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孤独症儿童的家庭管理特征潜在类别及其影响因素分析
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【摘要 】　目的　识别并描述孤独症儿童家庭管理特征的潜在类别及其主要影响因素.方法　便利抽样法选取广州市某三级

甲等医院儿童行为发育中心门诊就诊的３２８名孤独症儿童父母为研究对象,采用一般资料调查表及慢性病儿童家庭管理量表

对其进行调查,使用潜在剖面分析方法识别孤独症儿童家庭管理特征的潜在类别,并采用多元 Logistic回归分析不同类别的

影响因素.结果　孤独症儿童的家庭管理特征可分为“管理有效型”(１６．２％)、“基本适应型”(５２．７％)及“管理困难型”
(３１􀆰１％),确诊时间、居住地、经济水平、孤独症专业干预情况、父母健康和参与干预情况是家庭管理特征潜在类别的影响因素

(均P＜０．０５).结论　大部分孤独症儿童的家庭管理存在不同程度的困难,应关注确诊时间长、居住于农村、经济收入低家庭

的孤独症儿童照护与干预情况,重视孤独症儿童父母的健康状况,为孤独症儿童接受专业干预提供支持.
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【Abstract】　Objective　ToidentifyanddescribethepotentialcategoriesoffamilymanagementandthemajorinfluＧ
encingfactorsforchildrenwithautismspectrumdisorder(ASD)．Methods　Atotalof３２８parentsofchildrenwith
ASDvisitedtheDepartmentofOutpatientoftheChildDevelopmentalBehaviorCenterofalevelＧ３gradeＧAhospital
inGuangzhouwereselectedbytheconveniencesamplingmethodasresearchobjectsandinvestigatedbyageneral
informationquestionnaireandFamilyManagementScaleforChildrenwithChronicDiseases．Latentprofileanalysis
wasusedtoexplorethepotentialcategoriesoffamilymanagementcharacteristicsinchildrenwithASDandmultiＧ
plelogisticregressionanalysiswasusedtoanalyzetheinfluencingfactorsofthecategories．Results　TheASDfamiＧ
lymanagementpatternswerecategorizedinto“Effectivemanagementstyle”(１６．２％),“Basicadaptivemanagement
style”(５２．７％),and“Difficultmanagementstyle”(３１．１％)．Timeoffinaldiagnosis,locationoffamilyresidence,

economiclevel,professioninterventioninASD,parentalhealthcondition,andparentalparticipationinintervention
weretheinfluencingfactorsofthepotentialcategoriesoffamilymanagementcharacteristics(allP＜０．０５)．ConcluＧ
sions　VariousdegreesofdifficultiesexistinfamilymanagementformostchildrenwithASD．Attentionshouldbe
paidtothecareandinterventionofchildrenASDinthefamilieswithalongtimeofASDfinaldiagnosis,livingin
ruralareas,andwithlowincome．ItisalsonecessarytopayattentiontothehealthconditionofparentsandsupportＧ
ingchildrenwithASDreceivingprofessionalintervention．
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　　孤独症谱系障碍(autismspectrum disorder,

