
临床医学研究：2023年 5卷 1期
ISSN:2705-0939(Print);2705-0475(Online)

117

脑瘫儿童照顾者生存质量影响因素

——基于 ICF的应用分析
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摘 要：脑性瘫瘫是儿童早期最常见的致残性疾病之一，由于功能障碍的复杂性和严重性，患儿需要专人长期照护，照顾者在患

儿生活和成长以及康复服务体系中发挥着重要作用。过载的照护需求和照护负担对照顾者的生存质量产生了不容忽视的负面影响。

本文以《国际功能、残疾与健康分类》（International Classification of Functioning, Disability and Health，ICF)为基本框架，从个人

因素和环境因素两个层面入手，系统剖析影响主要照顾者生存质量的相关因素，旨在为改善照顾者生存质量的研究提供参考。
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Abstract: Cerebral palsy is one of the most common disabling diseases in early childhood. Due to the complexity and severity of

dysfunction, children need special care for a long time. Caregivers play an important role in children's life, growth and rehabilitation

service system. Overloaded care demand and care burden have a negative impact on the quality of life of caregivers that cannot be ignored.

Based on the International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) as the basic framework, this paper systematically

analyzes the relevant factors that affect the quality of life of the main caregivers from the perspectives of personal factors and

environmental factors, aiming to provide reference for research on improving the quality of life of caregivers.
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脑瘫是儿童时期最常见的身体和发育障碍，在现代康复模

式中，为患儿提供照护服务的照顾者在其生长发育和康复体系

中的作用日益彰显。然而，过载的照护负担给照顾者的身体、

心理、社会经济和行为等方面带来不利影响，导致生存质量下

降，进而影响患儿的康复疗效乃至整个家庭和社会功能[1]。因

此，全面深入探究影响照顾者生存质量的因素，是实现其生存

质量更优化、患儿康复疗效更大化以及康复服务体系更健全的

关键环节。《国际功能、残疾与健康分类》（International

Classification of Functioning, Disability and Health，ICF)作为国

际化的描述功能和健康的标准框架，涵盖了身体结构和功能、

活动和参与以及背景因素两大板块[2]，为照顾者的生存质量提

供了一个评价和战略规划的工具包。

本文采用关键词检索，以“脑瘫”、“脑性瘫痪”、“照

顾者”、“照顾者”、“照料者”、“看护者”、“父母”为

中文关键词；以“cerebral palsy”、“primary caregivers”、

“caregivers”、“parents”、“quality of life ”、“ health related

quality of life”、“influence factor”为英文关键词，在中国知

网、万方数据库、Web of Science、PubMed 进行文献检索，检

索时间为 2017年 1月 1日至 2022年 6月 1日。对符合纳入标

准的文献采用归纳总结法进行分析。文献纳入标准：①研究对

象为 0至 18岁脑瘫儿童的照顾者；②主题是关于脑瘫患儿照

顾者生存质量影响因素的研究；③语种为中文或英文。文献排

除标准：①不能获取全文；②综述类文章。

本文以 ICF为基本框架，将相关研究信息映射到框架中，

梳理出影响照顾者生存质量的主要因素，同时考量了不同种

族、国家和地区在文化、经济等方面的差异，打破了以往研究
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的局限性，从而为脑瘫患儿照顾者生存质量的研究提供新思

