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【摘要 】　目的　探讨希望和主观幸福感在癫痫患儿照顾者心理弹性与照顾负担间的链式中介作用及其性别差异,为减轻癫痫

患儿照顾者照顾负担提供参考.方法　２０２３年９月至２０２４年３月,便利抽样法选取苏州市３所儿童医院癫痫患儿及其照顾

者３２０对为研究对象,采用一般资料调查表、Zarit照顾者负担量表、心理弹性量表、Herth希望指数量表、幸福感指数量表对

其进行调查.结果　癫痫患儿照顾者的照顾负担、心理弹性、希望和主观幸福感总分分别为(４２．８８±１４．９３)分、(４９．６０±１０．１５)

分、(３１．５５±４．６８)分、(８．９３±２．０１)分;心理弹性、希望、主观幸福感与照顾负担均呈负相关(r值分别为－０．７４、－０．６５和－０．７２,

均P＜０．０１).希望和主观幸福感在心理弹性与照顾负担间起链式中介作用,中介效应值为０．０６４,占总效应的７．９４％.链式

中介模型在癫痫患儿照顾者中存在性别差异.结论　癫痫患儿照顾者心理弹性既直接影响照顾负担,也能通过希望和主观

幸福感产生间接作用,且这一链式中介模型存在性别差异.医务人员可构建干预支持网络增强照顾者心理弹性,提升其希

望、主观幸福感水平,减轻照顾负担.
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　　癫痫是儿童期常见神经系统疾病,其病程慢性

化、发作不可预测性及治疗相关不良反应等因素,在
严重危害患儿身心健康的同时,导致照顾者承受生
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理Ｇ心理Ｇ社会等多维负担[１].研究[２]显示,癫痫患儿

照顾者照顾负担呈中重度水平且常伴有焦虑、抑郁

等心理问题.疾病心理弹性模型[３]提示,提升照护

者心理弹性可增强负性事件适应能力;而希望理

论[４]强调,希望作为内在资源对缓冲压力起到重要

作用,二者对减轻照顾负担具有积极影响.此外,照
顾者主观幸福感可通过改善情绪体验进而减轻照顾

负担[５].因此,本研究旨在构建结构方程模型,探讨

心理弹性与照顾负担的作用路径,检验希望与主观

幸福感的中介效应及性别差异,为临床护理干预提

供理论依据.

１　对象及方法

１．１　研究对象　２０２３年９月至２０２４年３月,采用

便利抽样法选取苏州市３所儿童医院就诊的癫痫患

儿及其照顾者为研究对象.纳入标准:(１)患儿年龄

１~１４岁,符合癫痫诊断标准[１]且病程≥６个月;(２)
照顾者年龄≥１８岁,无偿承担患儿的主要照顾任务

且连续照顾时间＞３个月,参与患儿的医疗决策,知
情同意后自愿参与本研究.排除标准:(１)患儿合并

重大慢性/恶性疾病者;(２)照顾者有精神障碍史及

近３个月重大应激事件者.在使用极大似然法估计

结构方程模型时,最少的样本数为２００例[６].结构

方程模型[７]分析中,样本量为观察变量的１０~１５
倍,本研究观察变量２０项,样本量取变量数目的１０
倍,且考虑到２０％的无效问卷,计算样本量为２４０
例,最终纳入样本量为３２０对.本研究已通过医院

伦理委员会审批(２０２３CS００１).本研究最终纳入

３２０对癫痫患儿及其照顾者,其中癫痫患儿照顾者

年龄２１~５２岁,平均年龄(３８．２５±４．３７)岁.

１．２　方法

１．２．１　研究工具

１．２．１．１　一般资料调查表　自行设计,包括癫痫患

儿及其照顾者社会人口学相关信息.如性别、年龄,
患儿病程、服药种类,照顾者受教育程度、当前职业

状态等.

１．２．１．２　 Zarit照 顾 者 负 担 量 表 (Zaritcaregiver
burdeninterview,ZBI)　由王烈等[８]汉化、修订,包
括个人负担(１２个条目)、角色负担(６个条目)２个

维度以及照顾者总体负担组成.采用Likert５级评

分法,从“没有”到“几乎总是”依次计为０~４分,总
分０~８８分,总分越高表示照顾负担越重.本研究

中Cronbach’sα系数为０．８６.

