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摘要：　 目的　 对淮安市孤独症儿童父母心理健康、生活质量及其影响因素进行研究，为提高其生活质量提供依据。 　 方

法　 选取 ２０１７ 年 １ 月—２０１８ 年 １２ 月在扬州大学医学院附属淮安市妇幼保健院诊断，且在康复机构进行康复训练的 １８０
例孤独症患儿的父亲或母亲为病例组，同时按照 １ ∶ ２ 匹配的原则，选取与孤独症患儿性别、年龄、成长环境相同的 ３６０ 例

健康儿童父亲或母亲为对照组。 对其进行一般情况调查问卷、心理健康调查问卷（《症状自评量表 ＳＣＬ－９０》）、生活质量

综合评定问卷（ＧＱＯＬＩ－７４）。 分析影响孤独症儿童父母生活质量的因素。 　 结果　 ⑴ 共调查孤独症病例儿童家长 １８０
例，其中父亲 ４２ 例，母亲 １３８ 例，病例组家长年龄 ３０ 以上所占比例大于对照组（χ２ ＝ ４１􀆰 ３７，Ｐ＜０􀆰 ０５），没有工作的家长比例

高于对照组（χ２ ＝ ７２􀆰 ９６０，Ｐ＜０􀆰 ０５），家庭月收入低于对照组（ χ２ ＝ ９５􀆰 ５１４，Ｐ＜０􀆰 ０５）；⑵ 病例组家长 ＳＣＬ－９０ 总分、躯体化、
强迫症状、人际关系敏感、抑郁、焦虑、敌对、恐怖、偏执、精神病性、其他方面评分均高于对照组家长，差异均有统计学意义

（均 Ｐ＜０􀆰 ０５）；⑶ 病例组家长生活质量调查中物质生活状态、躯体功能、心理功能、社会功能四个维度评分均低于对照组

家长，差异均有统计学意义（均 Ｐ＜０􀆰 ０５）；⑷ 单因素和多因素分析显示：父母有工作（ＯＲ ＝ ２􀆰 １２５）、文化程度高（ＯＲ ＝
１􀆰 ９３６）及家庭月收入高（ＯＲ＝ ２􀆰 ０１４）的孤独症儿童父母生活质量相对较高。 　 结论　 孤独症儿童父母心理健康状况较

差，生活质量水平较低，家长职业、文化程度、家庭月收入是影响孤独症儿童父母生活质量的重要因素。 应提高对孤独症

儿童父母的关注，必要时对孤独症儿童父母进行心理干预，改善孤独症儿童父母心理健康状况，建立健全孤独症儿童的社

会医疗保障体系，减轻孤独症儿童父母的经济压力，提高孤独症儿童父母生活质量，促进孤独症儿童的积极康复。
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　 　 孤独症现称孤独症普系障碍，是一种最具有代表

性的广泛性发育障碍 （ ｐｅｒｖａｓｉｖｅ ｄｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔａｌ ｄｉｓｏｒ⁃
ｄｅｒ，ＰＤＤ）性疾病［１］。 孤独症的患病率报道不一，一般

认为约为儿童人口的 ２ ～ ５ ／万人，男女比例约为 ３ ～
４ ∶ １［２］。 孤独症一般于 ３ 岁内发病，主要表现为社会

交往障碍、交流障碍、兴趣狭窄和刻板重复的行为方

式［３］。 孤独症的病因还不完全清楚，但目前的研究表

明，某些因素可能与孤独症的发病相关，引起孤独症的

危险因素包括遗传、感染与免疫和孕期理化因子刺

激等［４］。
孤独症儿童生活自理能力较差，一般需要家长的

长期照顾，孤独症儿童的交流障碍及行为异常给家长

带来很多困扰。 此外孤独症儿童的康复治疗也是一个

艰难漫长的过程，为了孩子的健康，很多家长放弃了工

作，长期承受较大的心理压力与经济压力，身心俱疲，
生活质量与心理健康受到严重影响［５］。 虽然，孤独症

儿童父母乃至相关联的家庭生活质量的下降，主要是

由孤独症儿童引起 ，但又并非所有的孤独症儿童父母

都一蹶不振。 本研究对孤独症儿童父母心理健康、生
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活质量及其影响因素进行了探讨，以便为减轻高孤独

