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引言

小儿癫痫是神经内科常见的慢性疾病，以反复发作

的脑神经元异常放电为主要特征，临床表现多样，严重

影响患儿的生长发育、学习能力及心理健康。癫痫发作

的频繁及其不可预知性，常导致患儿及家属焦虑、抑郁

等不良情绪，影响生活质量。传统的医院护理多以住院

期间的疾病管理和药物指导为主，出院后家庭管理与康

复支持相对薄弱，缺乏连续性和针对性，难以满足患儿

及家庭长期康复的实际需求。近年来，随着慢性病管理

理念的转变，以家庭为中心的延续护理模式在小儿癫痫

护理中逐渐得到推广和应用。该模式强调把患儿置于家

庭和社会支持网络的中心，促进家庭成员的有效参与和

康复资源的优化配置，使护理工作更加贴近患儿实际生

活。经过家庭成员的共同参与和个体化的健康指导，延

续护理能够在疾病管理、药物依从性、生活技能以及心

理支持等方面提供连续性的支持，更好地促进患儿康复，

减少癫痫发作频率，提升生活质量，增强家属护理能力。

加强家庭与医疗团队的沟通协作，整合多学科资源，已

成为提高小儿癫痫康复管理质量的重要途径，对患儿的

长期康复与全面发展具有重要意义。

一、资料与方法

（一）一般资料

从 2024 年 4 月至 2025 年 4 月期间，我科收治的癫痫

病人中，选取符合标准的 60 例患儿，按照随机数字表法

分为对照组与干预组，每组各 30 例。对照组中男孩 16

例， 女 孩 14 例， 年 龄 2 个 月 ～ 10 岁， 平 均（6.1±2.1）

岁； 病 程 1 ～ 4 年， 平 均 病 程（2.3±0.8） 年。 干 预 组

中 男 孩 15 例， 女 孩 15 例， 年 龄 2 个 月 ～ 11 岁， 平 均

（6.3±2.0）岁；病程 1 ～ 5 年，平均病程（2.5±0.9）年。

两组患儿均符合国际抗癫痫联盟（ILAE）癫痫诊断标

准。癫痫类型包括全面性发作和部分性发作，其中对照

组全面性发作 18 例，部分性发作 12 例；干预组全面性发

作 17 例，部分性发作 13 例。既往均接受规律药物治疗，

使用抗癫痫药物包括丙戊酸钠、拉莫三嗪、奥卡西平等。

家属参与照护比例高，家属文化程度以初中及以上为主。

两组患儿在性别、年龄、病程、癫痫类型、既往使用药

物、家属照护情况等一般资料比较，差异均无统计学意
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摘　要：目的：探讨以家庭为中心的延续护理在小儿癫痫康复护理中的临床效果及对生活质量的影响，分析其在减

少癫痫发作频率、提高生活质量、改善心理状态及家属护理满意度方面的作用，优化护理方案，促进患儿全面康复，

提升远期预后。方法：从2024年4月至2025年4月期间我科收治的癫痫病人中选取60例作为研究对象，采用随机数

字表法分为对照组和干预组，每组各30例。对照组采用常规护理模式，包括健康教育、日常管理及药物指导；干预

组在对照组的基础上，实施以家庭为中心的延续护理干预，内容包括个性化健康指导、家庭成员参与护理、电话随

访、居家康复指导及心理疏导等。患儿年龄为2个月至11岁，病程≥1年，且癫痫发作得到有效控制。分别在干预前

及干预6个月后，评估比较两组患儿进行癫痫发作频率、生活质量评分、心理状态及家属护理满意度。结果：干预

组患儿干预后癫痫发作频率明显低于对照组（P<0.05），生活质量评分显著高于对照组（P<0.05），心理状态改善明

显，焦虑和抑郁评分低于对照组（P<0.05），家属护理满意度显著提高（P<0.05）。此外，干预组患儿在康复依从性

和家庭参与度方面也显著优于对照组。结论：以家庭为中心的延续护理在小儿癫痫康复护理中具有显著的临床效果，

能有效减少癫痫发作频率，提高生活质量，减轻患儿心理负担，增强家庭照护能力和护理满意度，促进患儿康复，

具有良好的推广价值和应用前景。
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义（P ＞ 0.05），具有可比性。