１．２．１．３　心理弹性量表(ConnorＧDavidsonresilience
scale,CDＧRISC)　由于肖楠等[９]汉化、修订,包括坚

韧(１３个条目)、乐观(４个条目)、力量(８个条目)

３个维度.采用Likert５级评分法,从“从不”到“几

乎总是”依次计为０~４分,总分０~１００分,总分越

高表示心理弹性水平越好.本研究中该量表 CronＧ
bach’sα系数为０．８９.

１．２．１．４　Herth希望指数量表(Herthhopeindex,

HHI)　由赵海平等[１０]汉化、修订,包括行动(４个条

目)、态度(４个条目)和密切关系(４个条目)３个维

度.采用Likert４级评分法,从“非常反对”到“非常

同意”依次计为１~４分,总分２１~４８分,总分越高

表示心理弹性水平越好.本研究中该量表 CronＧ
bach’sα系数为０．８３.

１．２．１．５　 幸 福 感 指 数 量 表 (indexofwellＧbeing,

IWB)　由Campbell[１１]编制,包括总体情感指数(８
个条目)与生活满意度(１个条目)２个维度.采用

Likert７级评分法,从“非常不满意”到“非常满意”
依次计为１~４分,经权重转化,总分２．１~１４．７分,
总分越高说明主观幸福感越高.本研究中该量表

Cronbach’sα系数为０．８９.

１．２．２　资料收集方法　取得科室同意后,严格按照

标准选择调查对象.由经统一培训合格的３名研究

人员,在住院患儿治疗间歇期或门诊候诊时段,采用

标准化知情同意流程后现场实施纸质问卷调查.问

卷由照顾者独立完成,当场收回并检查,对于漏填部

分请照顾者补充,针对无法自行填写者,由照顾者口

述调查者代填.共发放问卷３２８份,回收有效问卷

３２０份,问卷的有效回收率为９７．６％.

１．２．３　统计学处理　采用SPSS２６．０进行数据分

析,计数资料用频数、构成比描述,符合正态分布的

计量资料采用 􀭺x±s 表示;各变量的相关性采用

Pearson相关分析检验.采用 Amos２６．０软件构建

结构方程模型,采用Bootstrap进行中介检验,抽样

次数设置为５０００,置信区间为９５％.选用χ２/df,
渐进残差均方和平方根(rootmeansquareerrorof
approximation,RMSEA),拟合优度指数(goodness
offitindex,GFI),比较拟合指数(comparativefit
index,CFI),TuckerＧLewis指数(TuckerＧLewisinＧ
dex,TLI)来评估模型的拟合程度.双侧检验水准

α＝０．０５.

２　结果

２．１　癫痫患儿及其照顾者照顾负担的单因素分析

结果　患儿年龄、病程、发作频率、发作持续时间、服
药种类、照顾者性别、年龄、与患儿的关系等的照顾

负担得分比较,差异均有统计学意义(均P＜０．０５),
见表１(仅呈现差异有统计学意义的项目).

２．２　癫痫患儿及其照顾者的照顾负担、心理弹性、
希望和主观幸福感的得分情况以及相关性分析　照

顾负担得分 为(４２．８８±１４．９３)分、心 理 弹 性 得 分
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(４９􀆰６０±１０．１５)分、希望得分(３１．５５±４．６８)分、主观幸

福感得分(８．９３±２．０１)分.心理弹性、希望、主观幸福

感与照顾负担均呈负相关(r值分别为－０．７４、－０．６５
和－０．７２),心理弹性、希望和主观幸福感两两呈正相

关(r值分别为０．６１和０．７１),差异均有统计学意义

(均P＜０．０５).

表１　癫痫患儿照顾者照顾负担的单因素分析结果(n＝３２０)

项　　目
例数

[n(％)]

照顾负担得分

(分,􀭺x±s)
t 或F P

患儿

　年龄(岁) ５．９７６ ０．００３
　　≤５ ８８(２７．５) ４６．０８±１３．８０
　　６~１０ １３９(４３．４) ４３．０８±１４．７７
　　≥１１ ９３(２９．１) ４０．８８±１５．４０b

　病程(t/a) １２．７４２ ＜０．００１
　　＜１ ７５(２３．４) ３７．２８±１２．６９
　　１~３ ７５(２３．４) ４０．０６±１４．０８
　　＞３ １７０(５３．１) ４６．５９±１５．２３ab

