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!!

摘
!

要"目的
!

探讨孤独症儿童家庭%经济和地域支持方面的特殊性及对主要照顾者生存质量的影响作用$方法
!

采用一般

资料问卷和健康状况调查问卷!比较孤独症和健康儿童在家庭支持方面及主要照顾者健康相关生存质量上的差异性!并分析家庭

支持因素与照顾者生存质量的相关性$选取
;/.5

年
.

月至
;/.:

年
.

月西安市精神卫生中心及儿童康复训练中心诊断为孤独症

的
.1

周岁以下的儿童及其主要照顾者"

-:

例#作为观察组!以同期来该院预防保健科接种或进行体检的健康儿童及其主要照顾

者"

18

例#作为对照组$结果
!

问卷显示观察组儿童主要照顾者中以生理学父母为主"

:545U

#!职业以兼职为主"

8/4:U

#!家庭

收入恩格尔系数平均为
8:4-U

!家庭成员主要是通过医疗机构或专业康复中心的义诊或宣传活动最早知晓孤独症!住址普遍距

专业机构的距离在
5

!

./bM

"

0/4/U

#$两组仅在主要照顾者职业情况和现住址与可诊治儿童孤独症的医疗机构的距离这
;

个

变量比较!差异有统计学意义"

!

%

/4/5

#!但对照组生理机能%生理职能%躯体疼痛%一般健康状况%精力%社会功能%情感职能和精

神健康各维度上的评分均明显低于观察组$其中仅现住址距可诊治儿童孤独症的医疗机构的距离这
.

个变量是影响观察组儿童

照顾者总体生理健康评分的因素!而影响观察组儿童照顾者总体心理健康评分的因素包括照顾者的职业%身份和获取孤独症相关

知识的渠道$结论
!

针对孤独症儿童的家庭照顾应注重照顾者的身份和职业情况!从亲朋好友处获得信息帮助并尽可能将住址

靠近专业医疗机构更有助于孤独症儿童照顾者心理和生理健康的发展$

关键词"孤独症&

!

家庭支持&

!

独特性
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!!

孤独症又称自闭症#是一种典型的严重广泛性发育障碍性

$

,SS

%疾病#据统计
;//-

年我国
/

!

:

岁精神残疾儿童数量约

为
./////

人#其中孤独症儿童占较大比例#且有逐年上升的

趋势'

.

(

)孤独症往往起病于童年早期#据报道是由于遗传和不

明环境因素共同作用的结果#其主要表现为社会交往*交流持

续性的缺陷和刻板*重复的行为*兴趣和动机'

;

(

)儿童孤独症

特殊的症状和其引发的焦虑感会给家庭生活带来巨大的压力#

进而会对家庭成员的活动和生存质量带来巨大影响'

0

(

)尽管已

有众多研究探索孤独症儿童家庭成员与健康儿童家庭成员生存

质量上的差异性#但究其原因和本质的研究还不多)本研究就

是探讨孤独症儿童家庭方面的特殊性#并对其影响儿童主要照

顾者的生存质量方面作出危险因素评估#从而更有针对性的在

家庭及社会层面预防和治疗患有孤独症的儿童)现报道如下)

$

!

资料与方法

$4$

!

一般资料
!

选取
;/.5

年
.

月至
;/.:

年
.

月西安市精神

卫生中心及儿童康复训练中心诊断为孤独症的
.1

周岁以下的

儿童及其主要照顾者$

-:

例%作为观察组#以同期来本院预防

保健科接种或进行体检的健康儿童及其主要照顾者$

18

例%作

为对照组#平均年龄$

-45V;40

%岁)两组儿童的性别*年龄分

组*居住地*主要照顾者身份*家庭收入层级和了解孤独症相关

知识的渠道比较#差异无统计学意义$

!

$

/4/5

%#具有可比性)

孤独症的诊断标准参考1国际疾病分类手册$

./

版%2$

TRS'./

%

和1精神障碍的诊断+统计手册2$

SPW'

,

%#本研究中孤独症

儿童主要包括以下临床类型!典型孤独症*艾斯伯格综合征或

高功能孤独症*未分类的广泛性发育障碍)

$4/

!

方法
!