症儿童父母的心理压力、提高孤独症儿童父母的生活

质量提供依据。

１　 对象与方法

１􀆰 １　 研究对象　 选取 ２０１７ 年 １ 月—２０１８ 年 １２ 月在

扬州大学医学院附属淮安市妇幼保健院进行诊断，且
在康复机构进行康复训练的 １８０ 例孤独症患儿的父亲

或母亲为病例家庭组（以下简作“病例组”）。 同时按

照１ ∶ ２ 匹配的原则，选取与孤独症患儿性别、年龄、成
长环境相同的 ３６０ 例健康儿童父亲或母亲为对照家庭

组（以下简作“对照组”）。 所有研究对象均需排除精

神系统疾病和严重躯体性疾病，且均能独立完成调查

问卷并对本次研究知情同意。
１􀆰 ２　 问卷调查

１􀆰 ２􀆰 １　 一般情况　 调查内容为孤独症患儿的父母的

一般情况：年龄、性别、文化程度、职业、家庭经济状况

等。 同时，作为有对应关系的基础资料，也同步调查获

取儿童的年龄、性别、生长环境、患病情况 （仅病例

组）、康复情况（仅病例组）等一般资料。
１􀆰 ２􀆰 ２　 心理健康调查问卷 　 采用 《症状自评量表

ＳＣＬ－９０》对儿童父母进行心理健康状况进行自评。 该
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测验共 ９０ 个自我评定项目，共有 １０ 个因子分别为：躯
体化、强迫症状、人际关系敏感、抑郁、焦虑、敌对、恐
怖、偏执、精神病性及其他。 每一个项目均采用 ５ 级评

分制：没有、很轻、中度、偏重、严重。 计分方法：９０ 个

项目单项分相加即为总分，分数越高，代表心理状况越

差。 组成某一因子的各项目总分相加除以因子数即为

因子分。 评定结束时，由临床医师逐一查核，凡有漏评

或者重新评定的，均应提醒自评者再考虑评定，以免影

响分析的准确性。
１􀆰 ２􀆰 ３　 生活质量调查问卷　 儿童父母生活质量的评

定采取生活质量综合评定问卷（Ｇｅｎｅｒｉｃ Ｑｕａｌｉｔｙ ｏｆ Ｌｉｆｅ
Ｉｎｖｅｎｔｏｒｙ－７４，ＧＱＯＬＩ－７４），该问卷共包括 ７４ 个条目，
包括物质生活状态（条目 １～１０）、躯体功能（条目 １１ ～
３０）、心理功能（条目 ３１～５０）、社会功能（条目 ５１～７０）
四个维度，除物质生活状态维度有 ４ 个因子外，其他维

度各有 ５ 个因子，此外还有一个总体生活质量因子

（Ｇ１～ Ｇ ４），一共有 ２０ 个因子。 计分方法：包括有总

分、维度分、因子分。 ７４ 个条目每条评分均为 １～５ 分，
评分越高，生活质量越好。 条目分相加或加权即为因

子分，因子相加或加权即为维度分。
１􀆰 ３　 数据处理　 采用 Ｅｐｉ Ｄａｄａ ３􀆰 １ 进行数据的录入

及质量控制。 采用 ＳＰＳＳ ２１􀆰 ０ 统计学软件进行数据的

统计分析。 计量资料以均数±标准差表示，采用 ｔ 检验

或方差分析进行计量资料的比较。 计数资料以例数或

百分率表示，采用 χ２ 检验进行计数资料的比较。 此

外，采用多因素 ｌｏｇｉｓｔｉｃ 回归分析孤独症儿童父母生活

质量的影响因素，Ｐ＜０􀆰 ０５ 为差异有统计学意义。

２　 结　 果

２􀆰 １　 基本资料比较 　 本次共调查孤独症儿童家长

１８０ 例，其中父亲 ４２ 例，母亲 １３８ 例，对照组儿童家长

３６０ 例，其中父亲 １２２ 例，母亲 ２３８ 例。 由表 １ 可见，病
例组家长年龄 ３０ 以上所占比例大于对照组，没有工作

的家长比例高于对照组，家庭月收入低于对照组，差异

均有统计学意义（Ｐ＜０􀆰 ０５）。 对应地，本次也同步调查

了孤独症儿童 １８０ 例，其中男童 １４５ 例，占 ８０􀆰 ６％，女
童 ３５ 例，占 １９􀆰 ４％，男女比例 ４􀆰 １ ∶ １，年龄 ２ ～ １０ 岁，
平均年龄（４􀆰 ５±１􀆰 ５）岁，平均患病年龄（２􀆰 ４±１􀆰 ２）岁。
３６０ 例健康儿童男童 ２９０ 例，占 ８０􀆰 ６％，女童 ７０ 例，占
１９􀆰 ４％，男女比例 ４􀆰 １ ∶ １，年龄 ２ ～ １０ 岁，平均年龄