路。

一、照顾者生存质量影响因素的国内外研究现状

基于 ICF基本框架，患儿照顾者经历的身体结构和功能损

伤、活动和参与受限等健康问题主要归咎于照顾者的个人因素

和环境因素。

1.1 个人因素

1.1.2 家庭角色和年龄

患儿对母亲生存质量的影响更加明显[1,3]，这与传统的社会

认知赋予母亲更多的照护责任和压力，而其他家庭成员（例如

父亲）在照护中的参与度一直较低有关；其次，相较于一般产

妇，患儿母亲的产后抑郁发病率更高，而抑郁症与个体的生存

质量呈显著负相关关系；此外，生育后的女性因激素水平波动

较大且对儿茶酚胺的敏感性增加，进而出现情绪波动增大且对

负性情绪的记忆增强。此外，随着年龄的增大，照顾者更容易

出现疲劳、慢性肌骨疼痛、焦虑抑郁以及更低的生存质量[4]。

1.1.3 教育水平

照顾者的教育水平在一定程度上反映了个体的健康素养

和社会经济地位，是影响生存质量的重要因素[1,3]。具有更高教

育水平的照顾者有更强的能力和更丰富的资源获取和处理与

疾病相关的信息和服务，从而更好地满足患儿与自身所需；而

教育水平低的照顾者可能因对疾病认知不足、照护技能不佳以

及情绪调整不当等导致康复疗效不佳，阻碍患儿及其家庭更有

效的社会融合。

1.1.4 心理状况

（1）负性情绪与心理弹性

焦虑抑郁等与照顾者的生存质量负相关。Sonune[5]表示，

随着照护时间、经济需求以及情感投入的增加，照顾者的照护

压力逐渐加重，罹患焦虑抑郁症的风险增大，进而导致生存质

量降低；心理弹性亦称复原力，即个体在面临压力和困境时的

心理适应能力，在提升照顾者生存质量上起着积极作用[6]。高

心理弹性照顾者表现出更强的坚韧性和更稳定的情绪，而低心

理弹性照顾者则受逆境影响，常表现出负性情绪和消极应对策

略，生存质量明显低于前者。

（2）应对策略与自我效能感

应对策略是指照顾者在面临疾病和照护压力时所做出的

认知和行为反应，与其生存质量密切相关，其中情绪表达抑制、

逃避和发泄等消极应对策略可能加重应激反应，而积极自我认

知再评、以问题为导向、寻求社会支持等积极应对策略可缓冲

应激事件对照顾者的影响，进而改善生存质量。自我效能感是

指照顾者对有效照护能力的感知和对执行照护任务的信念，是

有效调节患儿行为问题与自身心理压力的关系、提升生存质量

的关键方法[3]。

（4）自我角色认知偏差与创伤后成长

当照顾者特别是患儿父母对子女赋予的社会角色的期待

与患儿实际表现之间出现差异时，照顾者会对自我角色和照护

能力产生质疑，且差异越大时，照顾者的生存质量越低；创伤

后成长则是个体在创伤性事件中抗争而体验到的积极心理变

化，与正性情绪呈正相关。Byra[7]等表示，创伤后成长可帮助

照顾者积极应对负性事件、执行健康促进行为、参与社交以及

提升照护能力等，进而减轻照护负担、提升生存质量。

（5）其他因素

主观幸福感是个体生存质量的重要保护因素之一，脑瘫

儿童照顾者的主观幸福感较一般人群低，且与照护压力、抑郁

焦虑呈负相关。照顾者的睡眠障碍，身体活动不足、熬夜等不

良生活习惯会影响心理健康、增加照护压力、降低生存质量[8]。

1.2 环境因素

1.2.1 患儿特征

患儿的生存质量与照顾者的生存质量之间具有较高的相

关性[9]。患儿因年龄、疾病严重程度、并发症以及心理行为问

题等影响会出现生存质量下降，进而导致照顾者照护负担增

加、生存质量下降。因此，影响患儿生存质量的个人特征亦将

直接或间接影响照顾者的生存质量。

（1）年龄

照顾者的生存质量与患儿的年龄具有高度相关性[3]。患儿

年龄越小，其生活自理能力越差，照护负担越重。随着患儿年

龄的增加，身高和体重的增长加重了照顾者转移、清洁孩子的

负担，同时患儿罹患肺炎、癫痫等疾病的几率逐渐增大，导致

医疗成本增加。不过，也有学者表示照顾者的生存质量与患儿

的年龄不存在显著关系[8]。

（2）疾病严重程度

患儿的疾病严重程度因脑瘫分型、肢体残疾类型、运动能

力、认知水平、感知觉功能等而异，作为照顾者生存质量的决

定因素之一[3,10]，患儿病情越严重，其自理能力越差，照顾者

的照护负担越重，生存质量越低。

（3）睡眠和心理行为问题

患儿的睡眠和心理行为问题是造成照顾者生存质量低下

的主要原因之一。近 35%～78%脑瘫儿童存在睡眠问题,是同龄

正常儿童的 4倍，对照顾者的睡眠质量和日间活动造成严重影

响[1,3,8]；患儿的破坏性行为、注意力缺陷/多动、情绪不稳、社

交障碍以及认知障碍等心理行为问题越突出，照顾者的心理压

力和照护负担越重、对社会支持的感知和生存质量越差，进而

加重患儿的心理行为问题，影响育儿质量和亲子关系[11]。

（4）其他因素
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Berry[12]表示，当患儿并发呼吸、消化、癫痫、视听觉障碍

