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Ｔｏｕｒｅｔｔｅ综合征儿童主观生活质量研究

衣明纪　孙中运　冉霓

（青岛大学医学院附属医院儿童保健科，山东 青岛　２６６００３）

　　［摘　要］　目的　探讨Ｔｏｕｒｅｔｔｅ综合征（ＴＳ）儿童的主观生活质量状况，为其综合干预提供理论依据。方法　
选取儿童保健科就诊的１７４例ＴＳ患儿（≥８岁）作为病例组，选取儿童保健科门诊的正常体检儿童１８６例（≥８岁）
为对照组。采用病例对照研究的方法探讨 ＴＳ儿童的主观生活质量状况。结果　ＴＳ儿童主观生活质量总分
（１５６．６±２１．１）低于对照组（１６４．２±２１．２）（Ｐ＜０．０１），家庭生活、学校生活、认知成分、抑郁体验和焦虑体验得分
（１９．１±３．５，２４．１±４．４，９０．６±１３．３，２４．０±４．６，２３．８±４．４）亦低于对照组（２０．７±３．０，２６．６±３．２，９７．９±１５．３，
２５．１±３．１，２４．７±３．５）（Ｐ＜０．０５）。相关分析发现ＴＳ儿童主观生活质量总分与患儿年龄、病程、症状严重程度、儿
童行为总分及家庭矛盾性呈负相关 （ｒ＝－０．４３２，－０．２１３，－０．８６９，－０．１３７，－０．２５７；均 Ｐ＜０．０１），而与家庭
娱乐性呈正相关（ｒ＝０．０８４，Ｐ＜０．０１）。多元逐步回归分析显示 ＴＳ儿童主观生活质量的影响因素是症状严重程
度、患儿年龄、家庭矛盾性和娱乐性（β′＝－０．７８７，－０．１７１，－０．１０９，０．１０６；Ｐ＜０．０１）。结论　ＴＳ儿童主观生活
质量不佳；为提高患儿主观生活质量，尽早控制临床症状与改善家庭环境是必要的。

［中国当代儿科杂志，２０１１，１３（９）：７３２－７３５］
［关　键　词］　Ｔｏｕｒｅｔｔｅ综合征；生活质量；儿童
［中图分类号］　Ｒ７４１　　［文献标识码］　Ａ　　［文章编号］　１００８－８８３０（２０１１）０９－０７３２－０４

ＳｕｂｊｅｃｔｉｖｅｑｕａｌｉｔｙｏｆｌｉｆｅｉｎｃｈｉｌｄｒｅｎｗｉｔｈＴｏｕｒｅｔｔｅｓｙｎｄｒｏｍｅ
ＹＩＭｉｎｇＪｉ，ＳＵＮＺｈｏｎｇＹｕｎ，ＲＡＮＮｉ．ＤｅｐａｒｔｍｅｎｔｏｆＣｈｉｌｄＨｅａｌｔｈＣａｒｅ，ＡｆｆｉｌｉａｔｅｄＨｏｓｐｉｔａｌｏｆＭｅｄｉｃａｌＣｏｌｌｅｇｅ，Ｑｉｎｇｄａｏ
Ｕｎｉｖｅｒｓｉｔｙ，Ｑｉｎｇｄａｏ，Ｓｈａｎｄｏｎｇ２６６００３，Ｃｈｉｎａ（Ｅｍａｉｌ：ｙｉｍｊｉ＠１２６．ｃｏｍ）