ASD)简称孤独症,发病率约为１％~２％,终身残障

率约为５８％~７８％,严重影响儿童健康及其家庭生

活质量[１].家庭管理是指以家庭为整体,将患儿疾

病管理融入日常家庭生活而采取的一系列调整行

为,包括家长对儿童的认同程度、照顾能力、疾病负

担和家庭成员关系等方面[２].良好的家庭管理有利

于孤独症儿童父母长期执行干预,改善儿童远期预

后及家庭整体健康[３Ｇ４].目前关于孤独症儿童家庭

管理的研究多基于样本平均水平进行分析,忽视了

群体内部异质性[５Ｇ６].通过潜在剖面分析 (latent
profileanalysis,LPA),将具有相似管理特征的家庭

分为不同亚组并分析各亚组的影响因素,不仅避免

了总分相同,但各条目得分不一样的情况,还能考虑

多个变量之间的潜在关联,更全面地探索不同管理

类型家庭的影响因素[７].因此,本研究旨在探讨孤

独症儿童家庭管理特征的潜在类别,分析不同类别

的影响 因 素,为 临 床 开 展 精 准 支 持 干 预 提 供 理

论依据.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２１年８月至２０２２年１月,方便

抽样法选取广州市某三级甲等医院门诊儿童行为发

育中心就诊的３２８名孤独症儿童的父母为研究对

象.纳入标准:(１)首次确诊,符合孤独症诊断标准

且年龄≤１４岁的儿童父亲或母亲;(２)与儿童共同

居住超过３个月,并承担儿童主要照护任务;(３)文
化程度小学及以上;(４)知情同意.排除标准:(１)有
精神病史或目前正在服用抗精神病药物者;(２)儿童

合并严重慢性病(先天性心脏病、支气管哮喘、肾病

综合征等)的父母;(３)考虑问卷施测适宜,单亲家庭

除 外. 本 研 究 获 学 院 伦 理 委 员 会 的 批 准

(L２０２２SYSUＧHLＧ００９).根据经验估算法,样本量

为变量个数的５~１０倍,本研究共２３个变量,考虑

２０％失访率,需纳入１４４~２８８例样本.

１．２　方法

１．２．１　研究工具

１．２．１．１　一般情况调查表　由研究者自行设计,包
括父母、儿童的社会人口学特征及孤独症相关特征.

１．２．１．２　慢性病儿童家庭管理量表(familymanageＧ
mentmeasure,FaMM)　本研究采用Zhang等[８]汉

化的中文版慢性病儿童家庭管理量表,该量表包含

儿童日常生活(５个条目)、疾病管理能力(１２个条

目)、疾病管理负担(４个条目)、家庭生活困难(１４个

条目)、疾病相关担心(１０个条目)和父母相互关系

(８个条目)６个维度,共５３个条目.采用 Likert５
级评分法,从“完全不同意”到“完全同意”依次计为

１~５分,部分条目反向计分,总分为５３~２６５分.
儿童日常生活、疾病管理能力、父母相互关系等３个

维度得分越高说明家庭对儿童疾病的管理水平越

高;疾病管理负担、家庭生活困难和疾病相关担心等

３个维度得分越高说明家庭对儿童疾病的管理越困

难.此外,可以通过聚类分析、LPA 等统计方法识

别可能存在的各种家庭管理类型[４,９].其中,LPA
利用概率模型并通过拟合指标及统计检验确定分

类,相比聚类分析结果更客观、准确,本研究采用

LPA识别不同的家庭管理类型.本研究中该量表

的Cronbach’sα系数为０．７５６.

１．２．２　资料收集方法　由研究人员进行问卷收集,
调查前向研究对象解释研究目的和意义,取得知情

同意并现场签署知情同意书后发放问卷,所有问卷

当场收回.共发放问卷３４７份,回收有效问卷３２８
份,有效回收率为９４．５％.

１．２．３　统计学处理　采用 Mplus７．０建立潜在剖面

模型,以FaMM 量表６个维度得分为外显变量,依
次选取１~４个剖面进行分析.LPA 有３类拟和指

标:(１)艾凯克信息标准(AkaikeinformationcriteriＧ
on,AIC)、贝叶斯信息标准(BayesianinformationＧ
criterion,BIC)以 及 样 本 校 正 的 BIC(adjusted
Bayesianinformationcriterion,aBIC);(２)分类精确

度指标为熵值(Entropy),范围为０~１;(３)罗Ｇ梦戴

尔Ｇ鲁本校正似然(LoMendellＧRubin,LMR)和基于

Bootstrap的似然比(Bootstrappedlikelihoodratio
test,BLRT)检验结果.AIC、BIC、aBIC值越小表明

模型适配度越好,熵值＞０．８提示分类精确度较高,

LMR和BLRT检验显著(P＜０．０５)表示k个类别

模型优于k－１个类别模型.采用SPSS２４．０软件

进行统计分析.计量资料采用􀭺x±s描述,计数资料

采用频率、百分比描述.采用卡方检验、单因素方差

分析、KruskalＧWallisH 检验、多元 Logistic回归分

析孤独症儿童家庭管理特征不同类别的影响因素,
检验水准为α＝０．０５.

