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残疾儿童是指在生理功能、心理和精神状态方面存在缺

陷,丧失部分或全部日常生活自理能力、学习能力和社会适

应能力的 14岁以下儿童[1]。残疾儿童类别包括：视力残疾、

听力残疾、言语残疾、肢体残疾、智力残疾、精神残疾、多重残

疾[2]。残疾严重地威胁着我国儿童的身心健康，给家庭和社

会等带来沉重的负担，因此儿童残疾的预防、治疗、康复意识

的提高和政府及社会各阶层对残疾儿童的关注程度显得尤

为重要。残疾儿童登记管理的建立可以提供大量切实有效

的资料和依据。它收集了残疾儿童及其家属等的相关信息，

增加了人们对残疾儿童的认识并且能够提供残疾儿童地区

分布图[3]。

目前，残疾儿童类别中智力残疾的患病率最高[4]，且由于

残疾儿童中脑瘫和孤独症发病率逐年增加，影响儿童正常的

日常生活活动，所以本文重点对精神发育迟滞、脑瘫和孤独

症的登记结果进行报道。

精神发育迟滞（mental retardation,MR）也称为智力落后

或智力低下，是小儿常见的一种发育障碍。智力低下主要表

现在社会适应能力、学习能力和生活自理能力低下；其言语、

注意、记忆、理解、洞察、抽象思维、想象等，心理活动能力都

明显落后于同龄儿童[5]。脑性瘫痪（cerebral palsy，CP）是自

受孕开始至婴儿期的非进行性脑损伤和发育缺陷所导致的

综合征，主要表现为运动发育障碍及姿势异常 [6]。孤独症

（autism）又称自闭症，是一组终生性、固定性、具有异常行为

特征的广泛性发育障碍性疾病，以儿童自幼开始的社会交往

障碍、交流障碍、兴趣范围狭窄和刻板重复的行为方式为基

本临床特征[7]。

佳木斯市地处黑龙江、乌苏里江和松花江汇流的三江平

原腹地，全市总面积 3.27万平方公里，是黑龙江省东部区域

性中心城市。全市总人口 259.7万人，市区内常住人口 88.2

万，近年人口出生率约为12‰。自2010年起，黑龙江省小儿

脑性瘫痪防治疗育中心（以下简称中心）和佳木斯市残疾人

联合会（以下简称佳木斯市残联）联合开展了佳木斯市区(不

包括所辖县、市)残疾儿童登记管理工作。现将该项工作开

展情况与精神发育迟滞、脑瘫和孤独症登记的初步结果报道

如下。

1 对象与方法

1.1 调查对象

2002年1月1日—2012年12月31日出生的具有佳木斯

市户籍的残疾儿童及其家庭。

1.2 登记标准

脑性瘫痪诊断标准与分型：符合 2006年长沙第二届全

国儿童康复学术会议标准[8]，分级采用中文版脑瘫粗大运动

功能分级系统（gross motor function classification system,

GMFCS）[9]及手功能分级系统（manual ability classification

system, MACS）[10]。MR、孤独症诊断标准：符合美国《精神

障碍诊断和统计手册》第 4版（DSM-IV）中MR、孤独症的诊

断标准[11]。

1.3 登记内容

采用佳木斯大学附属第三医院开发的残疾儿童登记管

理系统进行登记，主要包括一般资料、出生史、母孕史、残疾

儿童临床资料、父母信息。①一般资料包括残疾儿童姓名、

性别、出生日期、出生地、居住住址、居住环境、电话、邮编等；

②出生史包括分娩方式、生后是否窒息（如有则需记录窒息

时间）、出生体重、怀孕周数、胎数、出生医院情况、出生时抢

救状况等；③母孕史包括：怀孕史、流产史、怀孕时状况、异常

产史、接受药物或人工授精等；④残疾儿童临床资料包括出

生缺陷、确诊时间、类型、严重程度、伴随症状等；⑤父母信息

包括父母姓名、年龄、职业、婚姻状况、教育程度等。

1.4 登记方法

采用多阶层合作方式进行登记[12]，以扩大覆盖率。本文

中心与佳木斯市残联、佳木斯市妇幼保健院组成佳木斯市残

疾儿童登记小组，共同完成残疾儿童登记管理。在对每位残

疾儿童及其家庭相关人员进行登记前，应与家长进行沟通，

使其了解登记管理的目的、意义及他们所享有的合法权益，

并签署知情同意书。2013年3月召开合作会议，进行残疾儿
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童登记的相关培训，确定登记程序。首先，利用医院现有资

