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摘要:目的
 

探讨基于家庭系统理论的二元正念干预对学龄期癫痫患儿情绪行为问题和照顾者负性情绪的改善效果。方法
 

采用

便利抽样法,将60对学龄期癫痫患儿及照顾者按照住院时间分为对照组和干预组各30对。对照组实施神经内科常规护理,干预

组在常规护理基础上实施基于家庭系统理论的二元正念干预。于干预前、干预结束时、干预后3个月,采用长处与困难问卷、焦虑

自评量表、抑郁自评量表分别评估两组患儿情绪行为得分,照顾者焦虑、抑郁水平。结果
 

干预后两组患儿长处与困难问卷5个因

子得分及照顾者焦虑、抑郁得分比较,差异有统计学意义(均P<0.05)。结论
 

基于家庭系统理论的二元正念干预可有效改善癫

痫患儿情绪行为问题,缓解照顾者的焦虑和抑郁情绪。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

effectiveness
 

of
 

the
 

dyadic
 

mindfulness-based
 

intervention
 

based
 

on
 

the
 

Family
 

Systems
 

Theory
 

on
 

relief
 

of
 

emotional
 

and
 

behavioral
 

problems
 

in
 

school-age
 

children
 

with
 

epilepsy,
 

and
 

on
 

relief
 

of
 

negative
 

emotions
 

of
 

caregi-
vers.Methods

 

A
 

convenience
 

sample
 

of
 

60
 

child-caregiver
 

dyads
 

of
 

school-age
 

children
 

with
 

epilepsy
 

were
 

assigned
 

to
 

one
 

of
 

two
 

groups
 

chronologically.The
 

control
 

group
 

(n=30)
 

was
 

given
 

usual
 

neurology
 

nursing,
 

while
 

the
 

intervention
 

group
 

(n=30)
 

addi-
tionally

 

received
 

dyadic
 

mindfulness-based
 

intervention
 

based
 

on
 

the
 

Family
 

Systems
 

Theory.The
 

Strengths
 

and
 

Difficulties
 

Ques-
tionnaire

 

(SDQ),
 

Self-rating
 

Anxiety
 

Scale
 

(SAS)
 

and
 

Self-Rating
 

Depression
 

Scale
 

(SDS)
 

were
 

used
 

to
 

evaluate
 

the
 

effect
 

before,
 

immediately
 

after,
 

and
 

3
 

months
 

after
 

the
 

intervention.Results
 

The
 

five
 

dimension
 

scores
 

of
 

the
 

SDQ
 

in
 

the
 

children,
 

and
 

the
 

total
 

SAS
 

score
 

and
 

SDS
 

score
 

in
 

the
 

caregivers
 

had
 

significant
 

differences
 

between
 

the
 

two
 

groups
 

after
 

the
 

intervention
 

(all
 

P<0.05).
Conclusion

 

Implementation
 

of
 

dyadic
 

mindfulness-based
 

intervention
 

based
 

on
 

the
 

Family
 

Systems
 

Theory
 

can
 

effectively
 

alleviate
 

the
 

emotional
 

and
 

behavioral
 

problems
 

in
 

school-age
 

children
 

with
 

epilepsy,
 

and
 

relieve
 

anxiety
 

and
 

depression
 

of
 

caregivers.
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  癫痫是以脑神经元异常放电引起反复痫性发作