　近１年发作频率(次/月) －６．４２３ ＜０．００１
　　＜１ ２０８(６５．０) ３４．１３±１０．９１
　　≥１ １１２(３５．０) ６３．６７±１１．５１
　发作持续时间(t/min) －８．３５２ ＜０．００１
　　＜１ ２００(６２．５) ４０．３９±１３．２５
　　≥１ １２０(３７．５) ５１．５３±１２．３３
　服药种类(种) －９．２２４ ＜０．００１
　　＜２ ９３(２９．１) ３８．４９±１３．１４
　　≥２ ２２７(７０．９) ５３．５８±１３．６１
照顾者

　性别 －７．８８８ ＜０．００１
　　男 ７７(２４．１) ３２．１７±７．２３
　　女 ２４３(７５．９) ４６．２７±１５．１４
　年龄(岁) ８．６５３ ＜０．００１
　　≤３４ ９５(２９．７) ３９．２１±１４．７６
　　３５~４５ １６６(５１．９) ４２．７１±１４．２０
　　≥４６ ５９(１８．４) ４９．２５±１５．３１ab

　与患儿的关系 ４１．０６７ ＜０．００１
　　父亲 ７７(２４．１) ３２．１６±７．２３
　　母亲 ２０７(６４．６) ４４．８１±１４．６１a

　　其他 ３６(１１．３) ５４．６９±１５．５７ab

　受教育程度 １５．４０８ ＜０．００１
　　初中及以下 １４３(４４．７) ４７．５８±１４．５９
　　高中/大专 １１５(３５．９) ４０．４２±１４．３１a

　　大学及以上 ６２(１９．４) ３６．５９±１３．５３a

　职业 －１４．８９２ ＜０．００１
　　在职 １８１(５６．６) ３４．５０±９．２５
　　非在职 １３９(４３．４) ５３．７８±１３．８４
　家庭月收入(元) １９．２８７ ＜０．００１
　　≤５０００ ２０２(６３．１) ４６．３１±１５．３９
　　５００１~１００００ ９５(２９．７) ３８．６０±１１．９２a

　　＞１００００ ２３(７．２) ３０．３９±１０．４５a

　每天照顾患儿时长(t/h) １２９．８５４ ＜０．００１
　　＜８ ７８(２４．４) ３２．８０±８．４１
　　８~１２ １０３(３２．２) ３５．１６±８．９７
　　＞１２ １３９(４３．４) ５４．２５±１３．５７ab

　是否还需照顾他人 ２．６４４ ０．００９
　　是 ２５９(８０．９) ４３．９４±１５．１０
　　否 ６１(１９．１) ３８．３７±１３．３４

a:P＜０．０５,与第１层比较;b:P＜０．０５,与第２层比较

２．３　癫痫患儿照顾者希望和主观幸福感在心理弹

性与照顾负担间的中介作用

２．３．１　共同方法偏差检验　采用 Harman单因子检

验法进行共同方法偏差检验[１２],共析出特征根大于

１的公因子１４个,且第１个因子解释的变异量为

２８．６２％,小于４０％的临界值.说明本研究数据不存

在严重的共同方法偏差.

２．３．２　希望和主观幸福感在癫痫患儿照顾者心理弹

性与照顾负担间的中介作用　为了有效控制测量误

差,首先控制照顾者年龄、性别、当前职业状态、婚姻

状况等人口学变量后,以心理弹性为自变量,照顾负

担为因变量,希望和主观幸福感为中介变量构建结

构方程,采用 AMOS２６．０进行数据分析,结果显示,
χ２/df＝１．８７５,RMSEA ＝０．０２３,GFI＝０．９９０,

CFI＝０．９６８,TLI＝０．９８４,模型拟合良好,见图１.
采用Bootstrap方法,通过５０００次反复采样,并设置

９５％的置信区间,进行中介效应检验.结果显示,心
理弹性对照顾负担具有直接负向预测作用(β＝
－０．４１２,P＜０．０１);希望对照顾负担具有负向预测

作用(β＝－０．２６５、P＜０．０１),希望在心理弹性与照

顾负担间有部分中介作用,中介效应值为０．１８５,占
总效应量的２２．９５％;主观幸福感负向预测照顾负担

(β＝－０．２７８,P＜０．０１),主观幸福感在心理弹性与

照顾负担间有部分中介作用,中介效应值为０．１４５,
占总效应量的１７．９９％;希望和主观幸福感在心理弹

性与照顾负担之间有链式中介作用,中介效应值为

０．０６４,占总效应量的７．９４％.模型检验所对应的置

信区间均不包括０,表示中介效应存在,链式中介成

立,见表２.