２　结果

２．１　孤独症儿童家庭管理潜在剖面分析结果　比

较模型的拟合指标发现,随着类别数增加,AIC、

BIC、aBIC减小,熵值增大.保留３个类别模型时,

LMR、BLRT 均达到显著水平,而保留４个类别模

型时,LMR未达到显著水平,且有一个潜在剖面的

类别概率仅为５．８％,考虑每类中含足够比例的样

本,选择３类别模型.经检验,每个类别的家庭被分

到该潜在剖面的平均概率为８９．６％~９２．２％,表明

３类别模型可信度高.模型拟合信息见表１.
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表１　孤独症儿童家庭管理的潜在剖面模型拟合结果(n＝３２８)

模型 AIC BIC aBIC Entropy
P

LMR BLRT
类别概率

１ ５６０２．９３３ ５６４８．４４９ ５６１０．３８５ － － － １
２ ５２１２．０７５ ５２８４．１４２ ５２２３．８７５ ０．７６３ ＜０．００１ ＜０．００１ ０．５０３/０．４９７
３ ５０７６．９８８ ５１７５．６０７ ５０９３．１３５ ０．７９７ ０．０１６７ ＜０．００１ ０．５２７/０．１６２/０．３１１
４ ５０２７．６５１ ５１５２．８２０ ５０４８．１４５ ０．８１６ ０．０８１９ ＜０．００１０．１４０/０．３５７/０．４４５/０．０５８

２．２　孤独症儿童家庭管理类型的命名及特征　根

据３个剖面在FaMM 量表６个维度的得分特征进行

命名.Ⅰ类家庭在儿童日常生活、疾病管理能力、父
母相互关系维度得分最高,疾病管理负担、家庭生活

困难、疾病相关担心维度得分最低,提示这类家庭能

够较好照护儿童的疾病,据此命名为管理有效型,共

５３例(１６．２％);Ⅱ类家庭疾病管理能力、父母相互关

系维度得分处于中等偏上水平,儿童日常生活、疾病

管理负担、家庭生活困难、疾病影响担心得分处于中

等水平,这类家庭具备一定的照护能力、疾病管理能

力及较好的家庭关系,但在疾病管理、平衡日常生活

方面存在一定困难,因此命名为基本适应型,共１７３
例(５２．７％);Ⅲ类家庭生活困难、疾病管理负担、疾
病相关担心维度得分最高,儿童日常生活、疾病管理

能力、父母相互关系维度得分最低,提示此类家庭在

疾病管理、日常照护、家庭生活的调适等方面均存在

困难,因此命名为管理困难型,共１０２例(３１．１％).
见图１.

图１　孤独症儿童３类别家庭管理特征

２．３　孤独症儿童家庭管理特征潜在类别的单因素

分析　本研究共纳入３２８名孤独症儿童父母,父母

及儿童的社会人口学特征及孤独症相关特征详见表

２.单因素分析结果显示,３类家庭在儿童是否独生

子女、接受教育情况、首次就诊年龄、首次确诊年龄、
确诊时间、父母自评健康状况、家庭居住地、家庭人

均月收入、是否与祖辈同住等,差异均有统计学意义

(均P＜０．０５),详见表２.

