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引言

智力障碍（Intellectual Disability），根据美

国智力与发展性障碍协会（American Association 

on Intellectual and Developmental Disabilities, 

AAIDD）的定义，是一种发生于 18 岁之前以智力功

能和适应行为都存在显著限制为特征的障碍 [1]，其适

应行为表现为概念的（conceptual）、社会的（social）

以及应用性的（practical）的适应性技能。本文所指

的智力障碍包括一般的智力障碍、精神发育迟滞以

及由自闭症、唐氏综合征和脑瘫引起的智力残疾。

智力障碍作为残疾的一种类型，给患者自身、患

者的家庭以及社会造成极大的不利。据统计，美国的

智力障碍患病率报告为 3％ ；在日本，据 1967 年文

部省统计，小学生中智力障碍患者占 2.07％，智力

障碍患者占总人口的 2.6％ ；菲律宾的 8 ～ 16 岁儿

童中，智力障碍者占 2％ ；瑞典的报告为 1.8％ ；英

国为 1．2％ [2]。国内智力障碍患病率为 1.268%，其

中城市为 0．663%，城镇为 1.109％，农村为 1.413％。

我国每年新增0～6岁残疾儿童约19.9万 [2]。在听力、

视力、智力、肢体、精神等五类残疾儿童中，智力

障碍所占比例最高，为 54.21％，是我国目前儿童残

疾的首要原因 [2]。

长期以来该领域的各项研究基本针对智障儿童

自身适应情况及心理健康状况，较少关注抚养者的

心理健康状况，在中国尤为如此。本研究主要概述

了国外在该领域的研究成果，希望能为今后的研究

和干预工作提供借鉴与帮助。 

1 智障儿童抚养者心理健康状况

智障儿童的抚养者相较于健全儿童的抚养者可

能会承受更大的经济、体力和精神负担，遭遇更大

的压力，面对更不友好的环境，发生更严重或更频

繁的健康问题 [3]。

相比于健全儿童的母亲，智障儿童的母亲报告
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了更低水平的幸福感，自尊和自我效能 [4]，也有研究

