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重型β地中海贫血患儿父母基于PERMA理论的积极心理干预
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摘要:目的
 

探讨基于情绪-投入-人际关系-意义-成就(PERMA)理论的积极心理干预对重型β地中海贫血患儿父母主观幸福感及

应对方式的影响。方法
 

将118例重型β地中海贫血患儿父母随机分为干预组和对照组各59例。对照组实施常规健康教育和心

理护理,干预组实施基于PERMA理论的积极心理干预,共6个月。比较干预前及干预结束1个月两组患儿父母的主观幸福感和

简易应对方式得分。结果
 

干预结束1个月,干预组主观幸福感、积极应对得分显著高于对照组,消极应对得分显著低于对照组

(均P<0.05)。结论
 

基于PERMA理论的积极心理干预能够有效提高重型β地中海贫血患儿父母的主观幸福感水平,促使其积

极应对疾病。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

effect
 

of
 

positive
 

psychology
 

intervention
 

based
 

on
 

the
 

positive
 

emotion,
 

engagement,
 

relation-
ships,

 

meaning,
 

achievement
 

(PERMA)
 

theory
 

on
 

the
 

subjective
 

well-being
 

and
 

coping
 

styles
 

of
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

severe
 

beta-thalassemia
 

major.
 

Methods
 

A
 

total
 

of
 

118
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

severe
 

beta-thalassemia
 

major
 

were
 

randomly
 

assigned
 

to
 

a
 

control
 

group
 

or
 

an
 

intervention
 

group,
 

with
 

59
 

in
 

each
 

group.
 

The
 

control
 

group
 

was
 

given
 

routine
 

health
 

education
 

and
 

psycho-
logical

 

care,
 

while
 

their
 

counterparts
 

in
 

the
 

intervention
 

group
 

received
 

positive
 

psychology
 

intervention
 

based
 

on
 

the
 

PERMA
 

theo-
ry

 

for
 

six
 

months.
 

Parents'
 

subjective
 

well-being
 

and
 

coping
 

style
 

were
 

assessed
 

before
 

and
 

one
 

month
 

after
 

the
 

intervention
 

in
 

both
 

groups.
 

Results
 

The
 

intervention
 

group
 

had
 

significantly
 

higher
 

subjective
 

well-being
 

and
 

positive
 

coping
 

scores,
 

whereas
 

lower
 

negative
 

coping
 

score
 

compared
 

to
 

the
 

control
 

group
 

(all
 

P<0.05).
 

Conclusion
 

Positive
 

psychology
 

intervention
 

based
 

on
 

the
 

PER-
MA

 

theory
 

can
 

effectively
 

improve
 

subjective
 

well-being
 

of
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

severe
 

beta-thalassemia
 

major,
 

thus
 

to
 

help
 

them
 

positively
 

cope
 

with
 

the
 

disease.
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  重型β地中海贫血(Beta-Thalassemia
 