（二）筛选标准

1. 纳入标准

（1）符合《癫痫诊断与治疗指南（最新版）》诊断标

准，临床及脑电图（EEG）检查确诊为癫痫 [1]。

（2）年龄为 2 个月至 11 岁的癫痫患儿，病程≥ 1 年，

癫痫发作频率≥ 2 次 / 月，且发作已得到有效控制，至少

稳定 3 个月以上，适合进行康复护理。

（3）智力发育正常或轻度受限，具备配合护理和康

复训练的能力。

（4）家属具备一定照护能力并自愿参与家庭延续护

理，能配合完成问卷及随访评估 [2]。

（5）签署知情同意书并同意参与研究，依从性较好。

2. 排除标准

（1）智力发育正常且无康复需求的患儿，排除在本

研究之外。

（2）合并严重的如脑肿瘤、脑外伤、脑血管畸形等

神经系统疾病，影响癫痫发作的评估与治疗效果 [3]。

（3）合并严重的精神分裂症、重度抑郁症等精神疾

病，不利于配合康复训练及护理干预。

（4）存在严重的心肺功能障碍或其他危及生命的全

身性疾病，预期寿命短于 6 个月 [4]。

（5）家属拒绝或不配合参与家庭延续护理，或无法

完成随访及相关问卷评估。

（三）方法

干预组在常规护理基础上，采用以家庭为中心的延

续护理干预，具体措施包括：（1）个体化健康指导：出

院前为患儿及家属讲解癫痫基本知识、发作识别及药物

服用方法，发放健康手册，定期评估药物依从性 [5]。（2）

家庭护理指导：护理团队与家属共同制定居家康复计划，

指导家属掌握基本护理技能，如癫痫发作时的安全保护、

心理支持和饮食管理。（3）电话随访与居家访视：定期

每月 1 次电话随访及每 3 个月 1 次居家访视，动态评估患

儿病情及康复情况，针对性调整护理措施。（4）心理支

持：为患儿及家属提供心理疏导，缓解焦虑、恐惧等负

面情绪，促进家属护理信心和参与度，增强患儿治疗依

从性。（5）生活质量提升：围绕饮食、运动、社交及学

习等方面采取综合指导，鼓励家属为患儿营造安全、温

馨、积极的家庭康复环境。

对照组采用常规护理，主要包括：（1）住院期间的

健康宣教：由护士讲解癫痫的基础知识及药物使用方法，

告知出院后按时复诊及服药；（2）疾病管理：指导家属

观察发作频率、记录发作情况，定期到医院随访，调整

药物剂量；（3）基础疾病控制：对合并其他慢性疾病的

患儿，按照医嘱进行相应的药物管理及监测。两组均随

访 6 个月，比较干预前后癫痫发作频率、生活质量评分、

焦虑抑郁状况及家属护理满意度。

（四）观察指标

①癫痫发作频率：采用家属记录及门诊随访方式，

比较干预前及随访 6 个月的癫痫发作次数，评估护理干

预对发作控制的效果。

② 生 活 质 量 评 分： 采 用 小 儿 癫 痫 生 活 质 量 量 表

（QOLCE）对干预前及随访 6 个月的生活质量进行评估，

涵盖情绪、注意力、社交及学习等方面。

③焦虑和抑郁评分：采用焦虑自评量表（SAS）和抑

郁自评量表（SDS）对患儿及家属的心理状态进行测评。

④家属护理满意度：利用问卷调查，评估干预前及

随访 6 个月后家属对护理服务的满意程度，涵盖健康指

导、沟通支持及护理效果等维度。

⑤康复依从性：采用自制依从性评分表，从按时服

药、规律随访、健康指导执行情况等方面评估两组患儿

的康复依从情况。

（五）统计学方法

使用 SPSS 27.0 统计学软件进行数据分析处理，计数

资料以例数和百分率（%）表示，采用 x2 检验，如果 P

＜ 0.05，差异则有统计学意义。

二、结果

（一）对比两组患儿生活质量评分

干预组患儿干预后生活质量评分显著高于对照组，

差异具有统计学意义（P<0.05），具体数据见表 2。

表1　对比两组患儿生活质量评分（x±s）

组别 例数
干预前发作频

率（次 / 月）

干预后发作频

率（次 / 月）
降幅（%）