为特征的慢性脑部疾病[1]。由于儿童正处于生长发

育时期,认知和心理发育尚不成熟,加之癫痫需长期

药物治疗及反复发作等特点,患儿易出现情绪和行为

问题[2-3]。研究显示,癫痫患儿情绪行为问题异常率

达25%~30%[4-5]。不良的情绪行为对患儿的生活质

量以及长期的心理社会发展产生不利影响,并降低家

庭生活质量[6-7]。癫痫患儿照顾者也普遍承受着较大

的心理压力。随着积极心理学的发展,癫痫患儿及其

照顾者的心理行为干预逐渐受到重视。研究表明,将
正念训练应用于儿童群体可有效提高儿童的注意力、
执行功能、社会情感能力、亲社会行为水平等,并能有

效减少心理和行为问题[8-9]。目前国内正念干预局限

于患者或照顾者个体的研究,忽略双方情绪之间的相

互影响。而家庭系统理论认为家庭是一个整体的系

统,各子系统之间在认知、情绪、行为方面互相影响,
治疗时应以家庭整体为单位[10]。本研究在家庭系统

理论的基础上实施正念干预,患儿和照顾者共同参与

正念练习,旨在改善患儿和照顾者心理健康状况,促
进家庭功能发展。

1 资料与方法

1.1 一般资料 采用便利抽样法,选择2022年7-
12月我院神经内科住院的癫痫患儿及其照顾者为研

究对象。患儿纳入标准:①临床诊断符合2022年国

际抗癫痫联盟(International
 

League
 

Against
 

Epilep-
sy,ILAE)关于癫痫的定义和分类标准[11];②年龄

7~14岁;③确诊1个月以上并正进行抗癫痫治疗。
照顾者纳入标准:①年龄≥20岁;②癫痫患儿主要照

顾者;③能正常沟通交流,有一定的阅读能力和认知

能力,无精神病史;④知情同意,自愿配合,并签署知

情同意书。排除标准:①患儿合并其他严重疾病;②
照顾者有明显躯体疾病、语言障碍、认知障碍;③近3
个月内家庭发生重大应激性事件。退出标准:①研究

过程中患儿死亡或治疗中断;②拒绝参加出院后干预
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活动。本研究以癫痫儿童情绪行为问题[采用长处与

困难问卷(Strengths
 

and
 

Difficulties
 

Questionnaire,
SDQ)[12-13]测评]为主要评价指标,使用两独立样本均

值比较的公式计算样本量:n1=n2=2×[(μα+μβ)σ/

δ]2,采用双侧检验,取α=0.05,β=0.10,则μα=
1.96,μβ=1.282,δ为两组均数差值,σ为总样本标准

差估计值,根据预试验(将10例学龄期癫痫患儿家庭

分为两组进行常规护理和家庭二元正念干预;干预

后,对照组SDQ的困难总分14.41±5.26,干预组困

难总分9.82±4.48),δ=4.59,σ=4.87,计算样本量

n1=n2≈24,考虑20%的样本流失,最终确定样本量

为干预组和对照组各30例。为避免组间沾染,将
2022年7-9月30例学龄期癫痫患儿家庭作为对照

组,2022年10-12月30例学龄期癫痫患儿家庭作为

干预组。本研究经江南大学附属无锡儿童医院伦理

委员会审批同意(WXCH2023-08-052)。研究期间,3
对因无法完成随访而脱落,其中干预组1对,对照组2
对;干预组2对因无法坚持每周正念训练脱落。最终

纳入干预组27对,对照组28对。两组患儿及照顾者

一般资料比较,见表1、表2。
表1 两组患儿一般资料比较 例

组别 例数
性别

男 女

年龄(岁)

7~<1111~14

每次发作持续时间(min)

0.5~<11~<3 3~<5 5~30

近3个月内发作次数

0~2 3~4 5~10

口服药种类

1 2 3~5

住院次数

1 2 3~5
对照组 28 16 12 16 12 8 14 4 2 22 5 1 22 4 2 17 7 4
干预组 27 17 10 17 10 8 16 2 1 20 6 1 22 4 1 14 8 5
χ2/Z   0.194    0.194    -0.579 -0.376 -0.341 -0.660 
P   0.660    0.660     0.562 0.707 0.753 0.509

表2 两组照顾者一般资料比较 人

组别 人数
与患儿关系

父亲 母亲 (外)祖父母

居住地

城镇 农村

文化程度

高中及以下 大专 本科及以上

工作情况

在职 离职

家庭月收入(元)