　　Ａｂｓｔｒａｃｔ：Ｏｂｊｅｃｔｉｖｅ　ＴｈｉｓｓｔｕｄｙｅｘｐｌｏｒｅｄｔｈｅｓｕｂｊｅｃｔｉｖｅｑｕａｌｉｔｙｏｆｌｉｆｅｉｎｃｈｉｌｄｒｅｎｗｉｔｈＴｏｕｒｅｔｔｅｓｙｎｄｒｏｍｅ（ＴＳ）ｉｎ
ｏｒｄｅｒｔｏｐｒｏｖｉｄｅａｂａｓｉｓｆｏｒｍｏｒｅｅｆｆｅｃｔｉｖｅｉｎｔｅｒｆｅｒｅｎｃｅｏｆＴＳ．Ｍｅｔｈｏｄｓ　Ａｔｏｔａｌｏｆ１７４ｃｈｉｌｄｒｅｎｗｉｔｈＴＳ（≥８ｙｅａｒｓｏｌｄ）ａｎｄ
１８６ａｇｅｄｍａｔｃｈｅｄｈｅａｌｔｈｙｃｈｉｌｄｒｅｎａｓｃｏｎｔｒｏｌｓｗｅｒｅｅｎｒｏｌｌｅｄ．Ｔｈｅｓｕｂｊｅｃｔｉｖｅｑｕａｌｉｔｙｏｆｌｉｆｅｗａｓｉｎｖｅｓｔｉｇａｔｅｄｂｙａｃａｓｅｃｏｎｔｒｏｌ
ｓｔｕｄｙ．Ｒｅｓｕｌｔｓ　ＴｈｅｔｏｔａｌｓｃｏｒｅｏｆｓｕｂｊｅｃｔｉｖｅｑｕａｌｉｔｙｏｆｌｉｆｅｉｎｔｈｅＴＳｇｒｏｕｐ（１５６．６±２１．１）ｗａｓｌｏｗｅｒｔｈａｎｔｈａｔｉｎｔｈｅｃｏｎｔｒｏｌ
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ｏｒｉｅｎｔａｔｉｏｎ（ｒ＝０．０８４，Ｐ＜０．０１）．Ｔｈｅｍｕｌｔｉｐｌｅｓｔｅｐｒｅｇｒｅｓｓｉｏｎａｎａｌｙｓｉｓｉｎｄｉｃａｔｅｄｔｈａｔｔｈｅｆａｃｔｏｒｓｉｎｆｌｕｅｎｃｉｎｇｔｈｅ
ｓｕｂｊｅｃｔｉｖｅｑｕａｌｉｔｙｏｆｌｉｆｅｉｎｃｈｉｌｄｒｅｎｗｉｔｈＴＳｉｎｃｌｕｄｅｄｔｈｅｓｅｖｅｒｉｔｙｏｆｓｙｍｐｔｏｍｓ，ａｇｅ，ｆａｍｉｌｙｃｏｎｆｌｉｃｔａｎｄｆａｍｉｌｙａｃｔｉｖｅ
ｃｕｌｔｕｒａｌｏｒｉｅｎｔａｔｉｏｎ（β′＝－０．７８７，－０．１７１，－０．１０９，０．１０６；Ｐ＜０．０１）．Ｃｏｎｃｌｕｓｉｏｎｓ　Ｔｈｅｓｕｂｊｅｃｔｉｖｅｑｕａｌｉｔｙｏｆｌｉｆｅｉｓ
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　　Ｔｏｕｒｅｔｔｅ综合征（Ｔｏｕｒｅｔｔｅｓｙｎｄｒｏｍｅ，ＴＳ）是抽动
障碍的一种类型，为慢性神经精神障碍性疾病，发病

于儿童、青少年期，以某种形式的不随意、快速、重复

的非节律运动和无目的、突发性发声抽动或秽语为

特点［１］。患病率为０．４３％ ～０．４７％，且有逐年增加

趋势，正成为危害儿童健康的常见严重慢性疾病之

一［２３］。常伴有注意缺陷多动障碍、强迫障碍、情绪

障碍、自伤行为以及品行障碍等心理问题，对患儿身

心健康影响巨大［４５］。主观生活质量是身体机能、精

神状态和社会能力等方面的主观评价，全面反映个

·２３７·
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体生活状况及心理状态，是个体对生活的总体满意