（４􀆰 ７±１􀆰 １）岁。
表 １　 两组儿童家长基本资料比较（ｎ，％）

基本资料 病例组（ｎ＝ １８０） 对照组（ｎ＝ ３６０） χ２ 值 Ｐ 值

家长年龄（岁） ２４～ ３１（１７􀆰 ２２） １４９（４１􀆰 ３９） ４１􀆰 ３７０ ＜０􀆰 ０５

　 　 续表 １

基本资料 病例组（ｎ＝ １８０） 对照组（ｎ＝ ３６０） χ２ 值 Ｐ 值

３０～ ９１（５０􀆰 ５６） １６０（４４􀆰 ４４）

３５～４８ ５８（３２􀆰 ２２） ５１（１４􀆰 １７）

家长职业 有工作 １０２（５６􀆰 ６７） ３２０（８８􀆰 ８９） ７２􀆰 ９６０ ＜０􀆰 ０５

无业 ７８（４３􀆰 ３３） ４０（１１􀆰 １１）

居住地区 城市 １２０（６６􀆰 ６７） ２２２（６１􀆰 ６７） １􀆰 ２９２ ＞０􀆰 ０５

农村 ６０（３３􀆰 ３３） １３８（３８􀆰 ３３）

文化程度 初中及以下 ８６（４７􀆰 ７８） １８７（５１􀆰 ９４） ０􀆰 ８３３ ＞０􀆰 ０５

高中以及上 ９４（５２􀆰 ２２） １７３（４８􀆰 ０６）

家庭月收入（元） ＜３ ０００ ３２（１７􀆰 ７８） １６（４􀆰 ４４） ９５􀆰 ５１４ ＜０􀆰 ０５

３ ０００～ ６５（３６􀆰 １１） ３５（９􀆰 ７２）

５ ０００～ ６１（３３􀆰 ８９） ２１６（６０􀆰 ００）

１０ ０００～ ２２（１２􀆰 ２２） ９３（２５􀆰 ８３）

２􀆰 ２　 心理健康调查问卷结果比较　 由表 ２ 可见，病例

组家长 ＳＣＬ－９０、躯体化、强迫症状、人际关系敏感、抑
郁、焦虑、敌对、恐怖、偏执、精神病性、其他方面评分均

高于对照组家长，差异均有统计学意义（Ｐ＜０􀆰 ０５）。
表 ２　 两组儿童家长心理健康调查

问卷评分结果对比（ＳＣＬ－９０）

因子 病例组（ｎ＝１８０） 对照组（ｎ＝３６０） ｔ 值 Ｐ 值

ＳＣＬ－９０ １２７􀆰 ５±３３􀆰 ９ １０４􀆰 ７±３２􀆰 ７ ７􀆰 ５４５ ＜０􀆰 ０５

躯体化 １􀆰 ５±０􀆰 ４ １􀆰 ３±０􀆰 ３ ６􀆰 ５０９ ＜０􀆰 ０５

强迫症状 １􀆰 ５±０􀆰 ４ １􀆰 ２±０􀆰 ４ ８􀆰 ２１６ ＜０􀆰 ０５

人际关系敏感 １􀆰 ６±０􀆰 ３ １􀆰 ３±０􀆰 ３ １０􀆰 ９５４ ＜０􀆰 ０５

抑郁 １􀆰 ４±０􀆰 ４ １􀆰 ３±０􀆰 ３ ３􀆰 ２５５ ＜０􀆰 ０５

焦虑 １􀆰 ５ ±０􀆰 ３ １􀆰 ２±０􀆰 ４ ８􀆰 ８８８ ＜０􀆰 ０５

敌对 １􀆰 ４±０􀆰 ５ １􀆰 １±０􀆰 ３ ８􀆰 ６８３ ＜０􀆰 ０５

恐怖 １􀆰 ６±０􀆰 ６ １􀆰 ２±０􀆰 ３ １０􀆰 ３３３ ＜０􀆰 ０５

偏执 １􀆰 ３±０􀆰 ３ １􀆰 １±０􀆰 ３ ７􀆰 ３０３ ＜０􀆰 ０５

精神病性 １􀆰 ４±０􀆰 ４ １􀆰 １±０􀆰 ３ １０􀆰 ９５４ ＜０􀆰 ０５

其他 １􀆰 ５±０􀆰 ３ １􀆰 １±０􀆰 ４ １１􀆰 ８５１ ＜０􀆰 ０５

２􀆰 ３　 生活质量调查问卷结果比较 　 由表 ３ 可见，病
例组家长生活质量调查中物质生活状态、躯体功能、心
理功能、社会功能四个维度评分均低于对照组家长，差
异均有统计学意义（Ｐ＜０􀆰 ０５）。

