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摘要:目的
 

探讨学龄前孤独症谱系障碍患儿照顾者连带病耻感现状及其与疾病获益感、心理弹性的相关性。方法
 

采用一般资料

问卷、连带病耻感量表、疾病获益感量表、心理弹性量表对258名学龄前孤独症谱系障碍患儿照顾者进行调查。结果
 

学龄前孤独

症谱系障碍患儿照顾者连带病耻感条目均分2.44±0.46,情感维度病耻感最高,且得分最高的5个条目均归属于情感维度。疾

病获益感、心理弹性与连带病耻感呈显著负相关(均P<0.05)。分层回归分析结果显示,学龄前孤独症谱系障碍患儿照顾者连带

病耻感主要受就业状态、夫妻关系、疾病严重程度和心理弹性因素影响,在控制照顾者及患儿一般资料后,疾病获益感未影响连带

病耻感,而心理弹性能解释连带病耻感总变异的8%(P<0.05)。结论
 

孤独症谱系障碍患儿照顾者连带病耻感处于较高水平,情

感维度病耻感最为严重。医护人员应重视照顾者的心理感受,采取措施提高其心理弹性,引导其以积极的心态面对困难,从而降

低连带病耻感。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

analyse
 

the
 

current
 

status
 

of
 

affiliate
 

stigma
 

among
 

caregivers
 

of
 

preschoolers
 

with
 

autism
 

spectrum
 

disorder
 

(ASD)
 

and
 

its
 

correlation
 

with
 

benefit
 

finding
 

and
 

psychological
 

resilience.Methods
 

A
 

total
 

of
 

258
 

caregivers
 

of
 

ASD
 

preschoolers
 

were
 

surveyed
 

by
 

using
 

the
 

demographic
 

questionnaire,
 

the
 

Affiliate
 

Stigma
 

Scale
 

(ASS),
 

the
 

Benefit
 

Finding
 

Scale
 

(BFS)
 

and
 

the
 

Connor-Davidson
 

Resilience
 

Scale
 

(CD-RISC).Results
 

The
 

caregivers
 

of
 

ASD
 

preschoolers
 

scored
 

(2.44±0.46)
 

points
 

in
 

affiliate
 

stigma,
 

with
 

the
 

affective
 

dimension
 

scoring
 

the
 

highest
 

and
 

the
 

top
 

5
 

items
 

with
 

the
 

highest
 

scores
 

being
 

exclusively
 

from
 

the
 

af-
fective

 

dimension.Benefit
 

finding
 

and
 

psychological
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total
 

scores
 

were
 

negatively
 

correlated
 

with
 

affiliate
 

stigma
 

dimension
 

scores
 

and
 

total
 

scores
 

(all
 

P<0.05).Hierarchical
 

regression
 

analysis
 

showed
 

that
 

affiliate
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among
 

caregivers
 

of
 

ASD
 

pre-
schoolers

 

was
 

mainly
 

affected
 

by
 

employment
 

status,
 

marital
 

relationship,
 

severity
 

of
 

ASD
 

and
 

psychological
 

resilience;
 

after
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for
 

general
 

information
 

of
 

caregivers
 

and
 

children,
 

benefit
 

finding
 

did
 

not
 

affect
 

affiliate
 

stigma
 

among
 

caregivers,
 

while
 

psychological
 

resilience
 

could
 

explain
 

8%
 

of
 

the
 

total
 

variability
 

of
 

affiliate
 

stigma
 

(P<0.05).Conclusion
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  孤独症谱系障碍(Autism
 

