
Advances in Psychology 心理学进展, 2022, 12(6), 2226-2232 
Published Online June 2022 in Hans. http://www.hanspub.org/journal/ap 
https://doi.org/10.12677/ap.2022.126264  

文章引用: 王远方, 贺雯琪, 易春丽(2022). 抽动障碍儿童的家庭养育问题及养育体验. 心理学进展, 12(6), 2226-2232.  
DOI: 10.12677/ap.2022.126264 

 
 

抽动障碍儿童的家庭养育问题及养育体验 
——基于对抽动障碍患儿母亲的访谈 

王远方，贺雯琪，易春丽* 

北京大学心理与认知科学学院，行为与心理健康北京市重点实验室，北京 
 
收稿日期：2022年5月26日；录用日期：2022年6月21日；发布日期：2022年6月28日 

 
 

 
摘  要 

目的：探索抽动障碍患儿母亲在养育中所面临的问题及其养育体验。方法：采用半结构化深度访谈法，

访谈对象为育有抽动障碍子女的母亲17名。结果：约35%的受访者表示子女的抽动或秽语表现是养育中

最大的困扰，而子女聪明可爱、善良乖巧等性格和品质，以及对养育者表达爱和体贴等是母亲在养育过

程中积极体验的重要来源。结论：抽动秽语问题会给家庭带来一定的养育困扰，然而大部分患儿母亲依
然能够在养育中获得一定的积极体验。 
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Abstract 
Objective: To explore the problems and parenting experience of mothers of children with tic dis-
order. Methods: 17 mothers of children with tic disorder were interviewed by semi-structured in- 
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depth interview. Results: About 35% of respondents indicated that the children’s twitching or ab-
usive behavior was the biggest trouble in parenting, and the characteristics and qualities of their 
children, such as intelligence, loveliness and kindness, as well as the expression of love and con-
sideration for their caregivers, were important sources of positive parenting experience for mothers. 
Conclusion: Tourette problem can bring some parenting troubles to the family, but most mothers 
of children with tic disorder can still get some positive experience in parenting. 
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1. 引言 

抽动障碍(Tics disorder)在 DSM-5 中被定义为持续一年以上的，以多重运动性或发声性抽动为特点的

神经精神疾病。抽动是无意识的、突然的、快速的、刻板的、非自愿的行为，有的抽动持续时间很短，

只有几毫秒，例如眨眼、清嗓子等，而有的则可能持续几秒钟，例如做鬼脸、耸肩、发出不合时宜的骂

声等，通常起病于 18 岁以前。DSM-5 根据严重程度从轻微到严重对抽动障碍进行了划分：第一种是暂

时性抽动障碍(provisional tic disorder)，其特点为持续时间少于 1 年的多发或单一运动或/和发声抽动；第

二种是持续性或慢性运动性或发声性抽动障碍(persistent/chronic motor or vocal tic disorder)，其特点为持续

1 年以上的多发运动或发声抽动；最后一种则是抽动秽语障碍(Tourette’s disorder)，也叫抽动秽语综合征

或妥瑞氏症(Tourette syndrome, TS)，其特点为几乎每天发生多次的多发的运动和发声抽动，持续时间超

过 1 年(APA, 2013)。国外有调查发现，暂时性抽动的发生率为 25%，慢性抽动障碍患病率为 1%~3%，而

抽动秽语综合征在儿童期的患病率为 0.1%~1%。抽动障碍患病率男女比例约为 4:1 (Efron & Dale, 2018)。 
抽动障碍的影响因素包括遗传和环境因素。有研究发现，抽动障碍的家族遗传性非常明显，一级亲

属的风险显著高于二级和三级亲属，该研究认为抽动障碍或许是最容易遗传的神经精神障碍(Mataix-Cols 
et al., 2015; Mataix-Cols et al., 2018)。除此之外，影响抽动障碍发生的还有一系列环境因素，例如妊娠和

围产期的风险因素、严重的心理创伤、日常应激或者严重的情绪问题、物质滥用以及与其他精神或心理

障碍共病等(Leckman, 2002)。 
养育者在抚养患有抽动障碍的子女时会面临不小的压力，曾有横断研究发现育有抽动秽语障碍子女

的父母比育有正常子女的父母的压力更大(Stewart et al., 2015)。通常情况下，母亲作为患有抽动障碍子女

的主要照顾者会面临更大的养育压力，许多研究也证明了这一点(Lee et al., 2007; O’Hare et al., 2017)。 
综上所述，本研究希望通过质性研究的方法探索抽动障碍患儿的母亲在养育子女过程中存在的困扰。