5
 

000~<10
 

00010
 

000~30
 

000 >30
 

000
对照组 28 5 18 5 20 8 6 17 5 22 6 6 18 4
干预组 27 2 20 5 22 5 5 18 4 20 7 5 19 3
χ2/Z 1.415   0.770 0.000    0.154 0.000
P 0.493   0.380 1.000    0.695 1.000

1.2 干预方法 
对照组采取神经内科常规护理,主要包括环境介

绍、疾病照护(发作后急救、饮食、用药、休息及活动指

导);出院前做好出院指导,按时电话或门诊随访。随

访过程中了解患儿近期有无癫痫发作,居家服药情况,
是否能正常上学,是否能够正常融入社会生活等,并给

予相关健康指导。共随访3次,每次10~15
 

min。干

预组在对照组基础上给予家庭二元正念干预。
1.2.1 成立家庭二元正念干预小组 由1名神经内

科护士长、1名神经内科责任护士、1名癫痫专科护士、
1名儿童神经内科主治医师、1名心理治疗师,1名正念

干预教学副教授组成干预小组。正念干预教学副教授

负责设计干预方案并制作正念练习相关学习资料;神
经内科责任护士为主要干预者,负责招募研究对象及

实施正念干预并收集资料;癫痫专科护士负责疾病相

关知识和心理健康教育;神经内科医生负责解释病情;
心理咨询师负责评估患儿及照顾者的心理;护士长负

责督导线上及线下干预过程的质量控制。
1.2.2 构建家庭二元正念干预方案 采用文献回顾

和小组讨论的方法,形成家庭二元正念干预理论框架

图,见图1。在理论框架的指导下,结合癫痫儿童的

心理特点,参考儿童正念练习相关研究[14-15],借鉴经

典的正念练习方法并针对儿童发展特点改进活动形

式。例如,开展绘画活动、亲子互动游戏、加入动画图

片、卡通玩具等儿童感兴趣的元素。家庭二元正念干

预方案,见表3。

图1 家庭二元正念干预框架图

1.2.3 实施家庭二元正念干预 干预时间共8周,
每周1次,每次20~30

 

min。住院期间责任护士采用

面对面团体干预,正念干预教学副教授评估并指导练

习中存在的问题,及时改进。除第1次干预外,其余

每次干预前5
 

min回顾上次正念练习内容,结束前5
 

min鼓励患儿及照顾者交流练习后感受,责任护士评

估练习效果,对练习效果不理想的家庭,重新评估问

题、构建目标,进行下一周期正念练习。患儿出院前

发放二元正念干预宣教手册,按入院先后顺序将癫痫

患儿家庭分组,每组4~5对家庭,共成立6个小组,
分别建立微信群定期推送每周正念练习视频便于提

前熟悉。出院后进行网络团体干预,要求照顾者在练

习开始和结束时进行签到和签出,正念练习过程中打
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开视频摄像头,全程监测练习情况,课程结束前布置