程度和对个人健康的感受［６］。由于目前涉及 ＴＳ儿
童主观生活质量的研究较少，因此本研究通过对 ＴＳ
患儿主观生活质量的研究，以期为临床综合干预提

供理论依据。

１　资料与方法

１．１　研究对象
将２００８年１１月至２０１０年１０月就诊于我院儿

童保健科发育行为门诊的１７４例 ＴＳ儿童及其家长
作为调查对象。所有病例均符合《美国精神疾病诊

断与统计手册》４版（ＤＳＭⅣ）ＴＳ诊断标准［６］。ＴＳ
患儿中男１３８例（７９．３％），女３６例（２０．７％），年龄
８～１６岁，平均年龄１０．５±２．３岁。平均发病年龄
７．４±２．２岁，平均病程２．５±１．４年。对照组为来
自我院儿童保健科同期正常体检儿童１８６例，其中
男１４３例（７６．９％），女 ４３例（２３．１％），平均年龄
１０．６±２．０岁。两组年龄、家庭经济状况、父母文化
背景相匹配。

１．２　研究方法
１．２．１　一般情况调查　　内容包括：儿童一般情况
（性别、年龄）；家庭环境（家庭结构、父母文化程度、

家庭经济水平）；临床资料（起病年龄、病程、首发症

状、症状特点、就诊时年龄、症状严重程度等）。

１．２．２　儿童调查　　采用由程灶火编制的儿少主
观生活质量问卷（ＩＳＬＱ）［７］。评价２个成分（认知成
分与情感成分）和８个维度（家庭生活、同伴交往、
学校生活、生活环境、自我认识、抑郁体验、焦虑体验

和躯体情感）。各成分、维度及总分越高，说明满意

水平越高。

１．２．３　家长调查　　采用 Ａｃｈｅｎｂａｃｈ儿童行为量
表（ＣＢＣＬ）［８］中家长用量表的行为问题部分（包括
１１３个项目），计算每位儿童的行为问题总分。
１．２．４　家庭环境调查　　采用家庭环境量表中
文版（ＦＥＳＣＶ）［８］。量表分为 １０个分量表，分别
评价亲密度、情感表达、矛盾性、独立性、成功性、

知识性、娱乐性、道德宗教观、组织性、控制性等１０
个家庭特征。因情感表达、独立性与道德宗教观３
个分量表不适合我国国情，故本研究未采用上述３
个分量表。

１．２．５　病情严重程度调查　　采用耶鲁综合抽
动严重程度量表（ＹＧＴＳＳ）［９］。根据评定结果的量
表总分，将抽动症状严重程度分为３个等级：轻度
（＜２５分），中度（２５～５０分），重度（＞５０分）。

１．３　统计学分析
采用ＳＰＳＳ１５．０软件进行统计分析。计量资料

以均数 ±标准差（ｘ±ｓ）表示，组间均数比较采用 ｔ
检验和方差分析，方差分析后的多重比较采用 ｑ检
验（ＳＮＫ法）；组间构成比的比较采用 χ２检验；主观
生活质量总分的影响因素分析采用 ｐｅａｒｓｏｎ相关分
析和多元线性逐步回归分析。

２　结果

２．１　研究对象的一般情况
两组儿童在年龄、家庭经济情况及父母文化背

景方面差异均无统计学意义（Ｐ＞０．０５）；而在家庭
结构方面两组间差异有统计学意义（Ｐ＜０．０１），ＴＳ
组的重组家庭与不完整家庭的构成比高于对照组。

见表１。

表１　研究对象的分布情况　［例（％）］

项目 分类
对照组

（ｎ＝１８６）
ＴＳ组
（ｎ＝１７４） χ２值 Ｐ值

性别 男童 １４３（７６．９） １３８（７９．３） ８．０６５ ０．３２５
女童 ４３（２３．１） ３６（２０．７）

家庭结构 扩大核心家庭 ６１（３２．８） ５３（３０．５） １６．３４７ ０．００１
核心家庭 １２０（６４．５） １０７（６１．５）
重组家庭 　２（１．１） 　６（３．４）
不完整家庭 　３（１．６） 　８（４．６）

人均收入／月 ＜２０００元 ２６（１４．０） ２０（１１．５） ３８．３５３ １．３６４
２０００～５０００元 １３４（７２．０） １３３（７６．４）
≥５０００元 ２６（１４．０） ２１（１２．１）