Spectrum
 

Disorder,
ASD)又称孤独症,是一种很大程度上可遗传的、多阶

段的产前疾病,会影响患儿对社会信息的感知和反映

能力,对患儿日常功能会造成不同程度的限制和损

害[1]。目前孤独症干预治疗的方法很多,但无论哪种

方法,都不能使孤独症患儿恢复至正常的社会功能水

平[2]。由于多数孤独症患儿存在智力低下、沟通障

碍、不适当的社会反应和刻板行为等特质,加上患儿

康复治疗周期长、费用大、恢复缓慢、遭受排斥等,给
照顾者带来巨大的压力,让照顾者觉得自卑和羞耻。
连带病耻感是指照顾者因与患者存在某种联系而经

历的歧视、偏见,在连带病耻感影响下,照顾者的心理

弹性水平低下[3]。连带病耻感不仅影响照顾者的心

理健康,也间接影响孤独症患儿的康复干预效果。照

顾者疾病获益感是指照顾者在照顾患者时给照顾者

带来的积极方面的感受和体验[4]。目前,国内关于孤

独症患儿照顾者连带病耻感和疾病获益感的研究较

少,本研究试图探索学龄前孤独症患儿照顾者的连带

病耻感及其与疾病获益感、心理弹性的相关性,以期

为学龄前孤独症患儿及其照顾者实施相应的干预提

供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 采用方便抽样法,选取2022年1~12月

在本院小儿神经康复科和莆田市1所私立康复医院、
2所特殊教育机构进行干预治疗的学龄前孤独症患

儿照顾者为研究对象。纳入标准:①调查对象为患儿

主要照顾者,照顾时间>3个月;②所照顾患儿均符

合美国精神疾病诊断统计手册第5版关于孤独症谱
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系障碍的诊断标准[5],无其他重大疾病,年龄≤7岁;
③照顾者具备读写能力,能理解问卷调查意义及内

容;④对本研究知情同意。排除标准:①照顾者既往

有精神疾病史;②照顾者6个月内遭遇其他重大负性

事件。本研究已获得我院伦理委员会批准(莆医附伦

202287)。本 次 调 查 照 顾 者258 名,年 龄 24~71
(36.52±7.30)岁;其中父亲39名,母亲205名,祖父

母14名;已婚247名,离异9名,再婚2名;文化程

度:初中及以下52名,高中或中专71名,本科或大专

128名,硕士及以上7名。患儿年龄2~7(5.18±
1.31)岁;男194例,女64例;独生子女55例,非独生

子女203例;康复治疗时间:<6个月37例,6~个月

64例,13~24个月47例,>24个月110例。
1.2 方法

1.2.1 调查工具

1.2.1.1 一般资料问卷 通过查阅国内外文献,自
行设计,包括照顾者年龄、婚姻状况、与患儿的关系、
文化程度、就业状况、家庭月收入、康复费用占家庭收

入比、夫妻关系,患儿年龄、性别、疾病严重程度、是否

独生子女、干预时间等。
1.2.1.2 连带病耻感量表(Affiliate

 

Stigma
 

Scale,
ASS) 由 Mak等[6]于2008年开发。量表由认知(7
条)、情感(7条)、行为(8条)3个维度组成,共22个

条目。采用4级评分法,1~4分分别表示非常不同

意、不同意、同意和非常同意。所有条目的平均分为

量表得分,得分越高,表示连带病耻感越高[7]。本研

究中该量表的Cronbach's
 

α系数为0.940。
1.2.1.3 疾病获益感量表(Benefit

 

Finding
 

Scale,
BFS) 由Antoni等[8]于2001年研制,刘谆谆等[9]汉

化,包括接受(3条)、家庭关系(2条)、世界观(4条)、
个人成长(7条)、社会关系(3条)和健康行为(3条)6
个维度,共22个条目。采用Likert

 

5级评分法,“完
全不符”到“完全符合”依次计1~5分,总分22~110
分,总分越高,照顾者疾病获益感越高。本研究中该

量表Cronbach's
 

α系数为0.933。
1.2.1.4 心理弹性量表(Connor-Davidson

 

Resi-
lience

 