料，由医生统计出户籍为佳木斯市区的残疾儿童进行登记。

然后，由登记小组相关人员到各社区进行走访登记和宣教，

患儿家长可通过相应的社区卫生服务中心和社区助残员获

得相关信息，通过电话或来院进行登记。

1.5 统计学分析

所有数据均录入数据库统一管理，采用 SPSS17.0 统计

软件进行各类描述性统计。

2 结果

2.1 三类残疾儿童登记结果

截止2014年1月10日，共有170例残疾儿童纳入登记管

理。其中，脑瘫儿童 58例，孤独症儿童 49例，精神发育迟滞

儿童63例，脑瘫合并智力障碍儿童43例，孤独症合并智力障

碍儿童34例。

2.2 脑瘫儿童登记结果

登记的 58例脑瘫儿童中，男性 38例，女性 20例。最小

年龄为 1岁 2个月（出生日期 2012年 11月 27日），最大年龄

为11岁11个月（出生日期2002年2月5日），平均（72±41.37）

个月。

出生史与母孕史，58 例脑瘫患儿中，双胎 5 例，单胎 53

例。自然分娩 20例，其中急产 2例；剖宫产 38例，其中分娩

时脐带绕颈 8 例，羊水和胎粪吸入 3 例。出生体重 1000—

4900g，平均体重（2964±846）g，其中极低体重儿（＜1500g）5

例，低体重儿（1500—2500g）17 例，巨大儿（＞4000g）5 例。

孕周28—42周，平均孕周（35.54±4.78）周，早产儿25例（孕周

＜37周），其中极度早产儿8例（孕周＜32周），足月产33例。

58例患儿母亲中，有流产史14例，有葡萄胎史1例，有死

胎史 3例；妊娠期有发热史（>38℃）8例，其中口服双黄连口

服液 2例，服用抗生素 4例，未服用任何药物 2例；患妊娠糖

尿病及高血压3例；高龄初产妇3例，年龄均>35岁。

临床资料：①确诊时间：58例脑瘫患儿中有55例提供了

确诊时间，最早 6个月，最迟 35个月，平均(11.9±4.84)个月。

②脑瘫分型：51例患儿中痉挛型四肢瘫 7例，痉挛型双瘫 21

例，痉挛型偏瘫14例（其中左侧偏瘫5例，右侧偏瘫9例），不

随意运动型 6例，肌张力低下型 2例，混合型 1例。③GMF-

CS：Ⅰ级 16例，Ⅱ级 21例，Ⅲ级 10例，Ⅳ级 8例，Ⅴ级 3例。

④MACS：4—18岁脑瘫儿童共16例，Ⅰ级2例，Ⅱ级8例，Ⅲ
级 3例，Ⅳ级 2例，Ⅴ级 1例。⑤伴随症状：伴有癫痫发作 16

例，3岁以下诊断的有 9例，3岁以上诊断的 7例。伴不同程

度智力障碍 43例，不同程度言语障碍 23例。⑥康复干预情

况：58例脑瘫患儿中，在康复机构接受康复训练不足 3个月

者7例，占12%；3—６个月者26例，占45%；超过6个月者18

例，占31%；未接受系统治疗7例，占12%。

2.3 孤独症儿童登记结果

登记的49例孤独症儿童中，男性45例，女性4例。最小

年龄为2岁3个月（出生日期2011年10月9日），最大年龄为

11岁 10个月（出生日期 2002年 3月 14日），平均（74±42.58）

个月。

出生史与母孕史，49例孤独症患儿中，双胎2例，其余均

为单胎。自然分娩21例，剖宫产28例，其中分娩时脐带绕颈

9例，有羊水和胎粪吸入1例。出生体重900—4300g，平均体

重（3746±734）g，其中极低体重儿（＜1500g）1 例，低体重儿

（1500—2500g）3 例，巨大儿（＞4000g）5 例。出生孕周在

28—42周，平均孕周（35.54±4.78）周，早产儿25例（孕周＜37

周），其中极度早产儿8例（孕周＜32周），足月产33例。

49例患儿母亲中，有流产史11例，有葡萄胎史1例，有死

胎史2例；妊娠期有发热史（>38℃）5例，服用抗生素3例，未

服用任何药物2例；患妊娠糖尿病及高血压3例；高龄初产妇

4例，年龄均>35岁；服用抗癫痫药物 1例，酗酒史 1例，化学

试剂接触史2例。

临床资料：①确诊时间：49例脑瘫患儿中45例提供了确

诊时间，最早19个月，最迟55个月，平均(33.9±12.15)月。②
伴随症状：伴有癫痫发作9例，伴不同程度智力障碍34例，合

并婴儿痉挛症1例，合并脑性瘫痪1例。③康复干预情况：49

例脑瘫患儿中，在康复机构接受康复训练不足3个月者5例，

占 10%；3—６个月者 19 例，占 39%；超过 6 个月者 8 例，占

16%；未接受系统治疗 17例，占 35%。不能坚持治疗的家庭

中有65%是由于经济状况的制约，20%是由于没有时间和精

力，还有15%是其他原因。

2.4 精神发育迟滞儿童登记结果

登记的63例MR儿童中，男性38例，女性25例。最小年

龄为1岁5个月（出生日期2012年8月20日），最大年龄为9岁