家庭作业。责任护士每周发布正念练习打卡任务,打
卡每天家庭作业完成情况并开展集赞活动,集满8个

“赞”,复诊时给予奖励卡通玩具1个,引导患儿和照

顾者将正念练习带入日常生活中,例如洗澡、吃饭、游
戏等,提高照顾者及患儿正念练习依从性。

表3 家庭二元正念干预方案

干预时间 干预主题 干预目的 干预内容

第1周 建立信任,
认识正念

建立良好护患关系,介
绍二元正念干预过程

及意义

①自我介绍:患儿自我介绍,照顾者分享日常照护经验。②家长课堂:关爱癫痫儿童,注重

心理健康,正念干预专家讲授正念练习意义、目的及相关理论知识。③家庭作业:复习正念

相关理论知识
第2周 认识身体,

正视疾病

引导患儿及照顾者正

视疾病,克服恐惧,减
少病耻感

①正念静坐:指导患儿及照顾者双足平放在地板上,手放在膝盖上,想象自己是只小青蛙安

静地坐在荷叶上,放松身体,均匀呼吸。②身体扫描:扫描身体各个器官,如触摸耳朵,感觉

温度,感受目前听到的声音,回忆今天听到的声音并尝试在脑海中描绘出声音来自何处的

画面。花点时间感谢耳朵,以及它们为你所做的事。③家庭作业:每天跟随音频正念静坐

和身体扫描
第3周 关注内心,

控制情绪

学会控制并处理情绪 ①平衡呼吸:指导患儿及照顾者一起平躺在地板或床上,选择一个患儿喜欢的毛绒玩具放在

腹部,观察玩具在腹部起伏,感受呼吸的美好。②情绪小工具:患儿每根手指代表管理和控制

情绪的一个步骤,方法如下:看着拇指,提醒自己不要做伤害别人的事;看着示指,做3次深呼

吸;看着中指说出心中的感受和愿望;看着无名指,请求别人帮助;看着小指,坐下来冷静一

下。记住口诀后,照顾者和患儿进行角色扮演游戏。③家庭作业:跟着音频每天平衡呼吸和

情绪角色扮演
第4周 认识情绪,

反应倾听

引导照顾者认识患儿

的情绪变化并倾听,双
方敞开心扉

①情绪侦探游戏:制作“情绪轮盘”,照顾者及患儿轮流转动轮盘,轮盘停止后由患儿说出人

物所表现的情绪。②敞开心扉,互相倾听:照顾者叙述生活中的某件事,让患儿在情绪轮盘

上指出对应的情绪图片,引导患儿辨认不同情境下的情绪。③家庭作业:每天开展情绪侦

探游戏,关注患儿情绪变化
第5周 认同情绪,

构建同理

照顾者学会理解患儿

情绪变化原因并诱导

其表达

①照镜子游戏:照顾者与患儿在镜子面前,照顾者发出喜、怒、哀、乐等指令,让患儿使用不

同的表情表现情绪,回忆生活中矛盾事件,互相认同当时共有的情绪体验。②感恩练习:照
顾者与患儿共同书写感恩日记,记录生活中的美好时光,回忆双方的好处和优点。③家庭

作业:每天开展照镜子游戏,书写感恩日记
第6周 表达情绪,

设限学习

通过情绪绘画看到患

儿更多的情绪表达

①情绪绘画:准备患儿喜欢的纸,在正面画上自己的情绪,在反面画上“如果当初能做点什

么会感觉好一些”,让患儿自己想想好办法。②空中画“8”:在舒缓音乐下,患儿和照顾者一

起练习,一只手画“8”,另一只手画“8”,最后两只手一起画“8”,放松身体和缓解情绪。③家

庭作业:每天跟随音频完成情绪绘画和空中画“8”
第7周 释放情绪,

接纳自我

患儿和照顾者学会释

放情绪,互相接纳

①家庭打地鼠游戏:准备毛绒玩具和棒棒,家长坐成一排,手里各拿一个玩具。患儿手拿毛

绒棒棒面对家长站好,家长任意举起玩具,患儿快速反应敲打玩具,当敲中玩具后,玩具快

速下落回到原来位置。引导患儿使劲打地鼠,把心中的不快全发泄在其上。②乖巧的树:
身体站直,双足并拢,手臂置于身体两侧,双眼睁开,想象树根从脚底向下生长深入泥土,缓
慢抬起一只脚压在另一只脚的脚踝处。③家庭作业:每天练习家庭打地鼠和乖巧的树