采用问卷调查的方式#在进行调查前所有调查员

均受过有高级职称的心理医生的培训#调查员的工作是对观察

组的相关资料进行收集#调查内容包括两部分!一部分为本研

究自行设计的一般资料问卷#具体内容包括儿童一般情况$性

别*年龄*居住环境等%#照顾者身份#家庭成员职业结构情况#

家庭收入情况#了解孤独症相关知识的渠道#以及现住址距离

最近的心理康复治疗机构的距离等&另一部分采用健康调查量

表$

P$'0:

%评估两组儿童主要照顾者的健康相关生存质量#量

表共涉及
0:

个条目
1

个维度#分别为生理机能*生理职能*躯

体疼痛*一般健康状况*精力*社会功能*情感职能和精神健康#

前
8

个维度构成生理健康二阶因子#后
8

个维度构成心理健康

二阶因子#利用极差变换法计算最后得分)

$4'

!

统计学处理
!

利用
P,PP.14/

软件对数据进行整理和分

析#计量资料用
IVF

表示#组间比较采用
?

检验&计数资料用

'

(

$

U

%(表示#组间比较采用
!

; 检验#以
!

%

/4/5

为差异有统

计学意义)

/

!

结
!!

果

/4$

!

两组研究对象的一般资料比较
!

共发放问卷
.-;

份$若

儿童的照顾者同时存在若干名#则以与儿童相处时间最长的照

顾者为主要照顾者%#收回有效问卷
.:/

份#回收有效率为

304/U

)观察组儿童的照顾者还是以儿童的生理学父母为主

$

:545U

%#但照顾者中以兼职为主$

8/4:U

%)两组儿童家庭月

总收入均值为$

5.084:V80;45

%元#其中用于食品支出为

$

.1-:41V00845

%元#利用恩格尔系数对家庭进行贫困程度分

级#一般家庭占到全部家庭的
:.43U

)家庭成员主要是通过

医疗机构或专业康复中心的义诊或宣传活动最早知晓孤独症

的#进而在同类机构的帮助下进一步学习孤独症的相关知识#

+

353;

+

检验医学与临床
;/.-

年
./

月第
.8

卷第
.3

期
!

!CGW?LRF<=

!

XEA*G?);/.-

!

"*F4.8

!

%*4.3



全市可专门诊治儿童孤独症的医疗机构数目仅有
.-

家#距这

些机构的距离在
5

!

./bM

之间的家庭数目最多)两组儿童主

要照顾者职业情况和现住址与可诊治儿童孤独症的专业医疗

机构的距离这
;

个变量比较#差异有统计学意义$

!

%

/4/5

%)

其中观察组儿童主要照顾者的职业状况以兼职为主#对照组儿

童主要照顾者以全职为主#观察组儿童中家庭现住址与可诊治

儿童孤独症的医疗机构的距离
%

;bM

的占比更高)见表
.

)

表
.

!!

研究对象的一般资料比较(

(

#

U

$)

一般资料 观察组 对照组
!

;

性别

!

男性
50

$

:34-

%

:-

$

-341

%

;4.03

!

女性
;0

$

0/40

%

.-

$

;/4;

%

年龄$岁%

!%

; ..

$

.845

%

.5

$

.-43

%

;48:8

!

;

!

: .5

$

.34-

%

.3

$

;;4:

%

!$

:

!

.; 88

$

5-43

%

03

$

8:48

%

!$

.;

!

.1 :

$

-43

%

..

$

.04.

%

居住地

!

城市
:;

$

1.4:

%

-:

$

1/43

%

/4/.5

!

农村
.8

$

.148

%

.1

$

.34.

%

照顾者身份

!

生理学父母
8:

$

:/45

%

53

$

-/4;

%

5483/

!

养父母或继父母
..

$

.845

%

8

$

841

%

!

祖父母或外祖父母
.1

$

;04-

%

.1

$

;.48

%

!

其他
.

$

.40

%

0

$

04:

%

照顾者职业

!

全职
..

$

.845

%

0.

$

0:43

%

.;4-1-

"

!

兼职
8/

$

5;4:

%

;5

$

;341

%

!

自由职业
;5

$

0;43

%

;1

$

0040

%

家庭收入$恩格尔系数%

!