Major,β-
TM)是指由于β珠蛋白基因突变或缺失导致的遗传

性慢性溶血性贫血[1]。重型β-TM患儿在出生后约4
月龄开始出现贫血、乏力、肝脾肿大等症状,并随着年

龄增长而逐渐加重[2]。目前,唯一能治愈本病的方法

为造血干细胞移植,但由于受到配型、技术及资金的

限制,绝大多数患儿仍依赖终身输血和除铁治疗来维

持生命。调查显示,父母作为患儿的主要照顾者,在
面临漫长的治疗周期、巨大的经济负担、终身输血的

压力以及未知的预后等诸多挑战时,其幸福感普遍处

于较低水平,应对方式也各有差异[3-4]。同时,严重的

负性情绪以及疾病相关信息贫乏、认知受限、无专业

照护指导,会增加患儿父母焦虑和压力水平,导致其

无法做出明智的决策,从而影响幸福感水平和应对方

式[5]。PERMA理论以积极情绪(Positive
 

emotion)、
投入(Engagement)、人际关系(Relationship)、意义

(Meaning)、成就(Achievement)5个要素为核心[6],
认为要想达到幸福的蓬勃人生必须涵盖这5个方

面[7]。该模式用于白血病、糖尿病等慢性疾病患儿父

母等[8-9],有效提升了其幸福感和生活质量。本研究

探讨基于PERMA理论的积极心理干预对提升重型

β-TM患儿父母主观幸福感和应对方式的效果,报告

如下。

1 资料与方法

1.1 一般资料 采用便利抽样法,选取2023年10
月至2024年8月在右江民族医学院附属医院治疗

的重型β-TM 患儿父母为研究对象。纳入标准:①
符合《中国输血依赖型β地中海贫血诊断与治疗指
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南(2022年 版)》[10]诊 断 标 准;②患 儿 年 龄5~14
岁;③父母为患儿主要照顾者;④具有阅读和理解能

力,认知行为正常,能够理解干预内容并独立或通过

调查员的帮助完成问卷;⑤至少父母中的一方能够

安装并使用App;⑥知情同意,自愿参与本研究。排

除标准:①父母照顾患儿时间<1年;②患儿或其父

亲/母亲有明显的智力、精神障碍,无法配合研究;③
家庭生活6个月内发生重大变故(如丧亲、夫妻离

异、重大健康问题或重大财产损失等)。剔除标准:
①中途主动退出;②出现严重并发症或患儿死亡;③
未能及时接受干预者。采用两样本均数比较的样本

量估算公式:n1=n2=2×[(tα/2+tβ)σ/δ]
2,设计为

双侧检验,α取0.05,t0.05/2=1.96,β取0.10,t0.10=
1.28,查阅文献σ/δ=1.5[8],计算得出每组样本47,
考虑到20%的失访率,最终确定总样本量为118。
采用随机分组无放回抽样法,将标记为1~118的卡

片放入不透明容器,根据入院顺序从不透明容器中

抽签,卡片不放回,抽到单号者为干预组,双号者为

对照组,各59例。两组一般资料比较,见表1、表2。
本研究通过右江民族医学院附属医院伦理委员会批

准(YYFY-LL-2023-140)。

表1 两组患儿一般资料比较

组别  例数
性别(例)

男 女

年龄

(岁,x±s)
独生子女

(例)
确诊时间(例)

<1岁 ≥1岁

输血间隔时间(例)

≤4周 >4周

规律祛铁

治疗(例)
有医疗

保险(例)
对照组  59 36 23 10.42±2.31 20 42 17 49 10 35 40
干预组  59 37 22 10.32±2.36 25 40 19 47 12 33 39
统计量 χ2=0.036 t=0.236 χ2=0.898 χ2=0.160 χ2=0.223 χ2=0.139 χ2=0.038
P 0.850 0.814 0.343 0.689 0.636 0.709 0.845

表2 两组患儿父母一般资料比较

组别 人数
与患儿关系(人)
父亲 母亲

年龄(岁,

x±s)
职业状态(人)

在职 无职 务农

教育程度(人)
初中及以下 高中/中专 大专及以上

家庭月收入(人)

<3
 

000元 3
 

000~5
 

000元 >5
 

000元

对照组 59 22 37 38.02±5.91 35 6 18 30 19 10 15 30 14
干预组 59 23 36 37.66±4.16 30 9 20 29 18 12 14 29 16
统计量 χ2=0.036 t=0.378 χ2=1.090 Z=-0.315 Z=-0.390