对照组 30 4.8±1.2 3.7±1.0 22.9%

干预组 30 4.9±1.3 2.1±0.8 57.1%

P <0.05

（二）对比两组患儿生活质量评分

干预组患儿干预后生活质量评分显著高于对照组，

差异具有统计学意义（P<0.05），具体数据见表 2。

（三）对比两组患儿焦虑和抑郁评分

干预组干预后焦虑（SAS）和抑郁（SDS）评分均低

于对照组，差异具有统计学意义（P<0.05），具体数据见
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表 3。

表2　对比两组患儿生活质量评分（x±s）

组别 例数
干预前

QOLCE 总分

干预后

QOLCE 总分

提高幅度

（%）

对照组 30 56.4±6.2 65.2±5.8 15.6%

干预组 30 57.1±6.0 78.5±6.5 37.5%

P <0.05

表3　对比两组患儿焦虑和抑郁评分（x±s）

组别 例数 SAS（分） SDS（分）

对照组 30 48.3±5.2 49.1±4.8

干预组 30 39.5±4.7 38.2±4.3

P <0.05

（四）对比两组家属护理满意度

干预组家属护理满意度评分明显高于对照组，差异

具有统计学意义（P<0.05），具体数据见表 4。

表4　对比两组家属护理满意度（x±s）

组别 例数 满意度评分（分）

对照组 30 78.2±6.5

干预组 30 91.6±5.8

P <0.05

（五）对比两组患儿康复依从性

干预组患儿康复依从性显著优于对照组，差异具有

统计学意义（P<0.05），具体数据见表 5。

表5　对比两组患儿康复依从性（x±s）

组别 例数 康复依从性（分）

对照组 30 75.4±7.2

干预组 30 89.8±6.1

P <0.05

三、讨论

以家庭为中心的延续护理是近年来小儿慢性病护理

模式中的重要发展方向，强调家庭成员的积极参与和持

续的康复支持，对提高患儿康复依从性、减少疾病复发、

提高生活质量具有积极意义。本研究结果显示，干预组

患儿癫痫发作频率显著低于对照组，说明以家庭为中心

的延续护理经过系统化的健康指导与动态管理，显著提

高患儿的药物依从性，减少漏服和自行停药现象，进而

有效控制癫痫发作。

生活质量方面，干预组患儿的生活质量评分明显高

于对照组，这与家庭成员深度参与康复护理密切相关。

延续护理利用心理支持、饮食指导、运动管理及社交引

导，促进患儿全面康复，不仅改善情绪状态，还帮助患

儿逐步恢复日常生活中的信心和社交能力。心理状态方

面，干预组的焦虑和抑郁评分均低于对照组，这一方面得

益于护理人员的心理疏导，另一方面也说明家庭的支持和

陪伴在缓解患儿焦虑、抑郁方面起到良好的补充作用。

此外，家属护理满意度的显著提高，体现以家庭为

中心的延续护理模式增强家属的护理参与感和获得感，

使他们能够更好地掌握癫痫管理知识与技能，有效地识

别发作先兆、管理突发情况和及时寻求医疗支持，增强

患儿康复的保障。康复依从性方面，干预组显著优于对

照组，说明延续护理不仅提高患儿的自我管理能力，也

提升家庭整体的疾病管理水平，对预防癫痫复发、促进

康复具有重要意义。

综上所述，小儿癫痫的康复管理不仅依赖药物治疗，

更需要科学、系统的护理干预。以家庭为中心的延续护

理模式，能够有效整合患儿及家庭的资源，经过多层次、

多维度的护理干预，显著改善癫痫发作控制、生活质量

及心理状态，增强家庭参与度和患儿康复依从性，为小

儿癫痫的长期管理提供可行的护理路径。未来的研究可

进一步结合数字化健康管理平台，完善远程随访和动态

管理，全面提升护理服务的连续性和有效性。
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