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癫痫患儿主要照顾者家庭适应现状及影响因素的路径分析
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摘要:目的
 

了解癫痫患儿主要照顾者家庭适应现状及影响因素的路径,为开展针对性护理干预提供依据。方法
 

2024年1-7月,
采用便利抽样法选取1所三级甲等儿童专科医院神经内科门诊及住院的癫痫患儿主要照顾者335人为调查对象,采用家庭仪式

问卷、家庭亲密度量表、家庭坚韧性量表、家庭适应量表进行调查。结果
 

癫痫患儿主要照顾者家庭适应得分为(72.37±16.27)
分;家庭仪式、家庭亲密度、家庭坚韧性与家庭适应呈正相关(均P<0.05)。家庭仪式对癫痫患儿主要照顾者家庭适应有直接正

向作用,家庭亲密度与家庭坚韧性在家庭仪式与家庭适应间的链式中介效应显著(均P<0.05)。结论
 

癫痫患儿主要照顾者家庭

适应处于中等偏上水平,医护人员需关注其家庭结构与功能的改善,提高家庭亲密度与坚韧性,以改善照顾者家庭适应水平。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

the
 

path
 

of
 

family
 

adaptation
 

status
 

and
 

influencing
 

factors
 

among
 

primary
 

caregivers
 

of
 

children
 

with
 

epilepsy,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

conducting
 

targeted
 

nursing
 

intervention.Methods
 

From
 

January
 

to
 

July
 

2024,
 

a
 

total
 

of
 

335
 

primary
 

caregivers
 

of
 

children
 

with
 

epilepsy
 

were
 

selected
 

from
 

the
 

outpatient
 

and
 

inpatient
 

departments
 

of
 

neurology
 

in
 

a
 

Grade
 

A
 

children's
 

hospital
 

by
 

convenience
 

sampling
 

method,
 

then
 

they
 

were
 

investigated
 

by
 

using
 

the
 

Family
 

Ritual
 

Question-
naire,

 

the
 

Family
 

Adaptability
 

and
 

Cohesion
 

Evaluation
 

Scales,
 

the
 

Family
 

Hardiness
 

Index
 

and
 

the
 

Family
 

Adaptation
 

Scale.
Results

 

The
 

participants'
 

score
 

of
 

family
 

adaptation
 

was
 

(72.37±16.27),
 

and
 

it
 

was
 

positively
 

correlated
 

with
 

family
 

ritual,
 

family
 

cohesion
 

and
 

family
 

hardiness
 

(all
 

P<0.05).Family
 

ritual
 

had
 

a
 

direct
 

positive
 

effect
 

on
 

family
 

adaptation
 

of
 

the
 

primary
 

caregi-
vers

 

of
 

children
 

with
 

epilepsy,
 

and
 

family
 

cohesion
 

and
 

family
 

hardiness
 

had
 

a
 

significant
 

chain
 

mediation
 

effect
 

between
 

family
 

ri-
tual

 

and
 

family
 

adaptation
 

(all
 

P<0.05).Conclusion
 

The
 

family
 

adaptation
 

in
 

the
 

primary
 

caregivers
 

of
 

children
 

with
 

epilepsy
 

is
 

at
 

a
 

medium
 

and
 

above
 

level.Medical
 

staff
 

should
 

pay
 

attention
 

to
 

the
 

improvement
 

of
 

family
 

structure
 

and
 

function,
 

help
 

the
 

primary
 

caregivers
 

to
 

enhance
 

the
 

family
 

cohesion
 

and
 

hardiness
 

to
 

improve
 

the
 

family
 

adaptation
 

level.
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  癫痫是儿童时期最常见的慢性神经系统疾病[1]。
癫痫患儿多由其家庭成员照顾,主要照顾者承受着沉

重的负担与压力[2-3]。在此困境下,若家庭未能做出

良好适应,不仅危害照顾者的身心健康[4],还可能影

响患儿病情发展、心理发育及康复结局[5]。家庭适应

的过程是家庭抗逆力不断调整的过程,良好的家庭抗

逆力可显著影响家庭适应[6-7]。依据家庭抗逆力理

论[8],信念体系是抗逆力的核心与灵魂,家庭信念通

过家庭仪式加以累积并持续传递;组织模式是压力缓

冲器,亲密度作为其中的核心元素协助家庭运作达到

良好状态。目前部分研究对癫痫患儿及其照顾者的

家庭适应进行了探讨[9-10],但处于初级阶段,且对家

庭适应影响因素的作用路径尚不明确。因此,本研究

调查癫痫患儿主要照顾者家庭适应现状,以家庭抗逆

力理论为指导框架构建结构方程模型,探讨不同因素

对家庭适应的作用路径,为开展针对性干预提高癫痫

患儿主要照顾者家庭适应水平提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用横断面调查,于2024年1-7月便