表２　不同家庭管理类型的孤独症儿童及其父母特征[n(％)]

项　　目
管理有效型

(n＝５３)

基本适应型

(n＝１７３)

管理困难型

(n＝１０２)
χ２/H P

儿童

年龄(岁,􀭺x±s) ３．６７±１．２８ ３．７３±１．２０ ３．８０±１．３２ １．２０２ ０．８７８
性别 １．４０２ ０．４９６
　男 ４７(８８．７) １４３(８２．７) ８８(８６．３)

　女 　６(１１．３)　　３０(１７．３)　 １４(１３．７)
是否独生子女 ６．４７４ ０．０３９
　是 ２６(４９．１) ７８(４５．１) ３２(３１．４)

　否 ２７(５０．９) ９５(５４．９) ７０(６８．６)
接受教育情况 １８．１５２ ０．００６
　未入学 １７(３２．１) ６９(３９．９) ５３(５２．０)

　特殊教育 ４(７．５) ２０(１１．６) １９(１８．６)

　普通学校 ２１(３９．６) ５７(３２．９) １６(１５．７)

　其他 １１(２０．８) ２７(１５．６) １４(１３．７)
首次就诊年龄(岁, ３．１７±１．１３ ２．８６±１．０３ ２．６５±１．１７ １１．６９９ ０．００３
　􀭺x±s)
确诊年龄(岁,􀭵x±s) ３．５３±１．２８ ３．２０±１．１３ ２．９１±１．１７ １２．２６０ ０．００２
确诊时长[月, 　１．０　 　２．０ 　７．０　 ４３．０５６ ＜０．００１
M(P２５,P７５)] (１．０,２．０) (１．０,９．５) (２．０,１６．０)
孤独症相关主要症状

　社会交往障碍 ３８(７１．７) １１０(６３．６) ６５(６３．７) １．２６９ ０．５３０
　语言发育障碍 ４７(８８．７) １５５(８９．６) ９３(９１．２) ０．２８８ ０．８６６
　狭隘兴趣和重复 ２１(３９．６)　６１(３５．３)　 ４４(４３．１) １．７２２ ０．４２３
　刻板行为

　智力发育异常 　９(１７．０)　 １８(１０．４) １８(１７．６) ３．４１１ ０．１８２
　运动发育异常 ２(３．８) 　１２(６．９)　 ７(６．９) ０．５７７ ０．７８７
目前接受干预情况 ８．４３７ ０．０７６
　专业人员干预 ２９(５４．７) １０６(６１．３) ５２(５１．０)

　家长干预 １９(３５．９) ３８(２２．０) ２６(２５．５)

　未干预 ５(９．４) ２９(１６．７) ２４(２３．５)
父母

年龄(岁,􀭺x±s) ３４．８１±４．４０３４．７２±５．１４３４．１８±５．５７ ０．８７５ ０．９２８
性别 ４．４５４ ０．１０８
　男 ２７(５０．９) ９９(５７．２) ４５(４４．１)

　女 ２６(４９．１) ７４(４２．８) ５７(５５．９)
教育程度 ３．２８８ ０．１９３
　高中及以下 １２(２２．６) ４７(２７．２) ３６(３５．３)

　大专及以上 ４１(７７．４) １２６(７２．８) ６６(６４．７)
在职情况 ３．８６９ ０．１４４
　是 ３９(７３．６) １２０(６９．４) ６１(５９．８)

　否 １４(２６．４) ５３(３０．６) ４１(４０．２)
自评健康状况 ２５．０１２ ＜０．００１
　非常好/好 ４７(８８．７) １３２(７６．３) ５５(５３．９)

　一般/差 　６(１１．３)　 ４１(２３．７) ４７(４６．１)
家庭

家庭人均月收入(元) ２６．４１８ ＜０．００１
　＜４０００ ３(５．７) ２３(１３．３) ２３(２２．５)

　４０００~８０００ １５(２８．３) ６４(３７．０) ５２(５１．０)

　＞８０００ ３５(６６．０) ８６(４９．７) ２７(２６．５)
家庭地理位置 １２．１５５ ０．００２
　城市 ４３(８１．１) １１２(６４．７) ５４(５２．９)

