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癫痫患儿家庭复原力、父母应对方式对患儿生活质量的影响

高娜  朱芳芳  李金梅 *

郑州大学第三附属医院  河南 郑州 450000

摘　要：目的：探究家庭复原力、父母应对方式在癫痫患儿对其生活质量的影响。方法：研究对象：在我院接受癫痫治疗

的 160 例患儿；研究时间段：2023 年 2 月至 2025 年 2 月期间，将所有患儿依据抽签法分为随机 2 组，对照组包含 80 例，

观察组有 80 例，对照组行常规护理管理，观察组同时接受照顾者自我管理支持项目，评估患儿的父母应对方式、家庭复原

力与生活质量评分，对比分析数据结果。结果：观察组父母应对方式与家庭复原力评分均大于对照组，观察组的生活质量

评分明显较对照组高，对比差异有统计价值（P ＜ 0.05）。结论：癫痫患儿在进行常规护理管理的同时开展照顾者自我管

理支持项目，能够明显提高父母应对方式评分和家庭复原力评分，对患儿的生活质量提升有显著作用，具有临床推广意义。
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癫痫是一种神经异常活跃致使大脑出现暂时性功能障

碍的脑部慢性疾病，在任何年龄段均可发生，其中小儿癫痫

在癫痫病患中的占比超过 2/3，初次发作多在儿童或者青少

年期，儿童群体大脑发育不完善，相较于成年人，其在癫痫

发作时病症更为癫痫，部分患儿会随着脑组织的成长发育自

行消失，但在癫痫未稳定期需要良好进行抗癫痫治疗与干

预，降低癫痫对患儿脑功能的影响，增加其自愈几率，对于

部分患儿需要终身服药与干预。家庭复原力与父母应对方式

对患儿的生活质量有直接影响，而照顾者是家庭复原力与父

母应对方式的主要执行者，可见对照顾者管理能力提升的重

要性 [1]。此次研究随机选择在我院的 160 例癫痫患儿，研究

癫痫患儿家庭复原力、父母应对方式对其生活质量的影响，

具体开展方式如下。

1 资料与方法

1.1	 一般资料

研究 2023 年 2 月开始，2025 年 2 月结束，研究主体为

在我院治疗的 160 例癫痫患儿。用抽签法将研究对象随机分

组，观察组 80 例，男女比例为 46 例 :34 例，患儿年龄范围 2—

12 岁，平均（6.34±2.27）岁；照顾者与患儿关系：父母 70

例，祖孙 8 例，其他 2 例；照顾者受教育程度：初中及以下

15 例，高中 31 名，大专及以上 34 例；家庭收入：10000 元

/ 月以上 11 例，5000-10000 元 / 月 46 例，5000 元 / 月以下

23 例；对照组 80 例包含男性 45 例，女性 35 例，年龄区间 2—

11 岁，均值（6.29±2.31）岁；照顾者与患儿关系：父母 66 例，

祖孙 11 例，其他 3 例；照顾者受教育程度：初中及以下 17 例，

高中 30 名，大专及以上 33 例；家庭收入：10000 元 / 月以

上 10 例，5000-10000 元 / 月 45 例，5000 元 / 月以下 25 例。

两组患儿一般资料、照顾者状况与家庭收入比较，差异没有

统计意义 P ＞ 0.05。研究方案提交至院内医学伦理委员会

审查后确定符合相关的医学伦理要求。研究有意义。

纳入标准：纳入年龄未超过 12 周岁的患儿；纳入临床

检查确诊为癫痫的患儿；纳入发育状况良好的患儿；纳入病

程未超过 3 个月的患儿；纳入能够耐受癫痫治疗的患儿；纳

入未合并其他重大疾病的患儿。排除标准：排除处于癫痫持

续状态的患儿；排除有颅脑手术史的患儿；排除合并器质性

疾病或者代谢性疾病的患儿；排除病历资料不完整或者不能

跟踪随访的患儿。照顾者筛选标准：连续照护患儿不少于 3

个月、精神状态正常、具备正常的语言表达能力、认知功能

良好能够配合医护人员予以患儿照护、对研究内容知晓且签

署同意书。

1.2 方法

对照组接受常规护理管理，责任护士在予以患儿相应

护理的过程中向其照顾者讲述癫痫的相关健康知识，包括疾

病常识、用药内容、生活中注意事项等，同时询问照顾者是

否还有其他疑问，耐心回答照顾者疾病相关的问题，指导照

顾者掌握患儿照护技巧，出院前发放癫痫健康教育手册，指

导照顾者密切关注患儿的精神状态，对于异常需立即通知医

护人员 [2]。在此基础上进行常规随访开展即可。观察组予以
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照顾者自我管理支持项目，包含的内容有：