父亲文化水平 研究生及以上 　４（２．２） 　３（１．７） ３．７０４ ０．５７１
大学 ４０（２１．５） ３８（２１．８）
中专、高中 ６２（３３．３） ５６（３２．２）
初中及以下 ８０（４３．０） ７７（４４．３）

母亲文化水平 研究生及以上 　４（２．２） 　２（１．１） ４．４６９ ０．４８９
大学 ４１（２２．０） ３８（２１．８）
中专、高中 ３７（１９．９） ３２（１８．４）
初中及以下 １０４（５５．９） １０２（５８．７）

２．２　主观生活质量比较
ＴＳ组儿童的主观生活质量总分、家庭生活、学校

生活、认知成分、抑郁体验和焦虑体验得分均低于对照

组，差异有统计学意义（Ｐ＜０．０１或０．０５）。见表２。

表２　ＴＳ组与对照组主观生活质量评分比较　（ｘ±ｓ）

项目 对照组（ｎ＝１８６） ＴＳ组（ｎ＝１７４） ｔ值 Ｐ值

家庭生活 ２０．７±３．０ １９．１±３．５ ４．１４１ ＜０．００１
同伴交往 １８．４±５．０ １７．７±４．３ １．３６３ ０．１７４
学校生活 ２６．６±３．２ ２４．１±４．４ ５．６０６ ＜０．００１
生活环境 １４．８±４．４ １４．４±３．２ １．０５３ ０．２９３
自我认识 １６．４±３．４ １５．８±４．０ １．５８４ ０．１１４
抑郁体验 ２５．１±３．１ ２４．０±４．６ ２．２０５ ０．０２８
焦虑体验 ２４．７±３．５ ２３．８±４．４ １．８７６ ０．０４７
躯体情感 １６．８±２．８ １６．１±３．０ １．９４４ ０．０５３
认知成分 ９７．９±１５．３ ９０．６±１３．３ ４．３３２ ＜０．００１
情感成分 ６６．２±９．４ ６５．９±１１．１ ０．２３６ ０．８１４
总分 １６４．２±２１．２ １５６．６±２１．１ ３．０４５ ０．００２

·３３７·
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　　不同症状严重程度 ＴＳ儿童的主观生活质量状
况见表３。从表３可以看出中度组与重度组 ＴＳ儿
童的学校生活、抑郁体验、焦虑体验、认知成分、情感

成分的得分以及主观生命质量总分低于轻度组

（Ｐ＜０．０１或０．０５），重度组 ＴＳ儿童的抑郁体验得
分低于中度组（Ｐ＜０．０５）。

　　表３　不同症状严重程度ＴＳ儿童主观生活质量评分比
较　（ｘ±ｓ）

项目
轻度

（ｎ＝１０１）
中度

（ｎ＝３２）
重度

（ｎ＝１１）
Ｆ值 Ｐ值

家庭生活 １９．２±３．７ １９．０±３．２ １８．５±２．９ ０．１９６ ０．８２２
同伴交往 １８．１±４．４ １７．３±３．０ １４．９±５．７ ２．９３４ ０．０５６
学校生活 ２５．３±３．３ ２１．８±３．８ａ １９．６±８．３ａ １７．１３０ ＜０．００１
生活环境 １４．８±３．３ １３．５±３．２ １２．９±１．３ ３．０３６ ０．０５１
自我认识 １６．２±３．９ １４．４±３．１ １５．６±６．１ ２．５３９ ０．０８３
抑郁体验 ２５．１±３．８ ２２．４±４．７ａ １９．２±６．２ａ，ｃ １２．５３０ ＜０．００１
焦虑体验 ２５．５±５．３ ２３．２±４．８ｂ ２２．５±４．３ｂ ３．５５５ ０．０３１
躯体情感 １６．４±３．２ １５．７±２．４ １４．６±１．６ ２．１５７ ０．１２０
认知成分 ９３．１±１３．２ ８６．０±９．３ａ ８１．４±１７．０ａ ６．９３７ ０．００１
情感成分 ６８．０±１０．７ ６２．３±９．８ａ ５７．４±１１．３ａ ７．４７７ ０．００１
总分 １６１．１±１９．５ １４８．３±１７．８ａ １３８．７±２７．７ａ ９．９１６ ＜０．００１