Scale,CD-RISC) 由Yu等[10]汉化并修订,包
括坚韧性(13条)、力量性(8条)、乐观性(4条)3个维

度,共25个条目。采用Likert
 

5级评分法,0分表示

从来不,4分表示一直如此。总分范围0~100
 

分,得
分越高代表患儿父母心理弹性水平越好。本研究中

该量表的Cronbach's
 

α系数为0.955。
1.2.2 调查方法 研究者培训6名护理本科实习生

作为调查员,重点说明问卷指导语、答题注意事项、调
查对象纳入和排除标准。研究者和医院或特殊教育

机构负责人说明本调查的意义,取得同意后进入现场

调查。照顾者独立填写问卷,调查员随时答疑,当场

收回。本次调查共发放问卷280份,剔除答案雷同或

者未完成问卷,回收有效问卷258份,有效回收率

92.14%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS25.0软件进行描述

性分析、t检验、方差分析、秩和检验、Pearson相关分

析、分层线性回归分析,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 孤独症患儿照顾者连带病耻感得分情况 见表

1、表2。
表1 孤独症患儿照顾者连带病耻感得分(n=258)

􀭺x±s

项目 条目数 得分 条目均分

情感维度 7 19.85±3.78 2.84±0.54
行为维度 8 17.59±3.64 2.20±0.46
认知维度 7 16.17±3.90 2.31±0.56
总表 22 53.61±10.17 2.44±0.46

  表2 照顾者连带病耻感得分前5位的条目  􀭺x±s

前5位条目 得分

因为家里有一名特殊儿童,所以我觉得压力很大 3.15±0.66
家里有一名特殊儿童,让我觉得很伤心 3.00±0.68
特殊儿童的行为让我觉得困窘 2.94±0.70
因为家里有一名特殊儿童,我的情绪受到困扰 2.92±0.70
我为家里有一名特殊儿童而感到无助 2.81±0.73

  注:以上条目均归属于情感维度。

2.2 不同人口社会学特征照顾者连带病耻感的差异

性 孤独症患儿照顾者连带病耻感得分在部分自身

人口学特征(年龄、与患儿的关系、婚姻状态、文化程

度)、患儿人口学特征(年龄、性别、独生子女与否、康
复治疗时间)上差异无统计学意义(均P>0.05),有
统计学差异的变量见表3。

表3 不同人口学特征照顾者连带病耻感得分比较

M(P25,P75)

项
 

目  人数 连带病耻感得分 Z P

就业状况 11.252 0.010
 无工作 92 56.00(48.00,62.00)

 兼职工作 57 51.00(47.00,54.00)a

 全职工作 103 52.00(48.00,60.00)

 自由职业 6 53.50(46.50,68.75)
康复费用 8.702 0.034
 <30%家庭收入 53 50.00(46.00,56.50)

 30%~50%家庭收入 121 51.00(47.50,57.00)

 50%~80%家庭收入 57 56.00(50.00,61.00)ab

 >80%家庭收入 27 56.00(48.00,63.00)
夫妻关系 26.085 <0.001
 和睦 159 50.00(47.00,56.00)

 一般 82 56.00(50.00,62.25)a

 不和睦 17 58.00(52.00,72.00)a

病情严重程度 19.918 <0.001
 轻度 106 50.00(45.00,55.00)

 中度 118 54.00(49.00,61.00)a

 重度 34 56.00(49.75,64.75)a

  注:与第1类别比较,aP<0.05;与第2类别比较,bP<0.05。

2.3 照顾者疾病获益感、心理弹性得分 照顾者疾

病获益感得分(65.28±15.38)分,得分率59.34%,
心理弹性得分(55.74±16.67)分,得分率55.74%。
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2.4 照顾者连带病耻感与疾病获益感、心理弹性的

相关系数 见表4。
表4 照顾者连带病耻感与疾病获益感、

心理弹性的相关系数(n=258)