P 0.850 0.706 0.580 0.753 0.697

1.2 方法

1.2.1 干预方法 对照组接受常规健康教育及心理

护理。①疾病认知:向患儿父母详细解释疾病的病

因、治疗原则及日常护理重点等。②饮食指导:增加

蛋白质摄入以维持血红蛋白在理想水平,并强调饮

食的多样化和均衡性,适度补充必需微量营养素。
③心理护理:根据患儿父母心理状况,做好针对性心

理护理,缓解其焦虑、恐惧等负性情绪,并鼓励父母

相互交流、分享经验,增强应对患儿疾病的能力及信

心。干预组在此基础上,实施基于PERMA理论的

积极心理干预。①成立干预团队:干预团队由1名

儿科教研室主任、1名儿科护士长、1名心理咨询师、
3名高年资护士、4名护理研究生组成。②确定干预

方案:检索中国知网、万方数据知识服务平台、维普

网、PubMed等数据库中PERMA理论、重型β-TM患

儿父母心理等相关文献资料,结合临床实际制订基

于PERMA理论的积极心理干预方案初稿。课题组

导师组织儿内科、血液内科等专家召开会议,对方案

初稿干预措施的合理性、可行性展开讨论,形成干预

方案实施稿。由干预团队经过培训的护士和研究生

实施。由于重型β-TM 患儿输血周期通常为1个月

左右,因此,采用线下面对面和线上相结合的干预形

式,将患儿父母视情况分批进行6次干预,共干预6
个月。具体干预方案见表3。
1.2.2 评价方法 在干预前及最后1次干预后1个

月,分别收集两组患儿父母的主观幸福感及应对方式

评分。①主观幸福感。采用幸福感指数(Index
 

of
 

Well-Being,IWB)[11]评估患儿父母的幸福感水平。该

量表包含总体情感指数(8个条目)和总体生活满意度

(1个条目)两部分,条目采用Likert
 

7级评分法(1~7
分)。总体情感指数的平均分与生活满意度得分(赋权

系数1.1)相加,生成总分。总分2.1~14.7分,分数

越高代表幸福感越强。2.1~6.0分表示低幸福感,
6.1~10.0分表示中等幸福感,10.1~14.7分表示高

幸福感。该量表的Cronbach's
 

α系数为0.90。②应

对方式。采用简易应对方式问卷(Simplified
 

Coping
 

Style
 

Questionnaire,SCSQ)评估患儿父母的应对水

平[12]。该问卷包括2个维度:积极应对和消极应对,
共20个条目。积极应对维度由条目1~12组成,消极

应对维度由条目13~20组成。采用4级评分法,不采

取、偶尔采取、有时采取和经常采取相应的评分为0、
1、2、3。积极应对得分较高表明个体在面对压力时倾

向于采用积极策略,如寻求解决方案和情绪调节;而消

极应对得分较高则表明个体更倾向于采取回避或逃避

等消极应对方式,心理问题或症状可能更为严重。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS27.0软件进行统计

分析。服从正态分布的计量资料用(x±s)描述,组间

比较采用两独立样本t检验;计数资料采用频数描述,
组间比较采用χ2 检验;等级资料采用频数描述,组间

比较采用 Wilcoxon秩和检验。检验水准α=0.05。
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表3 基于PERMA理论的重型β-TM患儿父母积极心理干预方案

活动主题 活动时间 活动形式 活动内容 目的

积极情绪 第1个月 线下 建立信任关系。团队成员与患儿父母进行现场面对面访谈,时间15~20
 

min。了解父母对重型β-TM的认识与态度,引导父母自由表达他们的想

法、感受和烦恼。向父母介绍PERMA模式的5个要素,指导登录医院开

发的β-TM延续护理App,注册个人信息并加入互助交流群

评估父母对患儿疾病的认知

程度及自身的心理状况,引导

其正视患儿疾病及自身心理

问题,并与其共同分析问题的

积极面

线上 通过App推送相关视频,解释PERMA模式的5个要素如何提升个人幸福

感和应对方式。每周向父母推送乐观向上的视频;家长打卡并记录当天令

自己产生积极情绪的事情,如“孩子夸我今天菜做得好吃”“今天天气很好,
顺利完成一天的工作,按时下班”。帮助患儿父母更关注生活中的积极面

投入  第2个月 线下 开展“关爱地中海贫血一起前行”公益活动,由专家分享献血知识和疾病管

理知识,通过父母献血心路历程分享及患儿病友榜样故事分享,结合典型

事例介绍投入的益处,引导父母投入到患儿的长期疾病管理中。在活动中

由心理咨询师讲述“福流”的含义与意义,引导父母进行“福流”体验,如指

导他们全神贯注、知行合一、陶醉其中地开展自己的兴趣爱好,进行创意写

作、绘画等,在此过程中对患儿父母进行鼓励

引导父母投入到让自身愉悦

与充实的活动中,增强其参与

感及责任感,促使父母产生积

极心理

线上 每1~2周通过App向患儿父母推送疾病知识,内容涵盖饮食、用药指导、
并发症预防、定期复诊、患儿自我管理等,推送内容通俗易懂,图文并茂,益
于患儿父母的理解和记忆。推送正念呼吸、静坐冥想、瑜伽等视频并指导