第8周 静修训练,
强化正念

将正念练习融入日常

生活中

①强化之前所学正念练习内容。②鼓励患儿及照顾者将练习内化,发展自己的模式。③家

庭作业:回顾所学正念练习,融入到日常生活

1.3 评价方法 干预前,通过病历系统收集患儿一

般资料,包括癫痫发作次数、发作持续时间、服用抗癫

痫药物种类、住院次数等信息。分别在干预前、干预

结束时和干预后3个月,通过现场发放调查问卷的方

式收集癫痫患儿情绪行为问题得分,照顾者焦虑、抑
郁水平。收集资料时,研究者采用统一语言指导照顾

者填写问卷。①情绪行为问题。采用SDQ[12-13]评
估。共有25个条目,包含情绪症状、品行问题、多动

注意缺陷、同伴交往问题和社会行为5个因子,每个

因子各5个条目,采用3级计分,不符合=0,有点符

合=1,完全符合=2。困难总分是前4个因子得分之

和,困难总分越高,情绪行为问题越严重;社会行为因

子总分越高,积极行为越多。量表的Cronbach's
 

α系

数为0.796。②照顾者焦虑、抑郁水平。采用焦虑自

评量表(SAS)、抑郁自评量表(SDS)[16]进行评价,量
表均包含20个条目,每个条目得分为1~4分,累计

各条目分为总粗分,再将总粗分乘以1.25形成标准

分,满分为100分。焦虑得分<50为正常,50~60分

为轻度焦虑,61~70分中度焦虑,>70为重度焦虑。
抑郁得分<53分为正常,53~62分为轻度抑郁,63~
72分为中度抑郁,>72分为重度抑郁。
1.4 统计学方法 采用SPSS26.0软件进行统计描

述,行t检验、χ2 检验、Mann-Whitney
 

U 检验、重复

测量的方差分析,检验水准α=0.05。

2 结果

2.1 干预前后两组患儿SDQ得分比较 见表4。
2.2 干预前后两组照顾者SAS得分比较 见表5。
2.3 干预前后两组照顾者SDS得分比较 见表6。

3 讨论

3.1 实施家庭二元正念干预可以减少患儿情绪行为

问题的发生 本研究显示,干预组患儿干预结束时及

干预后3个月情绪症状、品行问题、多动注意缺陷、同
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伴交往问题4的因子得分及困难总分显著低于对照

组,而社会行为因子得分显著高于对照组(均 P<
0.05),说明家庭二元正念干预可有效改善癫痫患儿

的情绪行为问题,增强患儿亲社会行为,提高社会适

应力。与相关研究[17-18]的干预效果一致。主要原因

为:正念干预团队向照顾者阐述患儿出现负性情绪及

行为问题的原因,引导家属重视心理健康问题,为家

长采取正确的教养方式奠定了基础。采用正念亲子

互动游戏,如情绪侦探和照镜子游戏帮助照顾者了解

患儿的感受和情绪,改善亲子关系和亲子行为;通过

平衡呼吸和情绪小工具使患儿懂得如何处理情绪的

波动,提高患儿冲动控制能力,减少情绪反应;通过打

地鼠游戏和情绪绘画使患儿在敲打和画画的过程中

释放情绪,改善不良行为。研究证实,儿童的情绪行

为发展与家庭其他成员一致,尤其受到照顾者情绪的

影响[19]。本研究采用二元正念干预,不仅增加了亲

子互动的机会,营造了良好的家庭氛围,增加了家庭

亲密度,且双方在互动过程中互相理解,增强家庭成

员间情绪感知,能够有效管理患儿负性情绪及问题行

为,从而改善患儿身心健康。本研究发现,随着时间

的变化,对照组患儿困难总分在干预结束时略微下

降,干预后3个月又有所上升,说明神经内科常规护

理虽然也可为患儿家庭提供疾病照护及心理支持,但
持续时间较短,且未能深入了解患儿内心及照顾者负

担,所以改善效果不明显。因此,医护人员需重视患

儿及家属情感支持需求,采取持续、多元化的心理干

预模式来调节患儿及照顾者心理状态。

表4 干预前后两组患儿SDQ得分比较 分,x±s

组别 时间 多动注意缺陷 同伴交往问题 情绪症状 品行问题 困难总分 社会行为

对照组 干预前 5.36±1.16 4.25±0.75 3.11±1.17 2.32±0.90 15.04±2.38 4.75±1.29
干预结束时 5.11±0.83 4.14±0.65 2.82±0.82 2.04±0.69 14.11±1.77 5.14±1.21
干预后3个月 5.29±1.08 4.21±0.69 2.93±0.98 2.18±0.77 14.61±2.10 5.32±1.28