　　ａ：与轻度组比较，Ｐ＜０．０１；ｂ：与轻度组比较，Ｐ＜０．０５；ｃ：与中度组比
较，Ｐ＜０．０５

２．３　主观生活质量影响因素相关分析
将ＴＳ儿童主观生活质量总分与年龄、病程、症

状严重程度、行为总分及家庭环境各因子得分进行

相关分析，发现ＴＳ儿童主观生活质量总分与患儿年
龄、病程、症状严重程度、儿童行为总分及家庭矛盾

性呈负相关（Ｐ＜０．０１），而与家庭娱乐性呈正相关
（Ｐ＜０．０１）。见表４。进一步以ＴＳ儿童主观生活质
量总分为因变量，以患儿年龄、患儿病程、症状严重

程度得分、行为总分、家庭矛盾性及娱乐性等变量作

为自变量，进行多元逐步回归分析，结果显示ＴＳ儿童
主观生活质量的影响因素按其作用大小分别是症状

严重程度、患儿年龄、家庭矛盾性和娱乐性。见表５。

　　表４　ＴＳ儿童主观生活质量总分与影响因素相关分析
结果　（ｎ＝１７４）

项目 ｘ±ｓ ｒ值 Ｐ值

年龄（年） ９．３±２．５ －０．４３２ ＜０．００１
病程 ２．５±１．４ －０．２１３ ０．００４
症状严重程度 ２２±１６ －０．８６９ ＜０．００１
行为总分 ４０±２５ －０．１３７ ０．００２
亲密度 ６．６±１．８ ０．０２６ ０．７３０
家庭矛盾性 ４．３±２．４ －０．２５７ ＜０．００１
成功性 ６．４±１．９ －０．００３ ０．９６３
知识性 ３．４±１．９ －０．０５３ ０．２５９
娱乐性 ３．６±２．２ ０．０８４ ０．００６
组织性 ５．２±２．０ －０．０３７ ０．６２０
控制性 ３．７±１．８ －０．０３０ ０．６８９

　　表５　ＴＳ儿童主观生活质量总分影响因素的多元逐步
回归分析结果

β ＳＥ β′ ｔ值 Ｐ值

常量 ２０３．１６６ ４．８７５ ４１．６７４ ＜０．００１
症状严重程度 －１．３８２ ０．０６３ －０．７８７－２２．０９４ ＜０．００１
患儿年龄 －０．１９８ ０．０４１ －０．１７１ －４．７９８ ＜０．００１
家庭矛盾性 －１．３１３ ０．４１５ －０．１０９ －３．１６３ ０．００２
娱乐性 １．２５２ ０．４３２ ０．１０６ ２．８９９ ０．００４

　　注：β为回归系数，ＳＥ为标准误，β′为标准化回归系数

３　讨论

生活质量评价是目前国内外医学研究领域中广

泛开展的一种全面健康监测手段［１０］。一般而言，主

观感受的生活质量包括情感成分和认知成分两个方

面。情感成分为个体在实际生活中感受到的情感体

验，如抑郁、焦虑、躯体感受等；认知成分为个体按照

自己独特的标准对客观生活状况的认知评价，如家

庭生活、学校生活、社会交往等。近年来，疾病状态

下儿童生活质量问题受到心理学研究及临床工作者

的普遍关注。Ｔｏｕｒｅｔｔｅ综合征作为一种慢性反复性
疾病，充分认识ＴＳ患儿主观生活质量状况，准确了
解其影响因素，对提高此类儿童生活质量及对疾病

的综合干预、改善预后有极其重要的意义。

ＭüｌｌｅｒＶａｈｌ等［１１］研究 ＴＳ成人患者生活质量，
发现ＴＳ组有５７．１％患焦虑抑郁症，主观生活质量
满意度明显低于健康对照组，多因素 ｌｏｇｉｓｔｉｃ回归分
析发现抽动症状严重程度及年龄是影响 ＴＳ患者生
活质量的主要因素。本研究发现 ＴＳ儿童的主观生
活质量明显低于对照组儿童。与对照组儿童相比，