父母练习,增强专注力

人际关系 第3个月 线下 在儿科示教室开展亲子活动,如“螃蟹夹球”“袋鼠接力”“疾病知识有奖问

答”等,拉近患儿与父母的距离;进行亲子访谈———“你认识这样的我吗”
“孩子/妈妈/爸爸,我爱你”等。使患儿和父母重新建立纽带,加强双方间

的信任,更好地应对生活中的恐惧和不安全感;患儿父母相互交流,倾诉面

对压力和焦虑的经历及如何应对痛苦和焦虑的策略。分享就医经历、用药

管理、血源求助、日常照护经验和建议,建立患儿父母互助小组,促进患儿

父母之间的交流与支持,建立和维护积极的人际关系

①使患儿和父母深入了解彼

此。②学习他人的积极社交

方式,收获更多的社会支持

线上 通过“关爱地中海贫血”互助交流群,父母可以分享经验和提供建议,相互

学习。通过视频或PPT的形式向患儿父母介绍积极人际关系的作用及建

立良好人际关系的技巧,鼓励父母每天在 App讨论区分享一件与孩子共

同参与的事

①明确人生价值及意义。②
通过定期打卡,跟踪个人目标

的进展,促进反思和调整,帮
助父母在实现目标过程中不

断成长与进步

意义  第4个月 线下 引导父母树立正确的人生观,孩子生病并不是人生失去方向的标志。讨论

父母在家庭角色中的重要性,在孩子、朋友及社会中的意义。在家庭生活

和职业生涯等层面设立目标。心态调整———以积极乐观的心态拥抱压力,
把握人生之旅,享受美好生活

线上 根据患儿父母目前实际情况共同制订个人生活、工作、患儿疾病管理等方

面的短期和长期目标。定期通过App打卡

成就  第5个月 线下 引导患儿父母讲述关于疾病过程中所战胜的困难,并可分享自己有成就感

的其他事情,给予肯定。对前期制订的目标完成情况进行肯定,鼓励患儿

父母继续坚持下去

引导父母对上阶段的疾病分

享及目标完成情况产生更多

的成就感并进行肯定,鼓励其

发挥个人优势并坚持

总结评价 第6个月 线下 回顾前5次的主题干预内容,收集父母参与的感想并进行总结 对前期干预进行总结,鼓励父母

长期坚持积极生活方式及心态

2 结果
干预前后两组患儿父母主观幸福感及应对方式

评分比较,见表4。

表4 干预前后两组患儿父母主观幸福感及应对方式评分比较 分,x±s

组别 人数
主观幸福感

干预前 干预后

积极应对

干预前 干预后

消极应对

干预前 干预后

对照组 59 6.39±1.10 7.13±0.73 17.15±2.35 20.03±2.09 12.42±2.45 10.37±2.23
干预组 59 6.59±1.27 10.14±0.82 16.86±2.34 27.85±1.73 12.80±2.25 6.49±1.89

t 0.920 21.198 0.668 22.105 0.861 9.820
P 0.359 <0.001 0.505 <0.001 0.391 <0.001
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3 讨论