贫穷$

$

53U

%

.1

$

;04-

%

.8

$

.:4-

%

;4/8-

!

一般$

&

;3U

!

53U

%

8-

$

:.41

%

5;

$

:.43

%

!

富裕$

%

;3U

%

..

$

.845

%

.1

$

;.48

%

了解孤独症相关知识的渠道

!

医疗机构或专业康复中心
01

$

5/4/

%

0:

$

8;43

%

:4;01

!

网络*电视等传媒工具
;.

$

;-4:

%

.5

$

.-43

%

!

家人*朋友或亲戚等言论
1

$

./45

%

.3

$

;;4:

%

!

其他
3

$

..41

%

.8

$

.:4-

%

现住址距可诊治儿童孤独症的

医疗机构的距离$

bM

%

!%

; ;1

$

0:41

%

.5

$

.-43

%

34383

"

!

;

!

5 ;.

$

;-4:

%

;/

$

;041

%

!$

5

!

./ .-

$

;;48

%

0.

$

0:43

%

!$

./ ./

$

.04;

%

.1

$

;.48

%

!!

注!与对照组相比#

"

!

%

/4/5

/4/

!

主要照顾者生存质量比较
!

利用
P$'0:

量表对两组儿童

的主要照顾者进行健康生存质量的评估#采用极差变换法得到

各照顾者的生存质量得分)观察组主要照顾者在各维度的生

存质量均明显低于对照组主要照顾者#差异有统计学意义

$

!

%

/4/5

%)见表
;

)

表
;

!!

主要照顾者生存质量变量比较#

IVF

$

生存质量变量 总体分值
观察组主要

照顾者

对照组主要

照顾者
?

生理机能
8548V.;48 8/41V./43 8345V.;40 84-.1

"

生理职能
0840V.-45 .143V./4: 814;V148 .3450/

"

躯体疼痛
854;V-41 8.40V-4- 8141V:4/ :41:3

"

一般健康状况
504/V345 8:4/V;43 5340V143 .;4055

"

总体生理健康
8140V34- 8045V145 5;4:V14- :4:13

"

精力
5.4;V.540 8.43V.;4; 5345V.04/ 141/-

"

社会功能
0-43V.;4. ;-4/V043 8-41V-45 ;.45:;

"

情感职能
0043V.-40 ;/40V.;4; 8:4;V./43.84;01

"

精神健康
8-41V.-48 0843V.048 5348V..4;.;4:88

总体心理健康
8/4-V;.4. ;04/V.;4; 5:4:V.040.:4500

"

!!

注!与对照组相比#

"

!

%

/4/5

/4'

!

影响观察组儿童主要照顾者总体生理健康的多因素

分析
!

影响观察组儿童主要照顾者总体生理健康的因素仅包

括现住址距可诊治儿童孤独症的专业医疗机构的距离这
.

个

变量)距离专业的医疗机构越近#观察组儿童照顾者的总体生

理健康评分就越高#而其他如照顾者身份*照顾者职业情况*家

庭收入和了解孤独症知识的渠道并不是影响观察组儿童照顾

者总体生理健康评分的主要因素)见表
0

)

/41

!

影响观察组儿童主要照顾者总体心理健康的多因素

分析
!

其中主要照顾者的职业*身份和获取孤独症相关知识的

渠道这
0

个变量是影响照顾者总体心理健康评分的主要因素)

全职照顾者的总体心理健康评分要明显高于兼职和自由职业

者#照顾者为生理学父母的总体心理健康评分要高于照顾者为

养父母和祖父母#比较差异有统计学意义$

!

%

/4/5

%)而从家

人*朋友等亲戚那里获得孤独症知识时照顾者的总体心理健康

分值要高于从医疗机构或专业康复中心和网络电视等传媒机

构者的分值#但与从其他方式获得孤独症知识的照顾者心理评

分之间比较#差异无统计学意义$

!

$

/4/5

%)家庭收入情况和

住址距专业医疗机构的距离不是影响照顾者总体心理健康的

主要因素#见表
8

)

表
0

!!

影响观察组儿童主要照顾者总体生理健康的多因素分析

变量 系数 标准误
? ! 35U2,

截距
0-4;11 -4/:. 54;1.