　农村/城镇 １０(１８．９) ６１(３５．３) ４８(４７．１)
是否与祖辈同住 ６．８６４ ０．０３２
　是 ３４(６４．２) ９５(５４．９) ７２(７０．６)

　否 １９(３５．８) ７８(４５．１) ３０(２９．４)
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２．４　孤独症儿童家庭管理特征潜在类别的多因素

分析　以孤独症儿童家庭管理特征的潜在类别为因

变量,“管理有效型”作为参考类别,纳入单因素分析

中差异有统计学意义的变量为自变量,进行多元

Logistic回归分析.结果显示,确诊时间、家庭居住

地、家庭人均月收入、孤独症专业干预情况、父母健

康和参与干预情况是家庭管理特征潜在类别的影响

因素(均P＜０．０５).结果详见表３.

表３　孤独症儿童家庭管理特征不同潜在类别的Logistic回归分析(n＝３２８)

变　　量
基本适应型(n＝１７３)

OR ９５％CI P

管理困难型(n＝１０２)

OR ９５％CI P
儿童

确诊时长(月) １．２４６ １．０９９~１．４１２ ０．００１ １．３０８ １．１５１~１．４８６ ＜０．００１
目前接受干预情况

　专业人员干预 ０．４２５ ０．１３９~１．２９８ ０．１３３ ０．２１４ ０．０６２~０．７３９ ０．０１５
　家长干预 ０．３００ ０．０９１~０．９８８ ０．０４８ ０．２７０ ０．０７１~１．０２７ ０．０５５
父母

自评健康状况(一般/差) ２．４１０ ０．８９８~６．４６９ ０．０８１ ７．１９４ ２．４７８~２０．８８５ ＜０．００１
家庭

家庭人均月收入(元)

　４０００~８０００ ２．０１２ ０．５０４~８．０３４ ０．３２２ ５．０９９ １．１４２~２２．７６ ０．０３３
　＜４０００ １．２４４ ０．５７６~２．６８７ ０．５７８ ２．６８３ １．０７７~６．６８６ ０．０３４
家庭地理位置(农村) ２．７０６ １．１５２~６．３５８ ０．０２２ ３．６６５ １．３９６~９．６１９ ０．００８

３　讨论

３．１　孤独症儿童的家庭管理特征的潜在类别　本

研究结果显示,孤独症儿童家庭可分为管理有效型、
基本适应型、管理困难型等３个潜在类别,提示孤独

症儿童的家庭管理水平具有明显的异质性.根据

Orem 自理理论,有必要根据不同水平照护能力的家

庭给予完全补偿系统、部分补偿系统和辅助教育系

统[１０].本 研 究 中 管 理 有 效 型 家 庭 占 比 例 最 少

(１６􀆰２％),此类家庭的家长照护态度积极,注重孤独

症儿童的自身能力而非孤独症给儿童带来的弱势,
并形成了孤独症症状、医疗护理问题的家庭管理常

规.针对此类家庭,可采取辅助教育系统,通过赋能

教育激发家庭的主观能动性,提高自我管理意识,从
而在专业人员的指导下更好地参与、主导孤独症的

干预[１１].基本适应型家庭占５２．７％,此类家庭对于

孤独症的病因、预后和严重性了解程度不够,照护花

费较多时间、精力,不能完全将疾病照护融入日常生

活.可对此类家庭提供部分补偿系统支持,临床通

过与残联组织和家长互助组织合作提供更多的专业

服务,并开展孤独症相关照护知识、喘息服务资源等

专题讲座.管理困难型家庭达３１．１％,提示部分家

庭的照护能力明显不足.此类家庭受孤独症带来的

负面影响较大,家长的疾病、干预理念存在较大偏差

且难以明确各事项的优先次序,家庭日常生活严重

失衡.针对这些问题,可采取完全补偿系统,帮助家

长了解孤独症照护相关知识,明确孤独症长期照护、
干预过程中家庭的角色与责任并进行合理分工,协

助制订干预和家庭发展计划,并充分利用社区、社会

支持资源,提供个体化支持,尽量帮助家庭重建有序

的生活规律[１].