连带病耻感 疾病获益感 心理弹性

总表 -0.208** -0.401**

情感维度 -0.194** -0.363**

行为维度 -0.156* -0.328**

认知维度 -0.209** -0.387**

  注:*P<0.05,**P<0.01。

2.5 照顾者连带病耻感影响因素分层回归分析 以

学龄前孤独症照顾者连带病耻感为因变量,进行回归

分析,第1层纳入单因素分析中有统计学意义的人口

社会学变量(康复费用、就业状况、夫妻关系、病情严

重程度)。第2层纳入获益感、心理弹性,结果见表5。
表5 照顾者连带病耻感影响因素分层回归分析结果(n=258)

自变量 β SE β' t P
第1层

 常数项 40.121 2.807 - 14.294 <0.001
 康复费用 0.332 0.691 0.029 0.480 0.631
 夫妻关系 4.713 0.954 0.286 4.941 <0.001
 病情严重程度 3.852 0.894 0.259 4.309 <0.001
 兼职工作 -4.059 1.602 -0.166 -2.533 0.012
 全职工作 0.469 1.443 0.023 0.325 0.746
 自由职业 -0.287 3.917 -0.004 -0.073 0.942
第2层

 常数项 52.775 4.194 - 12.584 <0.001
 康复费用 0.250 0.661 0.022 0.378 0.706
 夫妻关系 3.661 0.944 0.222 3.879 <0.001
 病情严重程度 2.785 0.877 0.187 3.175 0.002
 兼职工作 -3.818 1.539 -0.156 -2.481 0.014
 全职工作 1.305 1.385 0.063 0.942 0.347
 自由职业 -0.694 3.734 -0.010 -0.186 0.853
 疾病获益感 0.025 0.045 0.038 0.558 0.577
 心理弹性 -0.200 0.043 -0.327 -4.660 <0.001