者发现智障儿童的抚养者在 SCL-90 自陈量表中除

恐怖因子外其他因子（躯体化、强迫、人际关系、抑郁、

焦虑、敌对、偏执和精神病性）均显著高于对照组，

差异具有统计学意义 (P<0.01)[5]。

Mei-Ying Chang 等人从访谈中归纳出了抚养

者由于儿童的精神发育迟滞而感受到的各种压力：对

孩子未来的悲观；对孩子可能遭受他人侮辱和虐待的

担忧，感到绝望；对孩子的行为的担忧和受到的困扰，

包括暴力、自虐、反社会、多动、发怒、尖叫、走失等；

不足的或者无效的支持及资源等。

Landsman 将抚养者对拥有患有智力障碍孩子的

反应描述为害怕、否认、愤怒、困惑、愧疚、痛苦

和抱怨，并将其总结为“由于希望受到冲击而造成

的创伤”。传统的精神分析理论将抚养者的反应视为

否认、抑制、取代或者升华的神经防御机制。

尽管抚养者体验到痛苦和悲伤，但他们也同样

体验到希望、爱、力量和快乐。这些积极情绪的来

源主要包括 ：孩子仍然活着，看似微不足道的愉快

的小事，以及这些磨砺使他们形成全新的观念并且

变得更加坚强。这些积极情绪是抚养者的真切体会，

而非强颜欢笑 ；部分抚养者甚至因为其乐观情绪被

错误解读为适应不良而愤怒。

2 不同类型智障儿童抚养者心理健康状况比较

智障儿童抚养者均存在不同程度的心理压力与

情绪障碍，不同类型的智力障碍所导致的抚养者压

力有一定差别。

美国一项研究将健全儿童和精神发育迟滞、自

闭症、唐氏综合症和脑瘫等智障儿童抚养者的心理

健康状况进行比较发现，自闭症儿童的母亲比其他

组报告了更多养育压力，且这一情况在不同年龄组里

具有一致性。即使消除了行为问题和认知水平差异的

影响，儿童不同的症状仍导致母亲不同的压力感受。

美国另一项研究对患自闭症谱系障碍儿童的母

亲与发展程度上与之匹配的发育迟滞但无自闭症的

儿童的母亲进行比较，发现前者比后者养育压力和

心理困扰程度更高。加州大学的研究人员将唐氏综

合症儿童的抚养者及其他类型智障儿童的抚养者进

行对比发现，前者都认为自己的孩子有更积极的个

性和更少的适应不良行为。可能由于这些积极观念，

相比于其他类型智障儿童的父亲，唐氏综合症儿童

的父亲体验到的与孩子有关的压力较少，尤其在可

接受性，适应性和要求程度方面。

英国的研究结果与之相似，自闭症儿童母亲报

告最低水平的幸福感而唐氏综合症儿童的母亲幸福

感最强烈。

瑞典也进行了相关的研究，且结果与美国、英

国等具有高度一致性，即相比于唐氏综合症孩子的

家庭和控制组家庭，智力障碍和自闭症孩子的抚养

者体验到更多的压力和限制。

在一项对照研究中，采用贝克抑郁量表（BDI）

评估抚养者抑郁程度的结果显示，自闭症儿童母亲

抑郁得分（平均 11.8）高于仅有智障没有自闭症的

儿童母亲（平均 9.2），高于自闭症儿童父亲（平均

6.2），高于仅有智力障碍没有自闭症的儿童的父亲

（平均 5.0），高于控制组（即健全儿童）母亲（平均

5.0），高于控制组父亲（平均 4.1）。45% 仅有智力

障碍的儿童的母亲以及 50% 自闭症儿童的母亲有较

高的抑郁分数 (BDI>9）。其他组仅为 15% ～ 21%。

3 智障儿童父亲与母亲的心理健康状况异同比

较

由于文化影响和社会现实，大部分家庭中母亲

承担了主要和直接的照顾儿童的责任。与儿童不同

程度的接触和抚养任务可能会使智障儿童的父亲和

母亲体验到不同的抚养经历，从而产生不同程度的

压力和心理问题。

对于智障儿童抚养者的心理健康状况，一种观

点认为父亲和母亲并无心理健康状况的差异。加州大

学的研究小组发现，抚养者在对孩子的问题的等级评

定上有高度一致性。在一项为期三年的纵向研究中，

抚养者对于“孩子没有智力障碍”的渴望强度随时

间下降，说明双方对孩子的情况都在逐渐接纳。此外，

在与孩子残疾相关的逃避行为上，抚养者报告的程

度相似。

另一种观点则认为智障儿童的父亲和母亲心理

健康状况有显著差异。Elizabeth J. Bruce 等人的

研究显示，在尽力回避由想到孩子引起的悲伤和回忆

起诊断阶段的悲伤情绪等方面，母亲比父亲更为显

著。此外，当回忆起诊断时期，母亲在第二年和第三

年的悲伤程度下降，而父亲没有明显变化。研究者

认为可能是母亲比父亲有更多直接照顾孩子的行为，

更频繁地面对触发悲伤情绪的刺激，因而在评分项

目上得分更高；但同时，这种与孩子的持续接触也可

能提供了更多的思考时间，从而变成有利因素。父

亲可能由于远离触发悲伤情绪的刺激而暂时被保护，

但是日复一日投入工作、远离孩子也使得思考时间减
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少，从而使得父亲更难走出与诊断有关的悲伤情绪。

