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地中海贫血患儿父母心理社会状况调查
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［摘 要］ 目的 了解地中海贫血患儿父母心理社会健康状况。方法 采用晤谈方式，结合自编“地中海贫

血患儿父母调查问卷表”和“临床症状自评量表（)*+ # ’"）”对 ,组地中海贫血患儿父母 !&!例，其中轻型贫血组 -%
对父母，’!人；中间型贫血组 ,(对父母，$"人；重型贫血组 !(对父母，("人。进行调查，并将其 )*+ # ’"的评定结
果与健康儿童父母对照组比较。结果 &,! 例（%!.,/）缺乏本病基本知识，对贫血现象存在许多误解；&0’ 例
（0’.!/）担心患病子女的生长发育受影响，甚至会过早夭折；&$%例（0,."/）对子女患病表示内疚、自责；&!% 例
（(’.-/）不愿公开病情，害怕受到社会歧视；重型贫血组 ,"例（%"."/）父母工作深受影响，-0例（’%."/）缺乏足够
经济支持，治疗信心不足。与对照组比较，)*+ # ’"总均分及焦虑和抑郁两因子分值在 ,组中均明显升高（ ! 1
"."(）；另外，在重型组除偏执和精神病症因子外，大部分因子分值升高，其中以总均分及躯体化、强迫症状、人际关
系、敌对、恐怖等因子明显高于另外两组（ ! 1 "."(）。结论 地中海贫血患儿父母存在广泛的心理社会健康问题。
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地中海贫血又称“海洋性贫血”或“珠蛋白生成

障碍性贫血”，是一组隐型遗传性溶血性疾病。本病

地理分布特殊，我国以广西、广东和海南 !省发病率
最高，调查资料显示上述三地!和"型地中海贫血
的发生率达 "#$ % &#$。由于目前本病缺乏有效
的治疗方法，故形成了较大的患病社会群体，因此了

解他们及其父母的心理问题具有重要的实际意义。

迄今为止，国内学者较多注重本病的临床观察、突

变型鉴定、基因诊断、产前诊断和人群筛查、甚至

费用昂贵的骨髓移植疗法等，缺乏对患儿及其父

母心理和行为特点的研究。我们于 &### 年 & 月至
&##"年 "#月采用晤谈方式，结合自编“地中海贫血
患儿父母调查问卷表”和“临床症状自评量表（’()
* +#）”调查地中海贫血患儿父母 &"& 例，并将其
’()* +#的评定结果与对照组健康儿童父母比较，
显示患儿父母存在广泛的心理社会健康问题。现报

道如下。

! 对象与方法

! ,! 对象

研究对象为我院地中海贫血专科门诊就医的患

儿父母。根据临床和实验室资料将研究对象分为轻

型组、中间型组和重型组 !组。分类标准为：轻型组
的子女包括患!#、!$及"轻型地中海贫血，诊断依
靠家系调查及新生儿脐血筛查，临床无贫血症状，无

须特殊治疗；中间型组的子女包括患 -.-病、-.-
符合 -./012’3及"中间型，临床表现轻至中度贫血，
平时不须特殊治疗，当贫血严重或出现溶血危象时，

需对症治疗；重型组的子女主要为"贫血纯合子重
型和部分合并 -.4双重杂合子重型，临床表现贫血
严重，需要依赖长期输血维持生命。其中，轻型组

56对 +&人，患病子女年龄（7 ,7 8 ! ,9）岁；中间型组
!7对 :#人，患病子女年龄（5 ,& 8 ! ,"）岁；重型组 &7
对 7#人，患病子女年龄（! ,! 8 " ,9）岁。所有患儿均
经过临床和实验室检查确诊，符合诊断标准［"］。对

照组选自来我院健康检查的正常幼儿园和小学儿童

的父母 59 对 +6 人，小儿年龄（5 ,! 8 & ,&）岁。父母
的年龄、学历、职业及家庭经济收入在各组间差异无

显著性（ ! ; #,#7），见表 "。

表 ! 各组小儿父母的一般资料
"#$%& ! <=>=10? @020 AB 2C= D01=>23 AB ECF?@1=> GF2C 2C0?033=HF0

组别 例数 年龄（岁）

学 历

大专及

以上

中

学

小学及

以下

职 业

干部及

技术人员

工

人

农

民

家庭经济收入（人民币：元）

I "### "### % &### % ; !###

对照组 +6 !5,: 8 ! ,7 !: 5+ "# !5 5& &# 6"7 5 &!

轻型组 +& !!,: 8 & ,7 !7 59 + !# !9 &5 &" 6 5 "7

中型组 :# !7,7 8 ! ,: &7 !+ 6 && !" ": "6 5 ! "&

重型组 7# !6,: 8 5 ,! "+ &6 7 ": && "" "" ! & +

! ,’ 方法
" ,& ," 与患儿父母进行晤谈 主要内容包括：%父
母一般情况：年龄、学历、职业、家庭经济收入；&对
本病基本知识的了解程度；’对子女患病的感受和
治疗态度；(子女患病对家庭经济和父母工作的影
响情况。

" ,& ,& 临床症状自评量表（’() * +#）测定方法［&］

’() * +#由 +#个项目组成，反映 +个因子的存在
情况，包括躯体化、强迫症状、人际关系、抑郁、焦虑、

敌对、恐怖、偏执及精神病症等。所有观察组和对照

组在固定专业人员的统一指导下，根据近 "周来的
感受独立逐项填表，文盲者由研究者逐条念给其听，

并帮助填写。所有量表完成后由研究者对每份量表

进行评分。症状的严重程度分 7 级评分：# 级无症
状，"级有轻度症状，& 级为中度，! 级有相当重症
状，5级为严重症状。
! ,’ 统计学方法
采用 ’J’’ +, #统计软件包分析处理，所有实验

