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特应性皮炎（atopic dermatitis，AD）是一种好发于

儿童的慢性、复发性、炎症性皮肤病，以剧烈瘙痒及反

复发作湿疹样皮疹为特征 [1]。1AD 不仅影响儿童的生长发

育，还可增加儿童心理与行为问题的患病风险，给患儿

及家庭带来沉重的负担 [2]。脱敏治疗又称变应原特异性

免疫治疗（pecific immunotherapy，SIT），可通过反复接

触逐渐增加剂量的变应原提取物使机体产生免疫耐受而

改善过敏症状 [3]。SIT 是目前唯一针对病因的治疗方式，
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其治疗 AD 的有效性和安全性已被临床证实。本研究采用

质性研究的方法，对 AD 患儿的直接照护者进行访谈，描

述其在 AD 患儿行脱敏治疗期间的真实感受，使护理人员

了解 AD 患儿照护者的需求，探讨切实可行的对策，为脱

敏治疗工作的连续开展提供可参考的依据。

1　资料与方法

1.1 研究对象

采用目的抽样法选取于 2020 年 10-12 月至我院行皮

下脱敏治疗的 AD 患儿直接照护者作为研究对象。患者

纳入标准：临床诊断为 AD；在我院脱敏中心接受脱敏治
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摘　要：目的：了解AD（atopic dermatitis，AD）患儿照护者在患儿行脱敏治疗期间的真实体验，为制订针对性的干

预措施提供参考。方法：采用质性研究中的现象学研究方法，对15例AD患儿照护者进行深度的半结构式访谈。并

用现象学分析方法进行资料分析。结果：通过阅读、分析、反思、分类和提炼，得出4个主题：承受较重照顾负荷；

疾病治疗及护理知识缺乏；疾病不确定感水平较高；迫切期待社会支持力量。结论：AD患儿进行脱敏治疗期间，照

护者在疾病管理、家庭照护等方面面临较大困难，护理人员应关注患儿照护者的心理变化与需求，制定针对性的干

预措施，以提高患者及照护者的治疗依从性。
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疗，并有直系亲属照护的患儿。照护者纳入标准：年龄

≥ 18 周岁；教育水平初中及以上；为患儿直接照顾者；

语言表达无障碍；同意录音、记录访谈内容，自愿参加

本研究。样本量以受访者的资料重复出现，不再出现新

的主题为标准。最终确定研究对象 15 名，访谈对象的一

般资料见表 1。

表1　15名受访者人口学资料

受访者 性别
年龄

（岁）

文化

程度

患儿 治疗时间

（月）年龄（岁） 性别

N1 男 34 本科 7 女 12

N2 男 40 本科 14 男 4

N3 男 46 本科 10 男 2

N4 男 39 博士 9 男 3

N5 女 33 本科 7 男 13

N6 女 33 大专 9 女 30

N7 女 67 大专 11 男 30

N8 女 42 本科 12 女 23

N9 女 40 大专 13 女 26

N10 女 45 高中 14 男 31

N11 女 40 本科 15 女 36

N12 男 63 高中 7 男 14

N13 男 41 本科 13 男 36

N14 女 35 中专 10 男 36

N15 女 41 本科 17 男 34

1.2 研究方法

1.2.1 资料收集

采用质性研究中的现象学研究方法，根据研究目的，

查阅文献初步拟定半结构访谈提纲，采用方便抽样法对

3 名符合纳入标准的 AD 患儿照护者进行预访谈，进一步

完善访谈提纲。最终确定提纲内容为：①您对脱敏治疗

了解吗，有哪些认识？②患儿脱敏治疗几年了？对您的

生活产生了什么影响？③作为主要照顾者，您的压力源

主要来自哪些方面？④您对脱敏治疗有信心吗，后面是

怎么打算的 ? ⑤您最希望医护人员提供哪些帮助，通过

什么样的方式获得？访谈时间为患儿行脱敏治疗的当天，

在门诊单独诊室进行。访谈前向受访者说明研究目的、

方法和内容，征求访谈对象同意后进行录音，记录关键

性的内容和非语言资料。每次访谈时间为 20 ～ 40min，

根据实际情况调节时间。

1.2.2 资料的整理与分析

访谈结束后 24h 内将录音转为文字稿，按照 N1~N15

依次给每位受访者的访谈记录编序存档。资料分析采用

Colaizzi7 步分析法 [4]。仔细阅读访谈记录，识别出有重要

意义的陈述，提炼主题，将完成的主题返回受访对象处

求证，形成最终主题。资料分析由两名研究者完成，以

小组讨论形式确定最终结果。

2　结果

2.1 主题一：承受较重照顾负荷

1）就医条件受限，治疗困难。目前，国内脱敏治疗

开展有限，多数接受治疗的患儿为外地患者，就医困难。

N12：“我们是外地的，每天早上只有一班高铁到南京，

每次周六一大早 5 点多就要把小孩从床上拖起来！”N13：

“你们医院的号真难挂，我都是提前两周从网上抢号，

有时甚至凌晨在那守着抢号！”

2）承受一定的经济负担。脱敏治疗推荐周期为 3-5

年，期间产生的费用除了药物费用外，还包括治疗费、

检查费及交通费用等。N3：“我们家庭条件一般，打针

的这个药医保一分钱不报，全是自费，加上每次的治疗

费，检查费这些，几年下来也需要不少钱呢！”N14：“我

们是外地的，除了医药费外，每次来打针，两个人交通

费就要好几百，为了照顾她，我现在班都不上了，经济

上还是有些压力的！”