ＴＳ儿童对家庭生活、学校生活的主观满意程度低，
自我评价差，有较多的负性情绪。此类儿童常表现

全身多部位不自主抽动、不自主异常发声及某些不

良行为，时常感到不幸福，自卑感明显，表现出明显

的抑郁、较低的自我评价。因此为改善ＴＳ患儿的生
活质量，除积极控制临床症状外还要进行综合心理

干预。

本研究通过相关分析发现 ＴＳ儿童主观生活质
量总分与患儿年龄、病程、症状严重程度、儿童行为

总分及家庭矛盾性呈负相关，而与家庭娱乐性呈正

相关。逐步回归分析显示影响因素按其作用大小分

别是症状严重程度、患儿年龄、家庭矛盾性和娱乐

性，其中症状严重程度是影响ＴＳ儿童主观生活质量
的首要因素，其次是患儿年龄，即症状严重程度越

重、患儿年龄越大，疾病对患儿心理健康影响越大。
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重症ＴＳ患儿往往表现为全身多部位频繁复杂抽动
和喉部异常怪异发声，外观形象损害巨大，严重影响

患儿生活、学习甚至正常交流，导致患儿明显自卑、

孤僻退缩，回避交往，无幸福感，生活质量低下。同

时儿童年龄越大，越注重自己外貌形象，对自己的缺

陷关注度越高，其对生活质量满意度降低，继而进一

步影响ＴＳ儿童心理健康。
家庭环境也是影响 ＴＳ儿童主观生活质量的重

要因素。家庭的父母养育方式、物质环境、父母情

绪、气氛和家庭结构等对儿童心理发展、个性形成产

生重要影响。矛盾性代表家庭成员之间公开表露愤

怒、攻击和矛盾的程度，对 ＴＳ儿童主观生活质量有
着负性的影响作用［１２］。娱乐性是指家庭成员非常

喜欢并积极主动参与社会交往活动和各种娱乐活

动。本研究显示娱乐性对 ＴＳ儿童主观生活质量起
正向影响作用，所以在改善家庭环境方面应控制矛

盾性、增加娱乐性。

综上所述，本研究结果提示控制ＴＳ儿童的临床
症状是提高患儿主观生活质量的关键因素。除此之

外，还应进行系统的心理治疗，同时注意改善不良家

庭环境，普及ＴＳ的防治知识，为患儿尽量创造一个
宽松的生活环境，从而进一步减轻疾病对于患儿的

负面影响，提高患儿的生活质量。
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孤独症实用技术培训班、贝利量表评定方法招生通知

国家重点学科中南大学湘雅二医院精神卫生研究所联合台湾林口长庚医院儿童心智科举办首期孤独症实用技术

培训班，培训班将由台湾最具规模、拥有近二十年孤独症儿童培训经验的长庚医院儿童心智科吴佑佑主任率领的培

训团队授课，讲授孤独症实用操作技能，时间２０１１年１２月１日至１２月４日，限额报名。《婴幼儿行为发展与贝利量表
评定方法讲习班》系统介绍婴幼儿行为发展的基础理论与基础知识，贝利婴幼儿发育量表评定方法，时间２０１１年１２
月５日至７日。本项目为国家级继续医学教育项目（Ｉ类１０分），欢迎相关专业人员报名参加。

联系电话：１３５７４１９４８８６（黄菲），１３７５５０１３５０５（罗婷），Ｅｍａｉｌ：ｌｕｏｘｒ＠ｖｉｐ．ｓｉｎａ．ｃｏｍ，１２３８５０７８０＠ｑｑ．ｃｏｍ

中南大学湘雅二医院精神卫生研究所
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