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儿童慢性疾病具有病程长、反复发作及需长期治

疗等特点, 不仅影响儿童身心发育和社会适应
[ 1]

,

也给照顾患儿的家长的心身造成影响。本文拟考察慢

性疾病儿童照顾者负担的情况及患儿的人口学变量、

病程因素和患儿的行为问题与照顾者负担的关系。

1 对象与方法

1 1对象

采用方便取样, 于 2008年 7月至 10月在黑龙江

省某县 4家医院儿科门诊及病房中选取患儿照顾者

125名。患儿中男童 72名, 女童 53名; 年龄 1 ~ 14

岁, 平均 ( 7 0 ∀ 3 4) 岁; 首次发病 61人; 所患疾

病均由具有我国医师执照的医生确诊, 其中呼吸系统

疾病 32人 (哮喘 15, 慢性支气管肺炎 17), 肾脏疾

病 21人 (慢性肾小球肾炎 18, 肾病综合征 3) , 血液

类疾病 17人 (过敏性紫癜 11, 慢性白血病 3, 贫血

3) , 脑及神经系统疾病 15人 (脑瘫 8, 癫痫 3, 脑炎

后遗症 4) , 心血管疾病 14 (先天性心脏病 6, 心肌

炎 8) , 佝偻病 8人, 乙肝 6人, II型糖尿病和胃及

肠道慢性炎症各 5人, 风湿性关节炎 2人。照顾者年

龄 24~ 65岁, 平均 ( 38 9 ∀ 11 9) 岁, 其中父母 92

人, 祖父母 28人, 外祖父母 5人, 每周和患儿平均

相处时间 ( 75 3 ∀ 34 4 ) h, 平均家庭月收入

( 1638 3 ∀ 645 6) 元。

1 2工具

1 2 1照顾者负担量表 ( C areg iver B urden Inven to ry,

CB I)
[ 2]

共 24题, 5个分量表分别测量时间依赖、发展

受阻、躯体、社交和情感负担。得分越高说明负担越

严重。

1 2 2 Rutter儿童行为问卷父母版 ( Rutter Scale fo r

Ch ildren 's B ehav io r)
[ 3]

量表为 0~ 2计分, 总分 0 ~ 62分, 分数越高,

说明儿童问题行为越严重。根据我国施测情况, 儿童

问题行为检出的临界值为 13分
[ 3]
。

1 3统计方法

使用 SPSS13 0进行描述统计、独立样本 t检验、

重复测量方差分析、多元线性回归分析等。

2 结 果

2 1照顾者负担量表评分情况

重复方差测量显示, 不同负担类型之间差异有统

计学意义 [F = 273 87, P < 0 001, = 0 62]。经

Schef fe检验, 照顾者的时间依赖型负担得分 ( 4 1 ∀

0 76) 大于其他 4种类型 ( P s< 0 001), 发展受阻

型负担 (3 3 ∀ 0 96)、躯体负担 ( 3 2 ∀ 1 03)、社

交负担 ( 3 0 ∀ 0 91) 得分均大于情感负担得分

( 1 6 ∀ 0 51) (P s< 0 001)。

2 2与照顾者负担相关的因素

患儿总行为问题检出率为 63 2%。家庭月收入

与各类型负担间均无相关 ( r= - 0 03~ - 0 14, 均

P < 0 05)。行为问题患儿照顾者的负担总分、时间

依赖和社交负担得分均高于非行为问题患儿照顾者

(表 1)。

表 1 有无行为问题患儿照顾者的照顾者负担量表评分比较

( x ∀ s)

量表

行为问题

患儿照顾者

( n = 79)