10个月（出生日期2004年3月5日），平均（58±38.27）个月。

出生史与母孕史，63例MR儿童中，双胎4例，其余均为

单胎。自然分娩22例,剖宫产41例，其中分娩时脐带绕颈12

例，有羊水和胎粪吸入8例。出生体重1200—4780g，平均体

重（2862±874）g，其中极低体重儿（＜1500g）7 例，低体重儿

（1500—2500g）10 例，巨大儿（＞4000g）14 例。出生孕周在

30—42周，平均孕周（35.84±4.69）周，早产儿27例（孕周＜37

周），其中极度早产儿9例（孕周＜32周），足月产36例。

63例患儿母亲中，有流产史18例，有保胎史4例。妊娠

期有发热史（>38℃）13例，服用抗生素7例，未服用任何药物

6例。患妊娠糖尿病及高血压5例。高龄初产妇7例，年龄均

>35岁。有酗酒史1例，化学试剂接触史2例。

临床资料：①确诊时间：63例MR儿童中54例提供了确

诊时间，最早15个月，最迟28个月，平均(17.9±8.94)个月；②
MR分级：轻度 48例，中度 9例，重度 4例，极重度 2例；③伴
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随症状：伴有癫痫发作14例，合并脑瘫23例，合并孤独症32

例；④康复干预情况：63例MR儿童中，在康复机构接受康复

训练不足 3 个月者 8 例，占 12.7%；3—６个月者 34 例，占

54%；超过6个月者15例，占23.8%；未接受系统治疗6例，占

9.5%。

3 讨论

残疾儿童登记的数据信息不仅用于残疾儿童病因学、流

行病学等研究，还为健全社会服务政策提供依据。脑瘫登记

的覆盖程度是评价脑瘫登记管理实施情况的重要指标 [12]。

为提高登记的覆盖率，我院采用多阶层合作方式进行登记。

多阶层合作是指国家或地区不同阶层管理机构及社会机构

之间的合作[13]。不同阶层管理机构之间的合作，如国家残联

机构→各省、市区残联机构→各乡镇（街道）残联机构→各社

区卫生服务中心之间的层层合作。社会机构之间的合作，如

残联机构、福利机构、妇幼保健机构、医院、教育机构等之间

的合作[14]。多层次合作有利于脑瘫登记管理工作的开展及

推广，能有效地提高脑瘫儿童信息资源的连续性和全面性，

并有助于提高脑瘫流行病学调查的准确性。

本次登记了2002年1月1日—2012年12月31日间出生

的脑瘫儿童 58例，孤独症儿童 49例，MR儿童 63例，其检出

率远低于近年来我国报道的发病率脑瘫发病率1.8‰—4‰，

孤独症发病率1.1%，MR发病率1‰—10‰，尤其孤独症儿童

的检出率最低，分析其原因，主要包括患儿家长害怕参与登

记后，信息被泄露而导致孩子受歧视；患儿家长对登记管理

的意义认识不够；部分家长否认孩子患病，尤其是对于孤独

症患儿，认为其是性格差异而非病态。根据本次登记的康复

干预情况发现，孤独症儿童的康复干预情况最差，未经过康

复训练者高达35%，且训练超过6个月者仅有16%，而脑瘫儿

童和MR儿童接受康复训练的比例均超过 75%。登记结果

表明，家长更注重于患儿运动障碍的康复，而对于精神发育

障碍的康复认识不够。随着孤独症儿童的不断增多，对孤独

症儿童的认识及康复思想的宣教亟待加强。

本登记结果显示，虽然有70%左右的残疾儿童能够接受

康复治疗，但连续治疗的时间很有限，且家庭康复开展的情

况并不乐观。目前仍有 10%以上的残疾儿童未经过康复治

疗。残疾儿童家长康复意识、家庭经济状况和享受社会救助

的情况是影响残疾儿童进行医疗康复的重要因素。登记结

果显示，低年龄残疾儿童接受康复的比例高于高年龄残疾儿

童，一方面，可能是由于残疾儿童的康复具有时效性的特点，

即越早进行康复得到的效果越明显，随着年龄的增长，残疾

儿童或其家长逐渐适应了残疾的状态且已经错过了康复的

最佳时机，使得家长的康复治疗意愿逐渐减少；另一方面，由

于康复是一个长期的过程，可能有一部分家庭由于无法承担

昂贵的康复费用，不得不终止康复。值得注意的是，在对残

疾儿童进行医疗康复的同时还应注意加强残疾儿童的教育

康复，唐木得等[15]的研究表明，对残疾儿童进行医疗康复并

教育康复，其效果明显优于单一的医疗康复。

残疾儿童登记的首要任务是降低残疾儿童患病率，提高

残疾儿童及其家庭的生存质量。此外，包括找出致病相关因

素，做好预防，评估未来预防的策略[16]。登记制度同时可以

向政府提供更多真实数据，以提高残疾儿童的社会福利。我

国应尽快建立健全残疾儿童登记管理，加强残疾儿童的预防

和康复治疗，并制定健全的社会服务政策以提高残疾儿童的

生存质量。
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