利选取1所三级甲等儿童专科医院神经内科门诊及

住院的癫痫患儿主要照顾者为调查对象。纳入标准:
患儿符合癫痫诊断标准[11];年龄≤14岁。照顾者年

龄≥18岁;为患儿亲属,近3个月主要承担癫痫患儿

照护;能够正常沟通;知情同意,自愿参与本研究。排

除标准:患儿并存有其他系统的恶性疾病;照顾者既

往有精神病史或严重的认知障碍不能配合调查研究;
近3个月内家庭发生重大应激性事件;参与其他研

究。依据结构方程模型要求,样本量达200以上模型

稳定性较强。本研究实际获得有效样本335人。本
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研究通过医院医学伦理委员会审核(2023CS001)。
1.2 研究工具

1.2.1 一般资料调查表 包括患儿一般资料(年龄、
是否是独生、医疗支付方式等)和家属一般资料(性
别、年龄、与患儿的关系、文化程度、当前职业状态

等)。
1.2.2 家庭仪式问卷(Family

 

Rituals
 

Questionaire,
FRQ) 由吴明证等[12]翻译修订。该问卷包含晚餐、
周末、假期、年度庆典、特殊庆典、传统节日、文化与民

族传统7个维度共49个条目,每个维度7个条目。
采用Likert

 

5级评分,从“完全不符合”至“完全符合”
依次计1~5分,总分49~245分,得分越高代表个体

对家庭仪式的参与度越高,所感受到的家庭仪式感越

强。本研究中该问卷的Cronbach's
 

α系数为0.975,
各维度的Cronbach's

 

α系数为0.885~0.935。
1.2.3 家庭亲密度和适应性量表(Family

 

Adaptabi-
lity

 

and
 

Cohesion
 

Evaluation
 

Scales,FACES
 

Ⅱ-CV) 
由费立鹏等[13]汉化,该量表包括亲密度与适应性2
个分量表。本研究只采用家庭亲密度分量表,包含

16个条目,采用Likert
 

5级评分,从“不是”至“总是”
依次计1~5分,总分16~80分,得分越高,表示家庭

亲密度越高。本研究中该分量表的Cronbach's
 

α系

数为0.904。
1.2.4 家庭坚韧量表(Family

 

Hardiness
 

Index,FHI)
 由刘洋等[14]汉化。包括责任(9个条目)、控制(6
个条目)、挑战(5个条目)3个维度共20个条目。采

用4级评分,从“非常不同意”至“非常同意”依次计

1~4分,总分为20~80分,得分越高表示家庭抗逆

力越强。本研究中该量表的 Cronbach's
 

α系数为

0.949,各维度Cronbach's
 

α系数为0.901~0.940。
1.2.5 家庭适应量表(Family

 