干预组 干预前 5.11±1.05 4.33±1.04 3.11±0.85 2.30±1.54 14.85±2.41 4.48±1.16
干预结束时 3.11±0.58 2.85±0.77 2.11±0.85 0.93±1.49 9.00±2.35 6.70±1.07
干预后3个月 3.63±0.69 3.19±1.11 2.19±0.92 0.96±1.56 9.96±2.67 6.37±1.24

F组间 32.119 13.159 4.139 6.927 34.124 7.322
F时间 89.633 44.036 42.166 30.118 138.176 60.714
F交互 58.175 34.406 15.524 15.837 80.217 25.122
t(两组干预前) 0.823 -0.342 -0.014 0.073 0.284 0.810
t(两组干预结束时) 10.303 6.726 3.162 3.517 9.116 -5.070
t(两组干预后3个月) 6.738 4.116 2.898 3.649 7.194 -3.082

  注:除t(两组干预前)外,其余统计量均P<0.05。

表5 干预前后两组照顾者SAS得分比较

分,x±s

组别 人数 干预前 干预结束时 干预后3个月

对照组 28 39.36±5.42 36.32±3.26 37.36±4.27
干预组 27 40.18±6.33 28.18±2.86 30.24±3.24
t 0.784 6.832 4.321
P 0.362 <0.001 <0.001

  注:F组间=4.326,F时间=132.326,F交互=8.323,均P<0.05。

表6 干预前后两组照顾者SDS得分比较

分,x±s

组别 人数 干预前 干预结束时 干预后3个月

对照组 28 41.24±4.62 36.18±2.34 38.14±2.34
干预组 27 42.36±5.43 31.42±3.45 33.46±5.52
t 0.892 5.131 3.323
P 0.286 <0.001 <0.001

  注:F组间=6.327,F时间=118.342,F交互=7.426,均P<0.05。

3.2 实施家庭二元正念干预有助于减轻照顾者抑郁

焦虑水平 癫痫儿童照顾者面临着各方面的压力,不
仅会影响照顾者的身心健康,也会对癫痫儿童的成长

产生负面影响。因此关注患儿照顾者,缓解其负性情

绪不容忽视。以往研究发现,正念养育在母亲正念和

幼儿负性情绪和问题行为之间起中介作用[20],即母亲

较高水平的正念,会使其更倾向于采取正念养育的方

式,进而降低幼儿不良情绪行为问题出现的频率。本

研究显示,干预组照顾者干预结束时SAS、SDS得分显

著低于对照组(均P<0.05),表明家庭二元正念干预

可以降低照顾者的焦虑和抑郁水平,与常明钰[21]研究

一致。主要原因为:本研究通过引导照顾者正视疾病、
敞开心扉、认同情绪、构建同理,使其调整看待问题与

情绪的角度,提升自身处理压力关系的能力,从而缓解

压力水平。同时,照顾者通过共同学习正念练习并参

与亲子互动游戏,促进了亲子关系,使照顾者珍惜与孩

子在一起的美好时光,进而意识到自我存在的价值与

力量,减轻其焦虑抑郁水平。因此,医护人员采取干预

措施时需将家庭视作一个整体单元,营造良好的家庭

氛围,增强亲子关系从而帮助患儿及家属舒畅心扉,正
确认识自身情绪,提高创伤后成长水平。
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4 结论
本研究通过家庭二元正念干预,使患儿及照顾者

共同参与、互动陪伴,促进了亲子关系,改善了学龄期

癫痫患儿的情绪行为问题,缓解了照顾者的负性情

绪。但本研究为单中心研究,样本量较少,且仅追踪

了干预后3个月的效果,需在以后的研究中扩大样本

量并长期追踪,以进一步验证家庭二元正念干预方案

对癫痫患儿及照顾者的远期效果。
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