  注:自变量赋值,康复费用(<30%家庭收入=1,30%~50%家庭

收入=2,50%~80%家庭收入=3,>80%家庭收入=4),夫妻关系

(和睦=1,一般=2,不和睦=3),病情严重程度(轻度=1,中度=2,重
度=3),就业状况以无工作为参照设置哑变量。第1层,F=10.028,

P=0.001,R2=0.193,调整 R2=0.174;第2层,F=11.693,P=
0.001,R2=0.273,调整R2=0.250,ΔR2=0.08。

3 讨论

3.1 学龄前孤独症患儿照顾者连带病耻感现状 本

调查结果显示,学龄前孤独症患儿照顾者连带病耻感

处于较高水平,其情感维度得分最高,连带病耻感得

分排在前5位的条目均属于情感维度,这与吉彬彬

等[11]的研究结果相近。患儿在公共场合表现出如旋

转、拍手、发脾气、自我伤害等不恰当行为给照顾者带

来巨大心理压力,照顾者感到困窘,连带病耻感加剧,
而连带病耻感又加重了照顾者的心理压力[12]。由于

公众对孤独症知识相对匮乏,他们把患儿不恰当的行

为归因于家长“不良的教育”,因此照顾者常被误解和

指责,甚至被排斥在社交活动之外[13],给照顾者带来

情绪困扰。养育孤独症患儿让照顾者自卑,他们可能

采取自我隔离、逃避等行为,因而获得社会支持的机

会减少,无助感增加。医护人员除了进行传统健康宣

教以外,还可利用视频号、抖音、公众号等自媒体加大

对孤独症知识的宣传力度,同时也可以利用义诊、孤
独症知识进校园等形式,提高公众对孤独症的认识,
培养公众对孤独症更为宽容的态度,从而减轻照顾者

连带病耻感[14]。
3.2 学龄前孤独症患儿照顾者连带病耻感的影响因

素

3.2.1 就业状态 程靖益等[15]研究结果显示,有
61.15%的家庭为了更好照顾患儿而导致家长的职业

损失。单因素分析结果显示,无工作的照顾者连带病

耻感最高。究其原因,可能是无工作的照顾者不仅要

面对自己职业损失和患儿康复的经济压力,在抚养患

儿过程中,其感受患儿情绪及行为问题的机会更多,
面对公众误解和指责的机会也更多,因而他们有更深

的连带病耻感。回归分析结果显示,兼职工作相对于

无工作的照顾者,虽然他们同样面临照顾患儿的亲职

压力,但是兼职工作为其提供了喘息机会,因而他们

的连带病耻感最低。医护人员应鼓励照顾者积极寻

找社会支持,如家庭成员、社会团体、志愿者、互助小

组等,为自己提供喘息机会。
3.2.2 康复费用 单因素分析结果显示,患儿康复

费用占家庭收入比例越高,照顾者连带病耻感越高。
但分层回归分析结果显示,康复费用最终没有影响照

顾者的连带病耻感。孤独症已经列入特殊病种范畴,
患儿在医疗机构康复,除了享受医保报销外,还可以

享受残联康复补助,在特殊教育机构康复,也可享受

残联康复补助。本研究中虽然有部分家庭选择自费

康复,大多数家庭选择康复补助以减轻家庭经济负

担,有174例(67.44%)患儿的康复费用占家庭收入

50%以下,因而,经济压力最终没有影响照顾者的连

带病耻感。
3.2.3 夫妻关系 单因素和多因素分析结果均显

示,夫妻关系越差,照顾者连带病耻感越强(P<
0.05)。夫妻关系不和睦,则照顾者的家庭支持力量

不足,主观照顾负担加重。夫妻关系和睦时,照顾者

能够及时将抚养患儿过程的负面情绪与配偶沟通,缓
解压力,减低其连带病耻感的感受[16]。国外学者研

究表明,父亲更多地参与到患儿的照顾中,母亲的抑

郁症状越轻,夫妻间的满意度越高[17]。因而,医护人

员可定期组织亲子活动,鼓励夫妻共同参与,鼓励父

亲参与日常患儿照顾,促进夫妻间信息交流和情感支

持,降低其连带病耻感。
3.2.4 患儿疾病严重程度 单因素和多因素分析结

果均显示,孤独症程度越重,照顾者的连带病耻感越
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深。程度越重的患儿孤独症的特质越明显,越容易出

现情绪行为问题。研究表明,患儿的行为问题越多,
照顾者的心理压力越大,连带病耻感就越深[18]。医

护人员可采取定期健康讲座、微信群等形式对照顾者

进行居家干预技巧、问题行为处理技巧、患儿执行功

能训练等孤独症相关知识培训,以提高照顾者的照顾

技能。
3.2.5 心理弹性 分层回归分析显示,疾病获益感

未影响照顾者的连带病耻感,说明养育孤独症患儿,
照顾者感受连带病耻感程度远超过疾病获益感对个

人的影响。本次调查中,照顾者心理弹性整体水平较

低,乐观维度得分最低,这可能是因为孤独症需要长

期康复,患儿进步缓慢,照顾者担心患儿未来生活有

关。在控制一般资料后,照顾者心理弹性仍对其连带

病耻感发挥极为重要的缓冲作用。有研究发现,心理

弹性是减少连带病耻感影响的代偿或保护因素[19],
与本研究结果一致。医护人员应重视照顾者心理感

受,采用正念疗法、接受承诺疗法等心理干预增加照

顾者心理弹性[20],引导其以积极的心态面对困难,降
低其连带病耻感。
4 小结

孤独症患儿照顾者连带病耻感处于较高水平,情
感维度病耻感最为严重。照顾者就业状态、夫妻关

系、患儿病情严重程度是其连带病耻感影响因素,在
控制一般资料后,照顾者心理弹性可显著降低其连带

病耻感。本次调查仅针对学龄前患儿的照顾者,缺乏

照顾者在照顾不同年龄段患者时的病耻感感知差异,
调查仅限在一个城市进行,未来将扩大调查范围和患

者年龄以得到更全面、客观的数据。
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