表 ３　 两组儿童家长生活质量调查问卷

评分结果对比（ＧＱＯＬＩ－７４）

维度 病例组（ｎ＝１８０） 对照组（ｎ＝３６０） ｔ 值 Ｐ 值

生活质量总分 ６２􀆰 ５±１３􀆰 ４ ６９􀆰 ４±１５􀆰 １ ５􀆰 １９３ ＜０􀆰 ０５

物质生活状态 ５７􀆰 ５±１２􀆰 ４ ６５􀆰 ４±１１􀆰 ４ ７􀆰 ３７０ ＜０􀆰 ０５

躯体功能 ６５􀆰 ０±１２􀆰 ７ ７４􀆰 ８±１３􀆰 ５ ８􀆰 １０９ ＜０􀆰 ０５

心理功能 ６２􀆰 １±１４􀆰 １ ７３􀆰 ５±１４􀆰 ５ ８􀆰 ６９１ ＜０􀆰 ０５

社会功能 ６０􀆰 ４±１２􀆰 ７ ７３􀆰 ４±１０􀆰 ７ １２􀆰 ４８７ ＜０􀆰 ０５
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２􀆰 ４　 孤独症儿童父母生活质量影响单因素分析　 由

表 ４ 可见，不同性别、职业、文化程度及家庭月收入的

孤独症儿童父母，生活质量总分差有统计学意义（均
Ｐ＜０􀆰 ０５）。

表 ４　 孤独症儿童父母生活质量影响因素单因素分析

因素 分类 例数 生活质量总分 ｔ 或 Ｆ 值 Ｐ 值

家长性别 父亲 ４２ ５９􀆰 ８±１０􀆰 ４ ２􀆰 １４３ ＜０􀆰 ０５

母亲 １３８ ６３􀆰 ３±８􀆰 ９

家长年龄（岁） ２４～ ３１ ６０􀆰 ２±１０􀆰 ４ １􀆰 ２５４ ＞０􀆰 ０５

３０～ ９１ ６３􀆰 １±１２􀆰 ５

３５～４８ ５８ ６２􀆰 ８±１１􀆰 ６

家长职业 有工作 １０２ ６５􀆰 ８±１０􀆰 ４ ４􀆰 ６７９ ＜０􀆰 ０５

无工作 ７８ ５８􀆰 ２±１１􀆰 ３

居住地区 城市 １２０ ６３􀆰 ０±１１􀆰 ９ ０􀆰 ７８６ ＞０􀆰 ０５

农村 ６０ ６１􀆰 ５±１２􀆰 ４

文化程度 初中及以下 ８６ ６０􀆰 ４±９􀆰 ７ ２􀆰 ７３４ ＜０􀆰 ０５

高中以及上 ９４ ６４􀆰 ４±９􀆰 ９

家庭月收入（元） ＜３ ０００ ３２ ５８􀆰 ７±１１􀆰 ７ ９􀆰 ２１４ ＜０􀆰 ０５

３ ０００～ ６５ ６１􀆰 ６±１２􀆰 ５

５ ０００～ ６１ ６４􀆰 １±１３􀆰 １

１０ ０００～ ２２ ６５􀆰 ８±１２􀆰 ８

患儿病程（年） ＜１ 年 ８９ ６３􀆰 ６±１２􀆰 ４ ０􀆰 ５１３ ＞０􀆰 ０５

＞１ 年 ９１ ６１􀆰 ４±１０􀆰 ７

２􀆰 ５　 孤独症儿童父母生活质量影响多因素分析　 建

立非条件 ｌｏｇｉｓｔｉｃ 回归模型，应变量设计为生活质量总

分高低状态， 按病例组的生活质量总分的均值

（６２􀆰 ５），将生活质量总分指标转化为二分类变量（赋
值 １＝≥总均值，０ ＝ ＜总均值）。 再以前述单因素分析

（表 ４）中 Ｐ＜０􀆰 １０ 的指标 ／因素为自变量。 初选了家

长性别、职业、文化程度及家庭月收入等 ４ 个指标作为

自变量（家长性别：男 ＝ １，女 ＝ ０；职业：有工作 ＝ １，无
工作＝ ０；居居地：城市 ＝ １，农村 ＝ ０；文化程度：高中及

以上 ＝ １，初中及以下 ＝ ０；家庭月收入：≥５ ０００ ＝ １，
＜５ ０００＝ ０）。 结果发现孤独症儿童父母生活质量的显

著影响因素有职业（ＯＲ＝ ２􀆰 １２５，Ｐ ＝ ０􀆰 ００４）、文化程度

（ＯＲ＝ １􀆰 ９３６，Ｐ＝ ０􀆰 ０２４）、家庭月收入（ＯＲ ＝ ２􀆰 ０１４，Ｐ ＝
０􀆰 ０１３）。 见表 ５。

表 ５　 孤独症儿童父母生活质量影响多因素分析

