸服务）患儿 SCARED、

DSRSC 评分低于对照组（常规护理）（P＜0.05），表

明护理延伸服务在改善患儿情绪状态方面发挥了积极

作用。护理延伸服务注重患儿及家属的心理支持和健

康教育，通过心理疏导、亲子活动、病友交流会等方式，

可有效增强患儿的社交能力和归属感，减轻患儿及家

属的焦虑、抑郁等负面情绪，从而增强治疗信心[6]。此

外，干预后，研究组关节出血次数少于对照组，SF-36
评分高于对照组（P＜0.05），说明护理延伸服务提高

了家庭护理的安全性，可显著提升患儿生活质量。通过

24h 全方位儿科护理服务、家庭环境改造以及实操小基

地的建立，不仅能够为患儿提供及时的医疗护理，还通

过实操培训提高了患儿家属的家庭照护能力，从而有

效减少关节出血的发生，提高患儿生活质量[7]。护理延

伸服务的应用还依赖于护理团队的专业能力和持续培

训。多学科团队的组建和定期会议制度的建立，确保了

护理服务的专业性和个性化。同时，线上健康护理指导

的开展，如微信公众号推送血友病知识、微信群沟通，

提高了家属对疾病的认知，增强了医患之间的信任与

合作，有助于提高患儿整体治疗效果[8]。 
综上所述，护理延伸服务可有效提升血友病患儿

家庭护理质量，从而改善患儿情绪状态，减少关节出血

次数，提高生活质量，值得推广与应用。 
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