同时，本研究还希望了解养育患有抽动障碍的儿童时，养育者所感受到的积极的养育体验，尤其是作为

主要养育者的母亲的积极体验。 

2. 研究方法 

2.1. 访谈对象 

本研究选取 17 位育有抽动障碍患儿的母亲作为受访对象，其中女孩母亲 3 名，男孩母亲 14 名，受

访者及儿童的详细信息在结果部分呈现。 
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2.2. 研究材料 

本研究访谈的主要内容为抽动障碍儿童家庭中的养育相关的问题。根据前人的相关研究，自拟访谈

提纲。养育相关的问题聚焦于养育中最为困扰的情况和积极的养育体验等。 
访谈提纲主要问题举例如下： 
1) 在养育中出现什么问题会比较困扰您？ 
2) 您的孩子出生到现在，您有哪些好的体验呢？ 
3) 孩子的什么方面会让您有这些体验？ 

2.3. 访谈过程 

本研究采用半结构化深度访谈，根据访谈提纲对受访者进行提问，并根据实际访谈情况进行追问，

访谈时间约为 1 小时。访谈者与受访者通过微信或电话语音进行访谈，访谈开始前，访谈者与受访者签

订和讨论知情同意书，强调访谈内容将会全程录音并匿名化处理，仅用于学术研究。 

2.4. 访谈整理与分析 

访谈结束后，将访谈的音频文件誊录为有效的文字材料，通过类属分析的方法进行呈现。 

3. 研究结果 

3.1. 受访者基本家庭情况 

来自 17 个家庭的母亲参与了本次访谈，她们的基本信息以及家庭情况呈现在表 1 中，母亲的年龄在

33 至 54 岁之间，孩子的年龄在 4 至 21 岁之间。 
 
Table 1. Basic family information of respondents 
表 1. 受访者家庭基本信息 

受访者编号 受访者年龄 儿童年龄 儿童性别 家庭子女数量 

S1 45 8 女 2 

S2 37 10 男 1 

S3 48 9 男 1 

S4 47 13 男 1 

S5 44 8 男 2 

S6 34 6 男 1 

S7 35 6 男 1 

S8 37 10 男 1 

S9 38 6 男 1 

S10 47 9 女 2 

S11 44 4 男 1 

S12 36 7 男 1 

S13 33 16 男 1 

S14 40 4 男 2 
S15 54 21 男 1 
S16 33 8 女 1 

S17 35 5 男 2 
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3.2. 养育中出现的困扰养育者的问题 