%

/4//. ;04.-8

!

5.48/0

照顾者身份$以其他为参考%

!

生理学父母
7:41-: :4:1/ 7.4/;3 /40/- 7;/4;0/

!

:48-1

!

养父母或继父母
714..: :4/:5 7.4001 /4.1: 7;/4;8/

!

84//1

!

祖父母或外祖父母
754:.8 :4/.: 7/4300 /4058 7.-4:03

!

:48..

照顾者职业情况$以自由职业为参考%

+

/:3;

+

检验医学与临床
;/.-

年
./

月第
.8

卷第
.3

期
!

!CGW?LRF<=

!

XEA*G?);/.-

!

"*F4.8

!

%*4.3



续表
0

!!

影响观察组儿童主要照顾者总体生理健康的多因素分析

变量 系数 标准误
? ! 35U2,

!

全职
7/4-;3 04518 7/4;/8 /4103 7-4130

!

:4805

!

兼职
7.4;/8 ;4331 7/48/; /4:13 7-4.3-

!

84-13

家庭收入层级$以富裕为参考%

!

贫穷$

$

53U

%

.4;55 ;4035 /45;8 /4:/; 704500

!

:4/80

!

一般$

0/U

!

53U

%

.48.0 ;4881 /45-- /45:: 70481/

!

:40/5

了解孤独症相关知识的渠道$以其他为参考%

!

医疗机构或专业康复中心
/48/. ;4;5- /4.-1 /41:/ 784...

!

843.;

!

网络*电视等传媒工具
7/4:80 ;4035 7/4;:3 /4-13 75480.

!

84.88

!

家人*朋友或亲戚等言论
04:5/ 04..; .4.-0 /4;85 7;45-/

!

341-.

现住址距可诊治儿童孤独症的

医疗机构的距离$以
&

./bM

为参考%

!'

;bM .14;-5 ;40;- -415;

%

/4//. .04:;0

!

;;43;-

!$

;

!

5bM .84//. ;48/5 541;.

%

/4//. 34.30

!

.141/3

!$

5

!

./bM :48/. ;45/: ;4558 /4/.0 .403;

!

..48./

表
8

!!

影响观察组儿童主要照顾者总体心理健康的多因素分析

变量 系数 标准误
? ! 35U2,

截距
;-4//0 34353 ;4-.. /4//1 -40;.

!

8:4:15

照顾者身份$以其他为参考%

!

生理学父母
;34/.0 34--3 ;43:- /4//8 34:1:
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照顾者职业情况$以自由职业为参考%
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兼职
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了解孤独症相关知识的渠道$以其他为参考%

!

医疗机构或专业康复中心
/4:/; 84.3: /4.88 /411: 7-4:3/

!
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网络*电视等传媒工具
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家人*朋友或亲戚等言论
14310 843:1 .41/1 /4/-0 7/4105
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现住址距可诊治儿童孤独症的医疗

机构的距离$以
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儿童孤独症是起始于婴幼儿时期的心理发育障碍性疾病#

并且其病因可能跟遗传因素相关联'
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#所以治疗上尚无具有明

显针对性的药物)目前提倡的综合治疗方法包括结构化教育

法*行为疗法*感觉统合训练疗法等'
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#这就要求其照顾者具有

专业的技术及强大的心理承受能力#不良的照护反而会加重患

儿的病情)因此有学者称孤独症儿童的照顾者为,隐形的病

患-)所以关注其生理和心理健康状态#并且分析其影响因素

从而合理预防其发展成显性病症就显得尤为重要'

:

(

)

许多国内外的学者都证实了孤独症患儿父母与健康儿童

家长相比#会承受更多的家庭刺激#尤其是孤独症儿童的照顾

者较其他健康儿童或残疾儿童的照顾者在心理健康和社会适

应水平上更差#他们更易出现抑郁*婚姻问题*社会隔绝等引发

不良健康结果的表现)本研究中孤独症儿童与健康儿童在性
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别*年龄*居住地*主要照顾者身份*家庭收入情况和获取孤独

症相关知识的渠道等多个变量上比较#差异无统计学意义

$

!

$

/4/5

%#仅在照顾者的职业情况和现住址距专业医疗机构

的距离上比较#差异有统计学意义$

!