２．３．３　中介模型的性别差异检验　综合以往研究结

果来看,照顾者性别在心理弹性、希望、主观幸福感、
照顾负担中存在明显差异.基于此,本研究检验了

希望和主观幸福感中介模型是否具有跨性别的一致

性.首先,分别检验男、女性照顾者的中介效应模

型.结果发现,男性照顾者模型各项拟合指标为:
χ２/df＝１．１９３,RMSEA ＝０．０５,GFI＝０．９７８,

CFI＝０．９７７,TLI＝０．９６４.女性照顾者模型各项拟

合指标为:χ２/df＝１．６４０,RMSEA＝０．０５,GFI＝
０􀆰９８９,CFI＝０．９７６,TLI＝０．９８５.各项拟合指标均

在可接受范围,可进行跨组比较.进而对中介模型

的性别差异检验采用多群组分析,结果发现设置因

子载荷和结构路径限制以后的模型各项拟合指标良

好(χ２＝１１２．５３９,df＝７０,RMSEA＝０．０４４,GFI＝
０􀆰９３８,CFI＝０．９８０),比较自由估计模型和限制估

计模型,卡方差异显著(χ２＝３０．２６,P＜０．０５),表明

中介模型存在显著性别差异.最后,采用以上同样

的分析方法分别对男、女性照顾者模型的中介效应

进行估计.结果发现,男性照顾者仅存在主观幸福

感(９５％CI:－０．４６６~－０．０１８)的独立中介作用;而
女性照顾者的希望(９５％CI:－０．３３５~－０．０４７)、主观
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幸福感(９５％CI:－０．２７８~－０．０５２)在心理弹性与照顾 负担间分别起独立中介作用,详见表３.

图１　希望和主观幸福感在心理弹性与照顾负担间的链式中介模型

表２　中介模型的效应分析(标准化)

效应 路径 效应值 ９５％置信区间
效应量

(％)
直接效应　 心理弹性→照顾负担 －０．４１２ －０．５８５~－０．２５９ ５１．１２
中介效应　 心理弹性→希望→照顾 －０．１８５ －０．２９８~－０．０９４ ２２．９５

负担

心理弹性→主观幸福感→ －０．１４５ －０．２４９~－０．０６３ １７．９９
照顾负担

心理弹性→希望→主观 －０．０６４ －０．１２２~－０．０２８ ７．９４
幸福感→照顾负担

总效应 －０．３９４ －０．５１２~－０．２５６ ４８．８８

表３　不同性别的中介效应对比

中介路径 效应值 ９５％置信区间
效应量

(％)
男性

　心理弹性→希望→照顾负担 －０．０４６ －０．２７１~０．０２８ －
　心理弹性→主观幸福感→照顾负担 －０．１６４ －０．４６６~－０．０１８４３．８５
　心理弹性→希望→主观幸福感→ －０．００２ －０．０４０~０．００９ －
　照顾负担

女性

　心理弹性→希望→照顾负担 －０．１８１ －０．３３５~－０．０４７２３．２３
　心理弹性→主观幸福感→照顾负担 －０．１４６ －０．２７８~－０．０５２１８．７４
　心理弹性→希望→主观幸福感→ －０．０７６ －０．１５６~－０．０２９ ９．７６
　照顾负担

３　讨论

３．１　心理弹性对照顾负担的直接作用　本研究结

果中,癫痫患儿照顾者心理弹性可显著负向预测照

顾负担,照顾者心理弹性越低,其照顾负担越重,与
既往研究结果一致[１３].心理弹性是个体进行自我

调节以适应压力的动态变化过程[１４].相较于正常

家庭,癫痫患儿照顾者无疑面临更严峻的压力与挑

战,除患儿基本的生活需要外,癫痫带来的各种突发

状况及治疗压力,使得照顾者承受较重的生理、经济

等各方面的负担;此外,癫痫的污名化[１５],也使得照

顾者承受较严重的病耻感,一定程度地影响其心理

健康及良好的社会功能.多重压力使得照顾者长期

处于慢性消耗状态,疲于自我调节,难以实现压力适

应,其心理弹性极易受到破坏.因此,社会应给予癫

痫患儿照顾者更多的关注,可通过建立良好的社会

保障制度,提供喘息服务,使其得到及时的休息,缓
解照护压力,以帮助心理弹性的恢复.同时应及时

关注照顾者的心理健康问题,给予情感支持,帮助树

立信心,促进其心理健康.