Adaptation
 

Scale,
FAS) 采用王庆妍等[15]翻译并修订的家庭适应量

表。该量表包括家庭人际关系(5个条目)、家庭结构

及功能(6个条目)、家庭与社区及自然环境之间的关

系(4个条目)3个维度共15个条目。采用Likert
 

7
级评分,前14个条目从“不满意”至“完全满意”依次

计1~7分,条目15从“完全不理想”至“十分理想”依
次计1~7分。量表总分15~105分,总分越高,表示

家庭适应越好。本研究中该量表的Cronbach's
 

α系

数为0.934,3个维度的Cronbach's
 

α系数为0.905~
0.926。
1.3 调查方法 采用纸质问卷进行调查。研究者在

照顾者空闲时与其进行交流,对符合纳入标准的癫痫

患儿主要照顾者介绍本研究的目的、意义以及问卷的

填写方法,并向其承诺该项调查的保密性。在得到主

要照顾者同意后进行一对一调查,向其发放小礼物表

示感谢。将内容填写不完整或全选同一选项的问卷

视为无效问卷予以剔除。本研究共发放问卷360份,
回收有效问卷335份,有效回收率为93.06%。

1.4 统计学方法 采用SPSS26.0软件进行统计分

析,计数资料使用频数、百分比描述,服从正态分布的

计量资料使用(􀭺x±s)描述;家庭仪式、家庭亲密度、家
庭抗逆力与家庭适应之间的相关性运用Pearson相

关性分析。采用AMOS26.0软件完成模型拟合度及

路径分析,通过极大似然法对模型进行拟合,运用

Bootstrap法随机抽取5
 

000个样本进行中介效应检

验。检验水准α=0.05。

2 结果

2.1 癫痫患儿及主要照顾者一般资料 ①患儿一般

资料:年龄3个月至<3岁22例,3~<6岁69例,
6~14岁244例;独生子女114例;医疗支付方式为自

费115例,医疗保险220例;有合并症84例;服用2
种及以上药物治疗155例,服用1种药物治疗或未服

用药物180例;病程<1年68例,1~3年105例,>3
年162例;1年内无发作183例,1年内有数次发作59
例,1月内有数次发作59例,1周内有数次发作34
例。②主要照顾者一般资料:男80人,女255人;年
龄18~<30岁18人,30~50岁288人,>50岁29
人。主要照顾者:父亲75人,母亲224人,爷爷奶奶/
外公外婆33人,其他亲属(姑/姨等)3人。文化程度:
初中及以下83人,高中/中专115人,大学及以上137
人。在职224人,非在职111;在婚322人,离异/丧偶

13人;家庭人均月收入<5
 

000元81人,5
 

000~
10

 

000元179人,>10
 

000元75人;居住于城镇215
人,农村120人;除患儿外还要照顾他人71人。
2.2 癫痫患儿主要照顾者家庭仪式、家庭亲密度、家
庭坚韧性、家庭适应得分 见表1。

表1 癫痫患儿主要照顾者家庭仪式、家庭亲密度、家庭

坚韧性、家庭适应得分(n=335) 分,􀭺x±s

项目 总分 条目得分

家庭仪式 173.66±36.71 3.54±0.75
家庭亲密度 55.39±14.95 3.46±0.93
家庭坚韧性 56.94±12.79 2.85±0.64
家庭适应 72.37±16.27 4.82±1.08
 家庭人际关系 24.76±6.80 4.95±1.36
 家庭结构与功能 23.01±6.89 4.60±1.38
 家庭与社区及自然 20.04±5.27 5.01±1.32
 环境之间的关系

2.3 癫痫患儿主要照顾者家庭仪式、家庭亲密度、家
庭坚韧性、家庭适应的相关性 见表2。

表2 癫痫患儿主要照顾者家庭仪式、家庭亲密度、
家庭坚韧性、家庭适应的相关系数(n=335)

项目 家庭仪式 家庭亲密度 家庭坚韧性

家庭亲密度 0.583 1.000
家庭坚韧性 0.705 0.527 1.000
家庭适应 0.608 0.467 0.581

  注:均P<0.001。
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2.4 癫痫患儿主要照顾者家庭适应影响因素的路径

分析

2.4.1 结构方程模型的构建 以家庭抗逆力理论为

指导框架,综合相关文献[8,16-18]及相关性分析结果,以
家庭仪式为自变量,家庭亲密度与家庭坚韧性为中介

变量,家庭适应为因变量构建结构方程模型,通过最大

似然法对模型进行拟合。结果显示,χ2/df=1.318,
RMSEA=0.031,GFI=0.964,AGFI=0.947,NFI=
0.966,CFI=0.991,TLI=0.989,各个适配指标均达

到适配标准,说明结构方程模型适配度良好。结构方

程模型见图1。

图1 癫痫患儿主要照顾者家庭适应影响因素的结构方程模型

2.4.2 中介效应检验 采用Bootstrap法对癫痫患

儿主要照顾者家庭亲密度、家庭坚韧性在家庭仪式与

家庭适应之间的中介效应进行检验,设置Bootstrap
次数为5

 

000,置信区间设定为95%。路径分析结果

显示,家庭亲密度为中介的间接效应不显著[95%置

信区间(-0.048,0.213),包含0],其余直接效应与

间接效应显著,见表3。

表3 中介效应检验

效应类型 效应路径 效应值
95%置信区间

下限 上限
P

效应占比

(%)
直接效应 家庭仪式→家庭适应 0.316 0.208 0.810 0.001 45.27
总间接效应 0.382 0.337 0.885 <0.001 54.73

家庭仪式→家庭亲密度→家庭适应 0.046 -0.048 0.213 0.252 6.59
家庭仪式→家庭坚韧性→家庭适应 0.301 0.228 0.743 <0.001 43.12
家庭仪式→家庭亲密度→家庭坚韧性→家庭适应 0.035 0.014 0.127 0.006 5.01