数据均进行正态性检验，用!" 8 #表示，各组样本均
数比较采用单因素方差分析，两两比较采用 $检验；
总体率（构成比）的比较采用)

&检验。
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! 结果

! !" 各组患儿父母晤谈问卷调查结果
根据问卷评估结果，"#$例（%$ !#&）缺乏本病基

本知识，对贫血现象存在许多误解，不懂本病是遗传

病，不知道父母双方可能携带致病基因。"’( 例
（’( !$&）担心患病子女的生长发育受影响，甚至会
过早夭折。")%例（’# !*&）表示内疚、自责，不理解
子女为何患遗传病，认为自己家族中以前未出现过

“贫血现象”。"$%例（+( !,&）限制子女与同伴交往，
不愿公开病情，害怕会受到社会歧视。重型地贫组

#* 例（%* !*&，#* - +*）父母工作深受影响，,’ 例
（(% !*&，,’ - +*）缺乏足够经济支持，治疗信心不足。
! !! 各组患儿父母 ./0 # $%评定结果与对照组的
比较

与对照组比较，./0 1 (* 总均分及焦虑和抑郁
两因子分值在 # 组中均明显升高（ ! 2 *!*+）；另
外，在重型组除偏执和精神病症因子外，其它 )个因
子分值高于另外两组（ ! 2 *!*+）；中型组的躯体化
因子高于轻型组（ ! 2 *!*+）。见表 $。

表 ! 患儿父母 ./0 1 (*评定结果与对照组比较
&’()* ! 3454678 9:;<=>;7=?@ ?5A4B 75A 9CD9@784 9@>649 >E ./0 1 (* ?5 =F4 , G6>C<9 （!" H #）

组别 例数 躯体化 躯强迫 人际关系 抑郁 焦虑 敌对 恐怖 偏执 精神病症 总均分

对照组 (% "!## H *!,, "!%+ H *!,) "!%* H *!," "!+) H *!,, "!#’ H *!,+ "!,# H *!,* "!#+ H *!$( "!,, H *!$( "!## H *!$" "!,) H *!$#

轻型组 ($ "!#’ H *!#% "!%% H *!+" "!+( H *!,+ "!)% H *!+#7 " !)# H *!+"7 " !,( H *!,) "!#, H *!#$ "!,+ H *!$( "!$’ H *!," "!+’ H *!$%7

中型组 )* "!+, H *!#’7，D " !+( H *!,# "!+’ H *!,# "!)’ H *!+*7 " !’# H *!+"7 " !+" H *!,$ "!#) H *!$) "!,’ H *!$’ "!#* H *!," "!+( H *!$"7

重型组 +* "!%)H*!,$7，D，@ "!’+H*!#(7，D，@ "!’"H*!,,7，D，@ " !’# H *!+$7 " !’+ H *!,(7 "!)+H*!#(7，D，@ "!%%H*!#,7，D，@ " !,+ H *!," "!#* H *!"$ "!)+H*!$,7，D，@

注："”7"”与对照组比较 ! 2 *!*+； D"”与轻型组比较 ! 2 *!*+； @"”与中型组比较 ! 2 *!*+

+ 讨论

通过晤谈，我们了解到患儿父母过半数缺乏本

病相关基本知识，并存在许多误解。许多患儿父母

存在恐惧、担心、焦虑及内疚和自责等心理问题现

象，这一方面可能因为本病遗传性和难治性特点导

致父母惧怕本病，另一方面也反映出我们在本病防

治工作中存在空白区，提醒医务工作者和有关部门

应当重视已经形成的广大患病人群，转变医学模式，

改善病人及家庭的生存质量。

本组资料显示 (% !*&的重型贫血组家庭缺乏
足够的经济支持，%*&的父母工作深受影响。患儿
家庭无论是父母还是子女都有可能是本病患者，尤

其是中、重型患者往往需要多次或长期到医院看病，

势必影响家庭的经济和父母的工作，从而也会影响

父母的心理社会健康。国外学者［# I %］早就关注地中

海贫血患儿父母的心理社会健康状况，他们发现中、

重型患儿父母广泛存在心理问题，表现有：!被告知
子女患病后，表现对该事件的负反应，如躲避、冷漠、

拒绝与人交谈和沟通、与社会隔离等；"隐匿抑郁、
内疚及自责；#焦虑，担心子女的输血治疗易传染
JKL或过早夭折；$常怨恨自己的家族，责怪他们遗
传这种病给后代，有时甚至迁怒于医务人员。他们

还提出：中、重型患者存在严重的心理社会负担，而

且直接影响父母的心理社会健康状况［+，)，’］。本组

采用 ./0 1 (*评定结果显示，与对照组比较，./0 1

(*总均分及焦虑和抑郁两因子分值在 # 组中均明
显升高；另外，重型组除偏执和精神病症因子外，大

部分因子分值升高，其中以躯体化、强迫症状、人际

关系、敌对、恐怖及总均分明显高于另外两组。说明

地中海贫血的轻重程度不同，父母的心理健康状况

也不同，患儿症状越重，父母所承受的心理压力可能

越大。但同时值得注意的是轻、中型患儿，尽管临床

症状轻微，平时不需要特殊治疗，其父母仍存在较多

心理问题，如焦虑、抑郁和躯体化症状等。M7=?<
等［’］提出：甚至用现代医学最好的技术来治疗地中

海贫血患儿，其父母也难摆脱焦虑、内疚和自责等心

理负担。显然，患儿父母存在的心理社会健康问题

可能是复杂的多层次的，本资料所显示的结果仅仅

是其中一点，需要我们今后联合包括临床心理学和

社会学工作者在内的多学科人员进一步阐明。
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