以及智力障碍等病症时，其照护需求和医疗保健支出更高，对

照顾者的生存质量的影响更明显。此外，患儿的伙伴数量以及

参与公共空间活动的频率是患儿亲社会行为的体现，与照顾者

的生存质量呈正相关。

1.2.2 家庭环境

（1）家庭社会困境

照顾者的生存质量与低收入、低教育水平、居住环境不良

等家庭社会困境密切相关。高治疗费用和低家庭收入是大部分

脑瘫患者家庭必须面对的现实，政府的经济援助也难解窘境，

即使在发达国家，家庭和社会也承担着巨大的经济负担[1,10,13]，

同时低收入家庭患儿及照顾者更易受到社会歧视、孤立和排

斥，导致亲社会行为减少。此外，家庭拥挤、家庭和社区缺乏

无障碍设施则会影响患儿的功能表现，进而对患儿和照顾者的

个人活动、社交以及生存质量产生负面影响[3,10,14]。

（2）家庭复原力与家庭亲密度和适应性

家庭复原力是家庭成员在应对危机时表现出的积极行为

模式、应对策略和良好适应过程[15]。家庭亲密度和适应性则反

映家庭成员间的情感关系以及应对负性事件的能力，是照顾者

心理弹性的保护因素[14]。高复原力、亲密度和适应性强的家庭

在面临困境时常表现出“有难同当”的想法和行为，尤其在家

庭及配偶给予充分的支持时，可有效缓冲负性事件对照顾者生

存质量的负面影响。

1.2.3 社会环境

（1）社会支持

大量研究强调了社会支持在照顾者生存质量中的重要性

[3,10,13]。当医疗需求未得到满足、缺乏包容性公共空间和公共

交通选择、友好的工作时间和环境、照顾者互动平台及适宜的

学校环境等时，照顾者的生存质量普遍更低。反之，充足的情

感、身体、工具和信息支持以及不同来源的支持可以帮助照顾

者更科学地认知疾病并做出明智的决策和行动、缓解经济压力

以及强化其社会性角色，提高创伤后成长水平、心理弹性和主

观幸福感，调节照护负担对照顾者生存质量的影响。

（2）精神宗教信仰

精神宗教信仰既属于照顾者个人特征范畴，也是环境因素

之一。受社会文化背景、传统习俗和个人经历等多维因素的影

响，不同精神宗教信仰和有无精神宗教信仰的照顾者对残疾的

看法均有不同。Gugała等[10]表示精神宗教信仰作为一种积极应

对策略，为照顾者应对压力提供了耐力和抵抗力，构成特殊的

社会认知，使其更容易克服对患儿疾病及未来的负面情绪和忧

虑，获得更多精神支持。然而，也有部分照顾者表示他们因宗

教信仰言论和社会赋予的负面刻板印象而经历来自家庭、社会

的污名化、歧视和孤立，对其生存质量产生了复杂甚至毁灭性

的影响[13]。

（3）特殊环境

例如新型冠状病毒流行导致的特殊环境也会对照顾者的

生存质量产生一定影响。Cankurtaran等[16]发现，突如其来的疫

情改变了全球人民的生产生活状态，对于先前已存在特殊需求

的脑瘫家庭而言，更易受到疫情全球大流行、居家令、儿童保

育和教育设施关闭以及医疗服务中断的负面影响。疫情期间，

患儿的平均康复时长大幅缩短，49%的患儿被迫中止治疗或仅

能参与线上治疗，53%的患儿功能恶化。长期的资源和支持不

足、长时居家、更少外出和社交减少以及经济收入骤降等均加

重了照顾者的经济负担和身心压力，导致生存质量大幅下降。

二、运用 ICF框架研究脑瘫患儿照顾者生存质量的
必要性

正如世界卫生组织在《2014-2021年全球残疾问题行动计

划：增进所有残疾人的健康》中指出：照顾者在残疾人生活中

以及促进他们健康和生存质量中具有重要地位[17]。因此，脑瘫

患儿照顾者的生存质量不仅属于公共卫生问题，更是不容忽视

的社会问题。

生存质量在健康评估中含义广泛且尚无统一定义，主要包

含个体的身体健康、物质条件、社会关系、发展和活动、心理

健康五大领域以及个人与所处环境的关系[18]。当前虽有大量变

量被纳入研究中，但并未充分考虑所有可能因素，仍存在一定

局限性。而作为描述健康的多维框架，ICF的架构与生存质量

的评估内容具有较高的一致性（见表 1）。因此，本文紧扣突

出问题和研究目标，将 ICF作为研究的基本框架，从整体多维

的角度充分诠释了照顾者个人特征、患儿特征及其家庭和社会

环境对照顾者生存质量的重要作用，为今后的研究提供有力指

引。

表 1 ICF基本框架与生存质量评估主要内容对应简表

ICF基本框架[2] 生存质量评估的主要内容[18]

身体结构：组成躯体的器官、肢体

等解剖学构造；

身体功能：身体各系统的生理功能

(包括心理功能)。

身体健康状况：疼痛与不适、精力与

疲劳、睡眠与休息等。

心理健康状况：积极感受、消极感受、

精神宗教信仰等。

活动：个体执行一项任务或行动；

参与：个体投入于生活环境之中。

物质条件：收入、居住条件、饮食、

交通等；

发展和活动：个体活动、日常生活及

工作生产能力；

社会关系：个人关系、社会支持等。
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环境因素：物理环境、社会环境；

个人因素：目前尚未统一界定。

环境因素：物理环境、家庭环境、财

政资源等；

个人因素：目前尚未统一界定。

三、展望

在未来的研究和干预中，将改善照顾者的生存质量纳入患

者的康复综合干预措施中可能成为新的趋势。患者-照顾者二人

组可被视为一个干预单元，从照顾者生存质量的影响因素着

手，设计个性化、综合性干预措施。此外，ICF作为实现不同

学科和领域无障碍交流健康话题的国际通用工具，几乎涵盖了

所有的影响照顾者生存质量的因素，为进一步的研究提供了全

面精准的切入点，因此，未来可将 ICF框架推广到自闭症、阿

尔茨海默病、恶性肿瘤、脑卒中等不同疾患的照顾者群体生存

质量研究中，建立健全该领域的研究范畴和架构，发掘相关研

究突破口，为更好的服务特殊群体，健全全民健康体系提供强

力支撑。
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