3.1 积极心理干预可有效提高患儿父母的主观幸福

感水平 个体在受到压力与创伤时,往往会产生消极

情绪,发掘个人的积极优势能够减轻负面生活事件带

来的痛苦影响。PERMA理论从积极心理学角度切

入,关注的是人的积极情绪、潜能和幸福感,通过促进

积极情绪的产生与维持、建立亲密的人际关系,为个

体提供方向和价值感,寻找生活的意义和成就感[13]。
有研究表明,主观幸福感对患儿父母的生活满意度具

有重要影响[14-15]。通过积极心理干预,可以有效改善

应对生活压力的能力,提升个人的幸福感[16]。本研究

结果显示,干预后干预组患儿父母的主观幸福感总分

显著高于对照组(P<0.05),表明基于PERMA理论

的积极心理干预对重型β-TM 患儿父母主观幸福感

提升作用显著,与白雅婷等[9]研究结果一致。培养积

极情绪有助于幸福感的提升,通过情感互动、推送积

极内容、鼓励父母记录日常中的积极事件,如家庭中

的小成就或温馨时刻,引导父母敞开心扉,找到情绪

宣泄出口,抒发内心负性情绪,从而使其以积极的心

态面对生活,意识到生活中幸福的瞬间,增强幸福获

得感。处于投入状态的人能够全身心地以积极的心

态,参与到让自身充实与愉快的活动中[8],通过引导

父母参与兴趣活动、开展健康知识培训和正念练习,
强化其对家庭生活和患儿疾病管理的专注力与责任

感,帮助父母在持续压力中获得“福流”体验,显著提

升心理能量水平,培塑正向信念。在“关系”主题中,
父母与孩子的亲子活动、建立互助小组和开展经验分

享,为患儿父母提供了额外的情感支持和社交互动机

会,增强患儿与父母之间的情感纽带,让患儿父母相

互倾诉、倾听,为父母提供社会支持,缓解孤独感和应

对压力的孤立无援。最后,帮助患儿父母寻找制订生

活、事业、家庭中有意义的目标并分享成就感,使患儿

父母重新审视自己的能力,树立对未来的美好憧憬,
激发积极情绪,最终促进主观幸福感水平的提升。
3.2 积极心理干预可有效改善患儿父母的应对方式

 重型β-TM患儿父母对疾病认知水平较低,加之受患

儿病情的影响,承受较大的压力,在应对方式上存在较

大的问题,这不仅影响自身身心健康,还对患儿治疗依

从性及生活质量造成较大影响[17]。应对方式是个体通

过调整认知与行动来缓解压力、维持心理平衡及适应情

境的一系列策略,分为积极和消极两类[18]。个体在应

对内外环境压力时,因采取的应对方式不同,心理应激

状态对身心健康产生的影响也存在差异[19]。本研究结

果显示,干预后干预组的积极应对评分显著高于对照

组,而消极应对评分显著低于对照组(均P<0.05),表
明干预后干预组患儿父母更倾向于采取积极应对方式。
与吴怡[20]对PCI术后患者的干预结果相似。本研究采

取的积极心理干预方式为线上线下相结合,线下专业人

员的知识解答和心理疏导、线上App的健康教育知识

推送,能够有效打破时间和空间上的限制,弥补单一方

式的不足[21]。这种混合干预方法能使患儿父母及时获

取专业支持信息,全面把控患儿的病情,从而减少对未

知的恐惧与焦虑,对诊疗保持积极态度,从而改善患儿

父母的应对方式,以促进患儿的整体健康水平。此外,
结合患儿父母个体情况有效引导其通过正念呼吸、正念

冥想等进行放松训练,建立轻松的心理环境[22],有助于

减轻压力事件带来的痛苦,保持平稳、放松的心态,避免

陷入不良情绪中。随着情绪的改善,加上专业引导,患
儿父母的应对态度由消极逃避转变为积极面对,对生活

采取更积极的应对策略,形成认知-行为良性循环[23]。
在与他人建立良好关系的过程中,父母通过分享患儿疾

病过程中的挑战和成功经验,有效构筑人际关系沟通网

络,这不仅能提供情感支持,缓解心理压力,使父母获得

理解和慰藉。还能促进信息交流,助其掌握医疗及资源

信息,全方位提升父母应对患儿疾病与生活挑战的能力。

4 结论
本研究显示,基于PERMA 理论的积极心理干

预,对重型β-TM 患儿父母产生了显著的积极效应,
不仅提升其主观幸福感,还改善其面对疾病的应对策

略。本研究仅在1所三级甲等医院进行,样本量小,
代表性不足,且干预效果评估为短期效应,干预的长

期效果尚不明确。未来研究应在多中心进行,扩大样

本量,还应选择更精准、更适用于重型β-TM 患儿父

母的评价工具,观察干预的长期效果和普适性。
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