因此当回忆起诊断时期，父亲的悲伤并未减少。

父亲与母亲的差异还体现在对情境的消极定义

上。T. Saloviita 等人提出，对于情境的消极定义是

对于抚养者压力最重要的预测因子。对于母亲，消

极定义与孩子的行为问题有关。而对于父亲，消极

定义与感受到的社会对孩子的接纳程度有关。

4 影响智障儿童抚养者心理健康状况的因素

智障儿童抚养者心理健康状况的影响因素涉及

众多可能。抚养者承受着多重负担 ：第一，来源于

抚养者人格特质、对儿童情况的认知、处理问题的策

略等的精神负担；第二，来源于家庭经济状况、人数、

父母教育程度等的经济负担；第三，来源于儿童异常

行为程度、家庭内部分工等体力负担；第四，来源于

社会支持状况与家庭内部支持状况的人际关系负担。

这些负担可能对抚养者的心理健康状况产生不同程

度的影响。

抚养者对于儿童患病认知与主观感受也会导致

其悲伤。然而，在不同地区或不同类型智力障碍的

儿童抚养者为样本的研究中，虽然发现了结果有一

定相似性，但还未完全达成共识。

美国一些研究发现，自闭症儿童和精神发育迟

滞儿童的抚养者相对于健全儿童抚养者而言，其养

育压力和心理困扰主要来源于孩子的行为问题而非

发育迟滞、认知迟缓和日常生活技能，且在外显的

行为问题上尤为显著。此外，相比于自闭症组，这

一现象在精神发育迟滞组更为显著。控制行为问题

因素后，母亲压力或抑郁与诊断出的儿童疾病无关。

父母的应对策略对其认知也有重要影响，

Winnie W. S. Mak 等人以中国文化为背景的研究

认为，问题为中心应对法与积极认知相关，情绪为

中心应对法与消极认知相关，关系为中心应对法则

与积极和消极认知都相关 ；人际关系为中心的应对

法对于集体主义文化内理解抚养者认知更为适宜。

对于不同类型的智力障碍，影响抚养者压力的

因素也不同。加州大学一个研究小组就唐氏综合症

和其他智障儿童父亲的心理健康状况展开研究，得

出结论认为唐氏综合症儿童的父亲的压力等级与孩

子个性、年龄和适应不良行为有关。其他智障儿童

的父亲的压力等级与孩子的适应不良行为、性别与

父亲的教育程度有关 ；其中女孩引起了更高程度的

情绪压力 ；此外，教育程度更低的父亲报告了更多

的角色胜任压力。

英国的研究与美国的研究具有一定相似性。他

们同样发现养育方式对压力大小有影响，在精神发

育迟滞儿童抚养者所采取的不同养育方式中，尤以

权威型的养育方式压力最大。

英国另一个研究小组发现抚养者压力的差异可

以由抚养者的内外控倾向、满意程度、孩子的行为

问题和家庭支持来解释。这一结果体现了抚养者的

认知在影响压力程度上具有一定的重要性。

英国国家统计局 1999 年开展的一项大样本调查

显示，智障儿童母亲的心理健康状况与如下因素有

关：孩子难以拥有更多的社会影响力，拥有男孩，孩

子感受到不止一种潜在的生活压力事件，贫穷，收

到根据经济调查结果发放的福利，以及不健康的家

庭运作。E.Emerson 还得出结论，智障儿童母亲体

验到低幸福感的风险日益增加，从社会学和统计学

角度来看，这很大程度上归因于她们日益增加的社

会经济损失的风险。

瑞典的抚养者也报告了大多数国际文献中提到

的压力源，但不包括经济压力，因为瑞典政府和社

区为残疾儿童抚养者提供支持和部分特权。对于多

数有智障儿童的家庭而言，社会生活受限制以及大

量时间被占用是两个最显著的压力源。

中东地区的情况则截然不同，有智障儿童的家

庭普遍抱怨受到孤立、缺乏帮助他们提高孩子能力的

社区资源。与母亲抑郁相关的因素按重要性依次是 ：

家庭压力，养育压力和家庭收入 [6]。

国内的相关研究表明，精神发育迟滞儿童及青

少年抚养者的抑郁得分显著高于健全儿童抚养者。其

中，抑郁与照顾负担、日常照料压力以及情绪中心解

决策略倾向均有显著正相关 ；而与自我效能及自尊、

家庭月收入以及问题中心解决策略倾向有显著负相

关 [7]。抚养者情绪障碍的单因素方差分析结果显示，

抚养者情绪障碍与子女是否有异常行为倾向、是否进

行系统的康复训练以及抚养者与子女的关系显著相

关 ；抚养者情绪障碍的多因素多水平分析结果显示，

患儿的语言发育水平与其抚养者的情绪障碍得分显

著负相关；抚养者获得的社会支持总分及客观支持分

与其情绪障碍负相关 ；在控制了儿童发育平因素后，

抚养者社会支持总分及客观支持分与其情绪障碍仍

呈显著负相关。

多重角色、文化差异以及血缘关系均对抚养者

的心理健康状况造成了不同程度的影响。多重角色

占有（养育，职业，婚姻）可以通过对社会经济地位

的影响来给智障儿童和青少年的母亲带来积极影响。
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在移民中，对于文化适应更好的母亲，拥有更多角

色预示着更多的幸福感。美国一项研究例证了文化

差异的影响。在智力障碍年轻人的看护者报告的抑

郁程度、精神状态和积极认知方面，存在文化差异。

该研究参与者为居住在南加州的英国人和拉丁美洲

人。其中，拉丁美洲母亲报告了更高水平的抑郁症

状和更低迷的精神状态，以及更多来自孩子的影响。

研究还发现智障儿童父母比养父母不满意程度更高。

5 启发

智障儿童由于自身认知水平、自理能力的缺陷，

平时生活主要依靠抚养者，家庭是其最主要的生活

场所，抚养者是其直接接触的对象，不难想象，良

好的家庭环境、充满关爱积极向上的抚养者会对儿

童的生活产生积极影响。研究指出，协助照料智障

儿童、倾听其抚养者的心声，加强社会支持均可以

提高抚养者的健康水平，而提升抚养者的心理健康

有利于智障儿童的心理健康状况、预后和基本生活

环境。在这方面，国内的研究无论是质量还是数量

都远远落后于国外，且现有文献的数据也较为落后。

因此国内研究应当在借鉴国外研究与经验的同时，立

足于本国现状和特殊的文化社会背景，开展智障儿

童抚养者研究以及在研究背景下进行的有效干预。

社会各界也应通过各种方式加大对智障儿童抚

养者经济和心理方面的支持力度。美国于 2005 ～

2006 年开展一项教育心理支持项目，12 月后对残疾

儿童抚养者的心理健康和幸福感进行评估的结果证

明了该项目有效。国内也可以借鉴这样经验，开展

符合中国社会现实和文化的支持项目，通过社会的

力量为处于弱势地位的智障儿童抚养者提供支持与

专业帮助，使抚养者感受到积极的社会支持，减轻

其负担与压力，改善其心理健康状况。

同时，还应加强对智障儿童父母的培训。照顾

智障儿童需要大量的时间与精力，但由于经济状况的

限制，不是每个家庭都能负担得起专业的陪护服务，

父母所掌握的陪护知识也十分有限。具有一定护理

知识和心理健康知识的抚养者才能更好地抚养智障

儿童，为儿童提供更好的生存环境和生活条件。
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