非行为问题

患儿照顾者

( n= 49)

t值 P 值

总分 74 0 ∀ 12 0 66 9 ∀ 12 7 3 10 0 002

时间依赖 21 6 ∀ 2 9 18 8∀ 4 6 4 17 < 0 001

发展受阻 17 0 ∀ 4 7 15 5∀ 4 8 1 69 0 087

躯体 13 4 ∀ 4 1 12 1∀ 4 2 1 72 0 122

社交 12 6 ∀ 3 4 11 2∀ 3 9 2 05 0 040

情感 9 4 ∀ 3 0 9 3 ∀ 3 2 0 17 0 864

以照顾者负担总分为因变量, 患儿性别、年龄、

复发次数、问题行为总分、照顾者年龄、性别、受教

育程度、与患儿每周相处平均时间为自变量进行逐步
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回归分析, 结果发现方程显著 ( F = 5 07, P <

0 001), 共解释方差 21 0%, 能预测负担的变量为

问题行为总分、照顾者受教育水平及每周与患儿相处

时间。行为问题总分越高, 照顾者受教育水平越低,

照顾者每周与患儿相处时间越多, 则照顾者负担越

大。标准化回归系数为 0 368, - 0 193和 0 229。

3 讨 论

本研究发现, 照顾者负担中最重的为时间依赖

型, 最轻的为情感负担, 发展受阻、躯体和社交负担

间差异无统计学意义, 这一结果和居家腹膜透析照顾

者负担的结果类似
[ 4]

, 即慢性疾病患者照顾者的负

担并不主要表现为躯体和情感负担, 而表现为占用时

间和影响社交活动。本研究中情感负担最轻则可能和

照顾对象为儿童有关, 鉴于儿童在中国家庭中是被珍

视和爱护的对象, 因而照顾者并不易产生厌烦或憎恶

情绪。

本样本行为问题检出率较高, 这和之前相关研究

结果一致
[ 5 6]

, 且行为问题患儿的家长在照顾负担总

分、时间依赖和社交负担上均高于非行为问题患儿家

长, 提示患儿的行为问题加重了照顾者的负担, 但这

种增加并未表现在所有方面, 这也从侧面支持照顾者

负担是一个多维的概念
[ 7]
。本研究发现, 儿童问题

行为的严重程度越高, 照顾者受教育水平越低, 和患

儿相处时间越长则照顾者报告的照顾负担越重。患儿

表现出行为问题无疑会增加照顾者的照顾难度, 而与

患儿时间相处越长, 则提示照顾者所需花费在患儿身

上的时间和精力越多。照顾者受教育水平可被视为照

顾者自身能力和资源多寡的一个指标, 以往对精神病

人照顾者负担的研究中表明, 照顾者的个人能力和资

源越多, 则体验的照顾者负担相对越低
[ 8 ]
。和以往

研究不同的是
[ 4 6]

, 本研究未发现患儿的复发次数可

预测负担程度, 这可能和本样本中慢性疾病种类较

多, 故无法作为有效衡量疾病严重程度的指标有关。

本研究属横断面设计研究, 因而在推广结果时应

审慎。但本研究结果提示, 有必要发展针对性的家庭

教育方案或干预项目, 以减轻照顾者的负担, 从而更

好地缓冲慢性疾病对儿童身心发展造成的不利影响。
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中华医学会精神病学分会 - 施维雅优秀论文奖和资助科研项目通知

为协助推动中国精神病学事业的发展, 自 2010年起, 施维雅 (天津 ) 制药有限公司将在 5年内持续开展中华医学会精神病

学分会 -施维雅研究交流项目, 支持精神疾病相关的科研、临床和教育活动。项目主要通过以下合作形式体现:

1) 奖励优秀学术论文: 参评论文是上一年内公开发表的、主题与临床精神病学相关的论著类 (不包括药品注册试验结果 )

论文。

2) 设立施维雅青年科研基金: 支持中青年精神病学医师开展情感障碍领域的学术研究, 提高医师对情感障碍的关注。

3) 协助中华医学会精神病学分会建立和 ECNP之间的学术交流: 为中国精神科医师带来最新的国际进展, 建立沟通平台。

每年优秀论文和基金资助的评选时间是 3月 1日至 5月 31日。

有关名额、额度、评选办法等详细信息, 请登录 #中国心理卫生杂志∃ 主页 www cm hj cn %下载专区& 下载阅读。

中华医学会精神病学分会

施维雅 (天津 ) 制药有限公司

2010年 1月
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