３．２　孤独症儿童家庭管理特征的影响因素

３．２．１　确诊时间、居住地、经济水平对家庭管理特征

的影响　本研究发现,确诊时间长、居住农村、经济

水平低是管理困难型的危险因素,与同类研究[１２]一

致.经济负担重、医疗康复资源可及性低、学龄期及

青年期孤独症人群相关支持匮乏极大地阻碍了孤独

症儿童康复、发育、受教育等进展[１],导致父母严重

担忧儿童未来发展.本研究结果提示,临床应重点

关注确诊时间长、居住农村、经济水平低的家庭,使
其尽快适应、有效应对孤独症.同时,本研究提示应

立足于孤独症儿童全生命周期,为家庭提供长期支

持,推动远程诊断、远程干预等线上服务,扩大医疗

保险覆盖范围的必要性和重要意义.

３．２．２　孤独症专业干预情况对家庭管理特征的影响

　本研究结果显示,接受孤独症专业干预的家庭为

有效管理型的可能性更大.早期、长期干预对于改

善孤独症预后的重要性已得到广泛认同[１].早期干

预可提高孤独症儿童的自理、社交、沟通能力,改善

远期预后并降低致残率;此外,孤独症的症状改善有

助于降低父母的压力[１３],随着父母干预能力的提高,
父母照护自我效能和家庭适应能力也得到提高,从
而维持良好的家庭动态[１４].然而,有研究[１５]发现,
我国的孤独症专业干预服务覆盖率仅１．３％,绝大部

分孤独症人群尚无法开展有效的干预训练.因此,
有必要增加专业机构的数量和覆盖范围,重视孤独
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症康复人才的培养,建立专业的干预体系;同时,推
广以家庭为中心的干预,以满足孤独症儿童的康复

需求,缓解广大孤独症儿童家庭的照护困境.

３．２．３　父母的健康及参与干预情况对孤独症儿童的

家庭管理特征的影响　本研究结果提示,父母健康

状况一般或差的家庭为管理困难型可能更大.有研

究[１６]表明,孤独症儿童父母承担的育儿压力显著高

于其他发育障碍儿童父母,并伴随焦虑、抑郁等负性

情绪.长期的心理“亚健康”状态不仅导致睡眠质量

和记忆力受损,降低父母的照护效率[１７],还使父母采

取消极的育儿方式,影响孤独症儿童的健康和家庭

功能,造成恶性循环.建议在康复机构、医院以及社

区等场所建立专业的心理健康咨询服务中心,为孤

独症儿童父母提供及时的心理援助.本研究结果提

示,父母参与干预的家庭更可能为管理有效型,这可

能与父母干预技能增加、亲子互动质量改善有关.
目前我国孤独症儿童的干预场所以机构为主,训练

仍主要由专业人员执行,父母的主体地位尚未得到

重视[１８].因此,应帮助父母掌握以日常生活为载体

的照护与干预技能,鼓励父母在专业指导下参与、执
行干预,并通过定期随诊、评估等方式保证家庭干预

的连续性和有效性.

４　小结

孤独症儿童家庭管理分为管理有效型、基本适

应型、管理困难型,其中确诊时间长、经济水平低、农
村家庭面临更多家庭管理困难,需重点关注.构建

以孤独症儿童家庭为中心的多层次、全方位社会支

持体系,对促进孤独症儿童家庭有效管理具有重要

意义.本研究仅对广州市一所三级甲等医院的孤独

症儿童父母进行横断面调查,样本代表性具有一定

局限性,未来可开展多中心、大样本调查.此外,本
研究仅探讨了社会人口学因素对家庭管理潜在分类

的影响,未来可进一步探讨心理、社会因素的影响.
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