6 位养育者感受到子女的抽动或秽语的症状是最让他们困扰的问题，以 S4 和 S11 为例。 

S4：老师就不断地跟我反馈说，觉得他好像做鬼脸的次数特别多，所以那个时候对我是一个很大的困扰。因为

我一方面在那几年我的工作压力也很大，然后同时他的身体也出现这个状况，所以现在回想起来应该那个时候算是

对我最大的一个困扰。 

S6：有一天我偶尔就听见他说这句话，反正就是一句不好听的话，然后后来我说你为什么说，然后后来他说歌

里唱的，我说你不可以说，我说这个是脏话，骂人的话不可以说，然后他说可是歌里就是这么唱的，我说我说那歌

里唱的也不对，咱们不学。然后后来过两天，我妈妈又发现他说了一次，然后后来他就，我妈妈也是阻止他说这是

脏话不能说。然后过了两天我就开始发现他控制不住自己地说这句话，一直在重复，而且是那种有点像嗓子里爆发

式的那种，突然就冒出来，而且声音很大。然后我就跟他说，你是不是嗓子不舒服，你多喝水什么的。但是就不管用。 

S11：我们觉得主要的话可能还是我们今天关注抽动秽语这个问题。 

还有 2 位养育者提到子女的学习问题(拖延等)会在养育中造成困扰。 

S13：另外一个他这块，他跟我们小时候好像不太一样，就写作业干嘛，就非常自觉，但他这块的话它就是不盯

着的话，可能就、就会不是那么主动，再一个现在发现他这种拖延的情况特别多。 

S16：就是学习了。别的没有什么。 

除了以上提到的两点，也有养育者分别提到同胞之间打架、子女缺乏同伴关系、沟通困难、过于听

从老师而反对父母以及养育中与祖辈养育者发生矛盾等问题让他们在养育中感到很困扰，以 S9、S13 为例。 

S9：他的外婆，在跟我们一起住，然后帮我们带子女，从小就一直在帮我们，帮我们带。然后我妈是属于比较

惯子女那种，包括小的时候我老公要管子女严厉一点，我妈都要管，我们都，要说我们，甚至骂我们。然后随着时

间的增长，我们一直住在一起，我老公也感觉有的时候我们作为两个家庭，就是可能饮食上也会有一些差异，所以

说就会导致我老公感觉时间越久越有点烦我妈。 

S13：嗯，就是还有一个他有时候太，他把老师的话当的特别神圣，特别正确。我们在跟他进行一些作业，包括

生活上管理的时候，然后他们就会总是说老师说怎么样，老师说怎么怎么样，他说“不对，你们说的不对”。 

还有 1 位养育者表示养育中没有感受到困扰，另外有 5 位养育者没有明确提及养育中的困扰。 

S12：困扰我的是，其实我觉得没有什么问题困扰我。带小孩方面，真的只是怎么去做到的问题。道理就是我，

大家都懂，我也懂，我只是做不到，是怎么去做而已，做不做得到而已。然后困扰，觉得真没有。我没有什么，我

想得通，但我只是困扰于我怎么做，我怎么去做的。或者说我有没有时间去做到，我有没有精力去做到，或者我想

不想去做而已。 

3.3. 养育中的积极体验 

9 位养育者表示子女拥有善良、温暖、体贴、善解人意、聪明活泼、机灵可爱等性格或品质会让养

育者获得积极的养育体验，以 S4、S6 和 S7 为例。 

S4：我觉得可能他比较乖巧、听话，这个应该也让我体验比较好。  

S6：比如他特别开心地笑，然后很专注地做一件事情，然后狼吞虎咽地吃我做的饭，还有很依赖我，然后在别

人面前很懂礼貌的时候，或者我觉得他特别聪明、特别机灵、特别可爱的时候，基本上就这些。 
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S7：好的体验就是有时候发现我的这个子女会比较善良，比较有耐心。 