因素 β ＳＥ Ｗａｌｄ χ２ 值 Ｐ 值 ＯＲ 值 ＯＲ９５％ＣＩ

职业 ０􀆰 ７５４ ０􀆰 ２６５ ８􀆰 １００ ０􀆰 ００４ ２􀆰 １２５ １􀆰 ２６４～３􀆰 ５７１

文化程度 ０􀆰 ６６１ ０􀆰 ２９４ ５􀆰 ０６５ ０􀆰 ０２４ １􀆰 ９３６ １􀆰 ０８９～３􀆰 ４４２

家庭月收入 ０􀆰 ７００ ０􀆰 ２８３ ６􀆰 １０５ ０􀆰 ０１３ ２􀆰 ０１４ １􀆰 １５６～３􀆰 ５１０

３　 讨　 论

孤独症往往伴随孩子的一生，早期治疗可明显改

善预后，未经康复治疗者往往预后较差［６－７］。 报道称，
孤独症儿童的交流障碍在孩子一岁以内就能有所表

现，但往往没有引起家长的重视，而错过了最佳治疗时

机［８］。 本次调查孤独症儿童平均发病年龄（２􀆰 ４±１􀆰 ２）
岁，有很多的孤独症儿童从出现症状到开始治疗经过

了较长的时间，最长可达一年以上，治疗的不及时造成

了预后不良，因此应加强对孤独症的认知，便于早期发

现、早期诊断、早期治疗。
本次调查发现，孤独症儿童家长年龄大于对照组，

没有工作的家长比例高于对照组，家庭月收入低于对

照组，差异均有统计学意义（Ｐ＜０􀆰 ０５）。 孤独症儿童生

活自理能力较差，长期的康复治疗需要家长的随身照

顾，因此父母双方需要一方放弃工作，因此孤独症儿童

家庭工作比例较低，经济收入较差，孤独症儿童家长长

期承受较大的心理压力与经济压力。 孤独症儿童家长

ＳＣＬ－９０、躯体化、强迫症状、人际关系敏感、抑郁、焦
虑、敌对、恐怖、偏执、精神病性、其他方面评分均高于

对照组家长，差异均有统计学意义（Ｐ＜０􀆰 ０５）。 研究

称，孤独症儿童的父母需要面对的不仅有孩子确诊孤

独症带来的急性刺激，更需要面对长期照料孤独症儿

童的慢性刺激［９］，承受着巨大的心理压力，心理健康

受到影响的孤独症儿童父母也不利于孤独症儿童的康

复治疗，因此减轻孤独症儿童父母的心理压力，提高孤

独症儿童父母的心理健康水平对于孤独症儿童的康复

也有积极作用。
本次调查发现，孤独症儿童家长生活质量调查中

物质生活状态、躯体功能、心理功能、社会功能四个维

度评分均低于对照组家长，差异均有统计学意义（Ｐ＜
０􀆰 ０５），不仅孤独症儿童家长的心理健康受到严重影

响，其生活质量也有较大水平的降低。 经单因素和多

因素分析发现，孤独症儿童父母生活质量的影响因素

有职业 （ＯＲ ＝ ２􀆰 １２５， Ｐ ＝ ０􀆰 ００４）、文化程度 （ ＯＲ ＝
１􀆰 ９３６，Ｐ ＝ ０􀆰 ０２４）、 家庭月收入 （ ＯＲ ＝ ２􀆰 ０１４， Ｐ ＝
０􀆰 ０１３）。 有研究表明，有工作的孤独症儿童家长家长

在面对问题时更能采取积极的应对方式，工作不仅能

获得事业成就感，也能减轻家庭经济压力［１０］。 因此建

议，在条件允许的情况下，鼓励孤独症儿童父母有一份

自己的工作。 本研究发现，文化程度较高的家长生活

质量水平高于文化程度较低的家长。 一般认为文化程

度较高的家长，更容易接受新知识新理论，在面对问题

时更能采取积极的应对方式，对于孤独症儿童的康复

治疗积极性更强。 本研究发现，月收入较高的家庭生

活质量水平高于月收入较低的家庭。 孤独症儿童的康

复治疗需要较大的经济投入，难免会影响家庭的生活

质量，而月收入较高的家庭，孤独症儿童的康复治疗带

来的经济压力往往低于月收入较低的家庭。
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