总效应 0.698 0.928 1.330 <0.001 100.00

3 讨论

3.1 癫痫患儿主要照顾者家庭适应有待进一步提升

 研究结果显示,癫痫患儿主要照顾者家庭适应均分

为72.37分,处于中等偏上水平,仍有进一步提升的

空间。在各维度中,家庭与社区及自然环境之间的关

系条目均分最高,家庭结构与功能条目均分最低,说
明癫痫患儿主要照顾者对目前所处社区及自然环境

较为适应,而家庭结构与功能偏低,可能是限制癫痫

患儿主要照顾者家庭适应的重要原因。癫痫患儿大

脑异常放电频率越频繁,对脑细胞的伤害越大,导致

脑细胞受损程度严重,引起智力障碍与行为异常[19],
该情况会使癫痫患儿的家庭功能受到损害,影响主要

照顾者的家庭适应,进而对癫痫患儿心理健康产生消

极影响。医护人员需将家庭作为一个整体,采取家庭

二元正念干预[20],以有效改善癫痫患儿情绪行为问

题,营造良好的家庭氛围,缓解照顾者的焦虑和抑郁

情绪,帮助重建家庭功能。
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3.2 癫痫患儿主要照顾者家庭仪式对家庭适应有直

接正向影响 家庭仪式作为一种象征性的沟通形式,
在多项临床研究中被证实为慢性病患儿病情控制与

康复的保护性因素[21-22]。本研究中,家庭仪式可直接

作用于家庭适应,癫痫患儿主要照顾者报告有更强的

家庭仪式时,其家庭适应水平越高。分析原因可能是

较强的家庭仪式可使照顾者共同应对压力,所承受的

心理负担相对较轻,可更好地运用家庭有利资源对抗

逆境,达到良好适应[16]。家庭仪式作为一种家庭内

部的共同活动,能够提高家庭成员对家庭的归属感和

认同感,有助于家庭成员在面对逆境时更加团结一

致,共同应对挑战,从而进一步促进家庭适应能力的

提升,形成良性循环。Harrist等[17]的研究显示,家庭

仪式可作为保护程序对家庭适应系统中的各个部分

(情感系统、控制系统、意义系统和维持系统)发挥保

护性作用,以促进与恢复家庭面对家庭困境时的抗逆

力,获得良好家庭适应。
3.3 癫痫患儿主要照顾者家庭仪式可通过家庭亲密

度及家庭坚韧性间接影响家庭适应 本研究结果显

示,家庭仪式通过家庭亲密度作用于家庭适应的路径

不显著。究其原因可能与较高的家庭亲密度会导致

癫痫患儿主要照顾者的家庭界限不清从而影响家庭

适应有关。家庭成员之间的界限、个人角色划分模糊

不清会对家庭成员和整个家庭的适应产生负面影响,
妨碍家庭的互动与沟通进程,尤其是在成人照顾者和

儿童之间[8]。由此可见,要保持家庭成员的独立自主

与互相依赖之间有一定的弹性,以维持家庭整体结

构,提升家庭应对压力。
本研究显示,癫痫患儿主要照顾者的家庭仪式可

通过家庭亲密度及家庭坚韧性的链式中介效应影响

家庭适应。家庭仪式会增进家庭成员间的接触、沟通

和依赖,推动亲密关系的发展[18],家庭亲密度是家庭

坚韧性的重要影响因素,家庭坚韧性鼓励家庭成员将

危机视作挑战,积极参与问题的解决,充分调动家庭

内外资源以促进家庭适应。提示护理人员不能只关

注家庭亲密度,还应同时注重家庭坚韧性水平的提

升。在患儿家庭陷入困境时,以提高家庭坚韧性为

本,帮助家庭成员挖掘并放大其优势,鼓励其去发展

可能性和培养技能,采取以优势为取向的家庭干预方

法,使家庭成员重获对家庭的控制以应对现实中的挑

战。护理人员在关注家庭亲密度时帮助家庭成员厘

清角色,注重家庭仪式与家庭坚韧性对家庭适应的影

响,制订针对性的干预方案,提升照顾者的家庭适应

水平。

4 结论
本研究明确了基于家庭抗逆力理论框架的癫痫

患儿主要照顾者家庭适应影响因素的重要作用路径,
家庭仪式可直接影响家庭适应,也可通过家庭亲密度

与家庭坚韧性的共同作用间接影响家庭适应,但家庭

亲密度对家庭适应的直接作用不显著。护理人员可

将家庭仪式与家庭坚韧性作为干预重点提高癫痫患

儿主要照顾者的家庭适应水平,促进家庭结构与功能

的恢复。本研究取样范围有限,今后可进一步扩大样

本量,继续开展家庭适应的纵向研究,探讨本研究中

各影响变量与癫痫患儿主要照顾者家庭适应随时间

变化的轨迹,为癫痫患儿主要照顾者不同时间段的干

预重点提供参考。
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