2.2 主题二：疾病治疗及护理知识缺乏

1）缺乏疾病治疗相关知识。照护者对治疗的原理

不了解，导致对治疗医学相关信息的理解和接受度降低。

N1：“具体的我也不太懂，反正医生让我们打就打了，

是不是打了这个针皮肤就完全好了？”N12：“这个针对

身体会有什么危害，会不会影响生长发育，对他的后代

会有什么影响？”

2）缺乏疾病居家护理知识。大部分照护者不了解

脱敏治疗期间的注意事项，缺乏居家照护的相关知识。

N2：“他的贴身衣服应该怎么选？家里面应该怎么除螨？

你们能向我们推荐一些护肤用品以及防尘螨的家居用品

吗？”N12：“现在打这个针了，牛奶、鸡蛋能吃了吗？

以前对牛奶、鸡蛋过敏，不吃，又怕影响他生长发育。”

2.3 主题三：疾病不确定感水平较高

1）对疾病治疗用药安全性的不确定。由于脱敏治疗

疗程长，且治疗过程中需辅助使用抗组胺药及激素类药

物，担心治疗效果及药物副作用。N14：“我还是比较担

心长期打这个针对他身体会有影响，你们后面会不会有

疗程短一点，副作用小点的药？”N15：“她打了这么多

针了，其他口服药也还是要吃，这些药对她的智力会不

会有影响？我感觉她的智力不如她姐姐。”

2）对疾病发展预后的不确定。患儿治疗周期长，治

疗过程中病情易反复，照护者对患儿的预后充满担心。

N9：“其他我都无所谓，我现在最担心的就是没有效果，
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最后时间和钱都浪费了。”N10：“我们家打了有两年半

了，最近皮肤还是有些反反复复的，而且马上就上初三

了，怕耽误学习，小孩自己也有点不想打了。”

2.4 主题四：迫切期待社会支持力量

1）期待疾病照护相关知识支持。照护者普遍缺乏疾

病护理的相关知识，且迷茫于如何获得汲取知识的有效

途径。N4：“我自己上网搜了相关方面的内容，但是内

容五花八门，不知道哪个才是可信的。”N9：“平常我就

是自己上网百度相关知识，我希望你们医院能通过公众

号定期推送一些科普文章，或者推荐一些靠谱的公众号，

让我们能得到专业的指导。”

2）期待同伴交流支持。有些患儿家属希望能和其

他家属进行交流和沟通，以获得更好的照护经验。N8：

“我平时要上班，还要定时来做治疗，有时候很累，希

望能和其他人一起聊聊，学习一下”。N10：“不知道有

没有人成功的，想听听他们的经验。”

3　讨论

通过本次访谈发现，在 AD 患儿脱敏治疗期间，照

护者不仅普遍存在一定的生理和心理压力，且随治疗进

展，呈现阶段性变化，需得到相应的干预。

1）关注患儿照护者的情感体验，适时提供心理干预

本次访谈发现，AD 患儿行脱敏治疗的过程中，照

护者经历多种负面情绪，包括：害怕药物产生不良反应，

担心治疗影响学习，担心治疗没有效果，担忧患儿心理

问题等。脱敏治疗前，医护人员应与患儿照护者进行充

分沟通，了解患儿家庭的时间、经济、家长支持等因素，

帮助决策患儿是否适合进行脱敏治疗。脱敏治疗期间，

医务人员应动态关注照护者的心理变化，针对性地给予

情感和信息支持。

2）制定个性化的健康教育模式，降低照护者疾病不

确定感水平

分阶段针对性的健康教育。针对 AD 患儿照护者不

同阶段的心理需求，护理人员应实施有计划、分阶段的

健康教育。起始治疗期医护人员应向患儿照护者宣教脱

敏治疗的概念，治疗前后的注意事项，不良反应的预防

及处理等。维持治疗期，对未按时进行治疗的患儿应进

行跟踪和随访，了解患者近阶段的疾病状况及患儿以及

照护者的心理状态，以提高患儿脱敏治疗的依从性及治

疗效果。

多形式的健康教育。患儿脱敏治疗期间，医护人员

可通过发放健康宣传册，微信公众号定期推送科普文章，

建立微信群进行线上答疑，定期开展线上 AD 疾病知识讲

座以及定期电话随访等多种方式为照护者提供照护指导。

有条件时，可组织患儿及家长的交流会，采用成功案例

激励法，增加彼此坚持治疗的动力与信心。

3）提高社会支持水平，提升照护者照护能力

患儿照护者的负性心理主要来源于：担心疾病复发、

害怕药物不良反应、担忧患儿心理问题等。医疗机构应

向社会加大脱敏治疗的宣传及普及，呼吁更多地方医院

推行脱敏治疗的开展。已开展脱敏治疗的医疗机构应尽

可能的为患儿提供时间便利。另外，需呼吁政府改革现

有医疗保险报销政策，将脱敏治疗的部分费用纳入医疗

保险的报销范畴，或由健康保险公司偿还治疗费用，可

降低脱敏治疗成本。

4　小结

全球范围内，儿童 AD 患病率逐渐增加。脱敏治疗

是目前唯一的对因治疗方式，可显著提高患者及家庭成

员的生活质量 [3]。目前，国内针对 AD 的脱敏治疗开展有

限，且在进行脱敏治疗的过程中，患儿照护者承受较重

的生理和心理压力，对儿童治疗的依从性产生一定的影

响。脱敏治疗期间，医务人员除了需要关注 AD 患儿脱敏

治疗的效果外，还应关注照护者的照护感受，并给予一

定的干预，以提高儿童脱敏治疗的依从性。然而，本研

究访谈结果只能代表一部分照护者的感受，在整理资料

方面的能力还有待进一步提高，下一步可追踪和深入挖

掘，在发掘照护者积极的心理体验方面作进一步研究。
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