1.2.1 框架建立

查阅相关的资料，分析癫痫而家庭护理研究内容，从

癫痫健康知识、治疗方法、用药指导、饮食干预、运动干预、

日常监护等多个方面编撰《癫痫患儿日常管理手册》，在此

基础上了解患儿的病情、家庭状况、照顾者受教育程度与认

知能力等，向照顾者解释手册中的相关内容，对照顾者提出

的疑问耐心回答，并记录其提出的疑问，以附页方式完善手

册内容，确保患儿在出院后照顾者能够依据手册中相关内容

科学有效予以患儿照护。

1.2.2 问题整合

以小组形式进行问题交流，患儿病症确诊后首月以周

为单元进行健康教育开展，包括症状控制、家庭生活指导和

心理支持等，在每个单元结束后可鼓励照顾者分享经历与感

受，对于出现的问题邀请主治医生一起进行探讨，理解照顾

者顾虑的同时帮助其分析与解决问题。

1.2.3 问题分析

对照顾者提出的问题，责任护士需将其分为非医疗因

素与医疗因素两类，对于非医疗因素类问题以干预为主，同

时可邀请其他家庭成员参与其中，共同担负患儿照护责任，

对于心理方面的因素，予以心理干预，必要时由心理治疗医

师进行干预；医疗因素问题则需要主治医生与责任护士及时

解答，如用药方式，药物不良反应、病情控制效果和观察方

式等。

1.2.4 问题解决

患儿在病症确诊首月，责任护士与主治医师需要良好

指导照顾者学习和掌握护理管理技巧，从第 2 个月开始，护

理人员可指导照顾者运用一些自我管理工具，如问题清单、

心情日记等方式，促使照顾者在良好予以患儿照护的同时进

行自我情绪管理与调节，为促使照顾者良好实践相应内容，

叮嘱照顾者定期向医护人员提供相关的记录内容，对于未按

时记录的照顾者需及时了解具体原因，对于记录较好的照顾

者也需要及时予以肯定和鼓励 [3]。

1.2.5 质控管理

留存照顾者的微信等联系方式，在月末由相关的护理

人员、主治医生、照顾者采用电话会议的方式了解患儿的照

护状况、病情控制效果等，使照顾者能够全面了解患儿的状

况，提升其参与感，同时也便于医护人员依据患儿的家庭状

况进行进一步的干预指导。

1.3 观察指标

对比两组的父母应对方式评分、家庭复原力评分、生

活质量评分。

父母应对方式评分采用父母应对方式量表（CHIP）进

行评估，包含 43 个项目，总分 135 分，评分越高表明父母

的应对方式越得当。

家庭复原力评分采用家庭复原力评定量表，包含 49 个

项目，总分 245 分，评分越高表明家庭复原力越优。

生活质量采用儿童少年生活质量量表进行评估，包含

49 个条目，总分 196 分，评分越高表明其生活质量越高。

1.4 统计学方法

本研究运用 SPSS 26.0 统计软件进行数据处理与分析。

计量资料采用均值 ± 标准差（x±s）表示，用独立样本 t 检验。

计数资料以百分比形式呈现，通过卡方检验（χ2 检验），

以 P ＜ 0.05 作为统计学有意义的判定阈值。

2 结果

观察组父母应对方式、家庭复原力以及生活质量获取

评分均较对照组高，差异均有对比价值 P ＜ 0.05。见表 1。

表 1 父母应对方式、家庭复原力以及生活质量的比较（分）

组别 例数 父母应对方式 家庭复原力 生活质量

观察组 80 85.46±8.69 182.36±9.83 142.27±8.65

对照组 80 70.83±8.97 157.31±12.36 128.35±10.03

t - 10.477 14.187 9.400

P - 0.000 0.000 0.000

3 讨论

围生期脑损伤、遗传、儿童脑发育异常、代谢异常与

颅内感染均可能诱发小儿癫痫，小儿脑发育不完全，加之其

它因素的刺激会增加癫痫发作的风险，因小儿机体发育不完

善，其癫痫前驱症状不明显，因而不易预料小儿癫痫发作，

而发作时会患儿会倒地，增加摔伤等不良后果的发生，如无

照顾者在侧，还可能发生分泌物呛吸、舌咬伤等，对患者的

日常生活、社交活动与机体发育均有明显的不利影响，因此

在日常生活中对于癫痫患儿需要良好照护 [4]。

本研究结果中表明：在癫痫患儿治护中对其照顾者予

以自我管理支持项目，能够有效提高父母应对方式、家庭复

原力，对患儿的生活质量提升有重要作用，临床开展价值明

显，分析原因有：自我管理支持项目的开展，能够有效促使
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照顾者掌握棘手问题的解决方法，可良好稳定患儿的情绪；

具体开展的过程中护理人员可以为照顾者提供切实可行的

照护方式，可有效降低照顾者的执行难度，便于照顾者在面

对癫痫患儿时能够快速反应，予以有效的照护。自我支持管

理项目在癫痫患儿照顾者中应用，首先能够辅助改善与稳定

患儿的情绪，降低心理因素赌气的影响，其还能够促使照顾

者掌握有效的照护方式，有效降低患儿的生理负担，另外对

于照顾者的生理与心理状况也能更加良好稳定，照顾者良好

的身心状态对癫痫患儿的生活质量提升有重要意义 [5-6]。

综上：癫痫患儿照顾者予以自我管理支持项目，既能

够稳定照顾者的身心状态，在此基础上可达到稳定患儿身心

状态的效果，能够显著提升其生活质量，在临床中的运用价

值显著，有在临床中推广的价值。
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