有 6 位养育者表示仅仅是成为养育者本身或感受到被子女爱着或依赖也能给养育过程增添不少积极

体验，以 S4、S6 为例。 

S4：我觉得首先做妈妈的体验就比较好。 

S6：身边突然多了一个小可爱，然后觉得自己的世界更丰富了一些，然后体验了一些从前没从来没有过的感受

和感觉。然后照顾他也觉得很幸福，然后看着他一天天长大，也觉得很美好。 

5 位养育者认为子女对养育者表达的爱与关心对养育者来说也是重要的积极养育体验，以 S3、S16
为例。 

S3：比如说“妈妈我想你了”什么的这种觉得还是蛮，挺感动的，他居然能说出这种话。 

S16：她从来没有就说表现特别那个啥，淘气啊，就是像别的小朋友特别抓狂一样的，不管你走到哪，她没有。

她反而让你在那边好好的，然后等着我接她。 

4 位养育者提到良好的亲子沟通常能够增加养育过程中的积极体验，以 S1、S4 为例。 

S1：是现在能很好地聊天交谈，我觉得现在应该是挺好的。 

S4：我们母子之间的互动其实非常的顺畅，这个应该也让我体验比较好。 

除了以上提到的几点，还有几位养育者分别提到子女获得进步、在校表现好、分担家务、同胞友爱

或负面情绪少也会让她们在养育中有正性的体验，以 S1、S9 为例。 

S1：我觉得她比较好的地方是她很乐观，我们的小朋友好像没什么，负面的情绪很少，负面情绪可能会有一点

点，有时候很着急，或者是有点点容易，有时候会有点着急，其他的她的负面情绪都很少。 

S9：我觉得每天可能他比如说很聪明地学会了一些东西，或者看了他今天突然又学会了一些什么技能，就感觉

很开心，还有在一起玩，一起玩的时候也很开心。 

而有 3 位养育者表示养育中充满困难，很少有好的体验，以 S14、S15 为例。 

S14：好像没，没什么愉快开心的体验。 

S15：开心快乐也不是完全没有，但是这种时候非常少，我觉得非常少。给我带来的就是要对他的照顾，还有看

病，困难太多，然后在幸福方面我觉得是比较少。 

4. 讨论与建议 

4.1. 抽动障碍患儿母亲的养育困扰 

从本研究的结果来看，母亲在养育患有抽动障碍的子女的过程中最集中的困扰仍然是孩子的抽动或

秽语问题，其他困扰还包括子女在学业上的相关问题、缺乏社交、沟通困难和与其他养育者教养理念之

间的冲突等。这与以往的研究发现类似，在育有患抽动秽语综合征儿童的家庭中，最富有挑战的日常经

历包括应对儿童的问题行为、子女学业中的负面经历以及缺乏抽动障碍相关的支持和服务等(Ludlow et al., 
2018)。还有一项质性研究细致地报告了母亲在养育抽动障碍的子女的过程中面临的挑战，例如母亲不得

不成为主要的照顾者、成为治疗子女的“专家”；她们的生活中充满了担忧，不得不接受一个不理想的

子女，需要处理子女患病中的误解与污名化；她们需要面对子女的社交孤立或学业困难，并充当子女与
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外界交流的桥梁，甚至还需要面对诊断以及治疗无效的时刻等(O’Hare et al., 2017)。 
可以预见的是抽动障碍患儿的父母所面临的养育压力带来的养育焦虑很可能是超出普通儿童父母

的，对此研究者提出如下建议： 
1) 针对焦虑：父母需要关照自身的焦虑情绪，学会在较长的时间内接纳抽动或秽语问题的存在，以

降低自己的焦虑，从而减轻自身和孩子的压力。 
2) 针对抽动的症状：父母要学会忽视，以避免对孩子的抽动症状进行强化，否则可能会使儿童的抽

动症状长久而持续地留存下来。 
3) 针对儿童表现出的秽语症状：父母不应一味地反复制止，这可能会压抑儿童需要表达出来的攻击

性，可能会让儿童认为父母在挑自己的毛病是因为自己不够好。 
4) 针对儿童表现出的秽语症状：家长或许可以尝试肯定孩子表达攻击的合理性，采用其他的被社会

文化所允许的攻击性语言去帮助孩子进行描述和表达，从而使其学会除了秽语以外的替代性的表达攻击

的方式。 
5) 针对刺激源：父母要尝试找到症状与环境刺激之间的关系，尽量减少可预见的刺激源，帮助孩子

共同面对其问题和需要。 
6) 针对拖延：父母在一定范围内要正视孩子当前的状况，例如学习或拖延问题，家长并非一定要急

于让孩子追上同龄人，可以在一定时间内尝试和老师沟通减少学习或作业强度，先帮助孩子调整好情绪

状态，为孩子拥有健康的身心打下好的基础。 

4.2. 养育患有抽动障碍儿童的积极体验 

本研究发现子女的善良体贴、聪明可爱、关爱父母、与父母的良好沟通以及表现较好时，母亲会产

生积极的养育体验，并且还有受访者表示仅仅是成为母亲，获得养育经历就让她们拥有了良好的养育体

验。在以上这些方面，抽动障碍患儿的家庭与育有典型发育的子女的普通家庭是一样的，大部分家庭都

可以体会到相似的养育子女的积极感受。虽然关于抽动障碍患儿养育者积极体验的研究较少，但一项关

于自闭症患儿父亲的积极育儿体验的研究结果在一定程度上具有可参考性，该研究发现欣赏孩子的个人

品质、重视强烈的情感纽带、父亲自身的养育角色及其相关的个人发展都能带来养育中的积极体验(Potter, 
2016)。 

这一结果提示：家长们要具有资源取向的视角，关注亲子互动过程中的积极感受，这或许能够作为

一种支持性的力量来帮助父母熬过这段黑暗的时光，寻找生活中的光明。事实上，积极的养育体验对于

任何一位养育者来说都是十分重要的，而对于育有某些障碍的患儿的养育者来说可能更加重要。这些家

庭的养育者本身就会面临比普通家庭更多的问题，如何在这个过程中既照顾好患儿，又保持自身的身心

健康是一个非常重要的议题。广大的社会、政府和科研工作者们除了关注如何改善患儿的症状，缓解抽

动障碍患儿家庭的养育压力，特别是母亲的压力之外，还应尝试创造更多的资源空间，以提升抽动障碍

患儿的生活质量并增强其养育者的积极体验。 
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