%

/4/5

%#可能是因为需

要照顾孤独症儿童#所以照顾者普遍采取兼职和选取较近的住

址减轻生存压力#而且孤独症儿童的主要照顾者在包括生理机

能*生理职能*躯体疼痛*一般健康状况*精力*社会功能*情感

职能和精神健康各维度上的评分均明显低于健康儿童的主要

照顾者#同样支持了孤独症儿童较健康儿童具有家庭结构方面

的差异#并承受了更多的生理和心理上的压力#生存质量受到

了明显的影响)而在心理咨询和治疗领域#家庭功能的好坏直

接影响着家庭成员的生理和心理健康状态#尤其是孤独症儿童

的家庭功能更应该保持一个健康且积极向上的运转状态#才能

有利于儿童病情的恢复)

孤独症儿童是影响其主要照顾者生理健康的根本原因)

因为孤独症患儿大多需要照顾者全天照顾#耗费大量的精力和

体力#加上孤独症儿童多伴有睡眠方面的问题#包括睡眠潜伏

期延长*夜醒频率和时间增多等#导致照顾者的睡眠质量也受

到影响)长期作用会造成生理指标和机体抵抗力的下降'
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)

本研究中未采用平均照顾时间和应对方式对照顾者的生理健

康作评估#但发现住址与孤独症专业医疗机构的距离是影响照

顾者总体生理健康的重要指标#住址与专业的医疗机构的距离

越近#照顾者的生理评分越高#这与
WE9JF<II?

等'
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(的研究结

果相类似#认为生活在低密度人口地区的孤独症家庭往往离专

业的医疗机构较远#并且此地区的工作条件和工作机会也较

少#此时只有选择兼职才能保证孤独儿童得到合适的照顾)

有研究证明孤独症儿童照顾者的精神压力主要来自于以

下几个方面!$

.

%孤独症在诊断上的困难性和不可预知性&$

;

%

家庭成员认为认知上的障碍&$

0

%严重的沟通障碍&$

8

%社会的

压力&$

5

%孤立的现实&$

:

%缺乏社会支持'
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(

)种种压力导致孤

独症儿童的主要照顾者在总体心理健康的各个维度上的评分

均小于同期健康儿童照顾者)本研究中照顾者身份*职业情况

和获取孤独症相关知识的渠道是影响照顾者总体心理健康的

主要因素#其中患儿的生理学父母在照顾孤独症患儿时所承受

的心理压力最小#尽管兼职在孤独症儿童的家庭中比例偏高#

但兼职会造成照顾者心理健康评分水平下降#可能因为兼职照

顾者的社交圈窄#无法缓解工作压力'
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#这也解释了从亲戚或

朋友处得到孤独症相关知识的支持较其余方式获取孤独症知

识对照顾者心理健康水平具有更大的作用)尽管有研究认为

家庭月平均收入会影响患儿参加康复训练的投入#家庭月平均

收入越高#患儿获得的资源就越丰富#得到的治疗效果就越

高'
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#但本研究未发现家庭收入情况与照顾者的心理健康具

有明显相关性#一方面可能因为职业或其他因素与家庭收入之

间的关联因素掩盖了家庭收入的影响#另一方面可能因为家庭

收入对患儿的影响可能远超对照顾者本身的影响)

针对孤独症儿童的家庭照顾应注重照顾者的身份和职业

情况#从亲朋好友处获得信息帮助并尽可能将住址靠近专业医

疗机构更有助于孤独症儿童照顾者心理和生理健康的发展)
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总体与样本

根据研究目的确定的同质研究对象的全体$集合%称为总体#包括有限总体和无限总体)从总体中随机抽取的部分观察

单位称为样本#样本包含的观察单位数量称为样本大小)如为了解某地区
./

!

.5

岁儿童血钙水平#随机选取该地区
0///

名
./

!

.5

岁儿童并进行血钙检测#则总体为该地区所有
./

!

.5

岁儿童的血钙检测值#样本为所选取
0///

名儿童的血钙检

测值#样本水平为
0///

例)类似的研究需满足随机抽样原则#即需要采用随机的抽样方法#保证总体中每个个体被选取的

机会相同)
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