３．２　希望和主观幸福感的中介作用　本研究发现,
希望在心理弹性与照顾负担间起部分中介作用,效
应值为－０．１８５,占总效应的２２．９５％.希望是对未

来美好结果的期待,它不仅是一种积极的情绪体验,
更是一种认知过程[４].长期照护中,希望能够促使照

顾者对癫痫形成正向认知,提升照护能力,以适应疾

病、实现良好转归.这种积极心理又反过来增强了照

顾者自身的心理弹性,有效缓解压力,进而减轻照顾

负担.此外,本研究还发现,主观幸福感在心理弹性

与照顾负担间起部分中介作用,效应值为－０．１４５,占
总效应的１７．９９％.主观幸福感反映个体对生活的

满意度,亦是对某一特定目标实现后的满足感[５].
癫痫作为负性生活事件,会打乱照顾者生活节奏,降
低其主观幸福感.而心理弹性高的照顾者能主动调

整生活目标,维持稳定生活,自觉满意度高,照顾负

担感轻.因此,医务人员应该关注癫痫患儿照顾者

希望和主观幸福感水平,与照顾者建立良好的沟通

关系,鼓励照顾者积极认识疾病和自我,增强其应对

癫痫的信心,建立适合的生活目标及社会角色,有效

缓解照护压力.

３．３　希望和主观幸福感的链式中介作用　本研究

结果显示,希望和主观幸福感在心理弹性与照顾负

担间起链式中介作用,效应值为－０．０６４,占总效应

的７．９４％.心理弹性作为一种个体保护性资源[３],
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拥有较高心理弹性的癫痫患儿照顾者在面对儿童患

病这一应激事件时,能够主动地调动自身心理资源

积极地进行转化和适应,激发其应对疾病的内在动

力及希望,而希望能够调节照顾者积极情绪[１６],对
自身生活质量进行积极的评价和认知,进而提升主

观幸福感,较高水平的主观幸福感能够缓冲长期的

照顾压力,使照顾者感受到较轻照顾负担,维持其良

好的心理健康.提示医护人员应积极引导和培养照

顾者积极心理因素以减轻照顾负担,可通过焦点解

决团体治疗、PERMA积极心理学模式、希望干预等

方法提高照顾者心理弹性水平,提升希望水平,增强

其主观幸福感,从而减轻照顾负担.

３．４　链式中介模型的性别差异　本研究发现,癫痫

患儿照顾者心理弹性与照顾负担间的中介模型存在

性别差异.男性照顾者仅存在心理弹性→主观幸福

感→照顾负担的单一作用路径,主观幸福感起完全

中介作用;女性照顾者模型中则有３条路径,影响机

制更为复杂.受社会感知性别差异的影响,男性应

对压力时直接且重行动,女性细腻委婉,倾向交流寻

求支持[１７],这导致男女照顾者对希望和主观幸福感

的感知、表达存在差异.结果显示,主观幸福感在男

性心理弹性与照顾负担间的中介作用更强,意味着

男性照顾者主观幸福感更稳定.从性别心理学层面

剖析,男女生理差异塑造了不同心理特质与行为模

式[１８].男性照顾者在面对癫痫时更理性,注重自我

评价与问题解决,能依据实际调整生活标准,维持主

观幸福感稳定,照顾负担较轻;女性照顾者情感丰富

敏感,长期照料中,患儿病情及家庭变化易使其主观

幸福感波动,加之多种情绪交织进一步弱化了其对

主观幸福感的感知.因此,医务人员应采取差异化

干预策略,对男性照顾者应多沟通病情、强化宣教,
提升其心理适应能力与主观幸福感;对女性照顾者

应该更关注其心理情感需求,借助心理干预手段,增
强其心理调适与应对能力,以更好应对照顾挑战.

４　小结

综上所述,希望与主观幸福感在癫痫患儿照顾

者心理弹性和照顾负担间存在链式中介作用,且模

型有性别差异.医务人员应采取差异化策略,增强

照顾者心理弹性,提升希望与幸福感,减轻照顾负

担.本研究因传统家庭照顾模式,男女样本量差异

较大,可能存在中介效应估计偏差,后续可扩大样本

量进一步验证.
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