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孤独症患儿父母心理一致感现状及影响因素分析
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摘要:目的

 

了解孤独症患儿父母心理一致感现状及其影响因素,为实施针对性心理干预提供参考。方法
 

选取286名孤独症患儿的

父母作为研究对象,采用心理一致感量表、儿童孤独症评定量表、一般自我效能感量表和社会支持评定量表进行调查。结果
 

孤独症

患儿父母心理一致感得分(59.91±11.04)分、自我效能感(23.56±4.61)分、社会支持总分(38.40±8.31)分。多元线性回归分析显

示,疾病严重程度、与患儿关系、家庭人均月收入、自我效能感、社会支持总分是孤独症患儿父母心理一致感的主要影响因素(均P<
0.05),可解释总变异的51.4%。结论

 

孤独症患儿父母的心理一致感处于低水平,并受多因素的影响。临床医护人员应多关注患儿

母亲、家庭人均月收入较低和孤独症疾病严重程度较高的患儿父母,采取措施提高其自我效能感和社会支持水平,从而提高心理一

致感。
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  孤独症又称自闭症,是一种神经系统发育障碍性

疾病,具有患病率呈逐年上升的趋势[1]。孤独症患儿

一般生活不能自理、无法正常融入社会,严重影响患

儿的身心健康和社会适应能力,使其父母长期面临着

巨大的压力和沉重的负担,作为患儿的主要照顾者,
父母的身心健康反过来又会影响孤独症患儿的治疗

和康复效果[2]。根据Antonovsky[3]提出的有益健康

理论模型,照顾者的心理一致感是心理健康的保护因

素,能降低照顾过程中对照顾者产生的不良影响。心

理一致感是指个体在面对应激时保持可控且有意义

的自信感,包括对生活应激和压力的理解能力、对内

外资源的利用能力和对生命意义的感知能力[3]。目

前,心理一致感已成为孤独症患儿照顾者心理方面的

研究热点。既往国外学者的研究发现,心理一致感能

促进照顾者的身心健康,缓解其不良情绪,降低其照

顾负担,并提高其生活质量[4],但国内对孤独症患儿

父母心理一致感的相关研究尚少。本研究调查孤独

症患儿父母的心理一致感,并分析其影响因素,旨为

促进孤独症患儿父母的身心健康提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 选取2020年5月至2021年9月在海南

省妇女儿童医学中心、海南省地质医院、海南省人民

医院和海口市妇幼保健院4所医院就诊的286名孤

独症患儿父母作为研究对象。纳入标准:①患儿符合

孤独症诊断标准[5];②患儿确诊孤独症≥1个月;③
患儿年龄≤14岁;④患儿父母为主要照顾者,父母二

选一;⑤患儿父母能正常沟通,知情同意。排除标准:

①患儿并存其他严重身心疾病;②患儿父母或其他直

系亲属有严重躯体疾病;③家庭近半年发生其他重大

负性事件。
1.2 方法

1.2.1 研究工具 ①一般情况调查表:自行设计,包
括患儿资料(性别、年龄、病程)和患儿父母资料(与患

儿关系、年龄、文化程度、居住地、宗教信仰、家庭人均

月收入、子女数量)。②心理一致感量表(Sense
 

of
 

Coherence-13,SOC-13):由Antonovsky[3]编制,包蕾

萍等[6]翻译修订,用于评估个体的心理一致感,共有

可理解感、可控制感和意义感3个维度13个条目,各
条目得分1~7分,总分13~91分,总分越高表明心

理一致感水平越高。其中13~63分为低水平,64~
79分为中等水平,80~91分为高水平。中文量表的

Cronbach's
 

α系数为0.76[6],本研究中量表 Cron-
bach's

 

α系数为0.787。③儿童孤独症评定量表

(Children
 

Autism
 

Rating
 

Scale,CARS):由Schopler
等[7]编制,用于儿童孤独症疾病程度的测评,包括15
个项目,每项目计1~4分,总分15~60分。总分

15~29分为非孤独症,30~36分为轻中度孤独症,36
分以上且5个以上项目≥3分为重度孤独症。总分

越高表明疾病程度越重。中文量表的Cronbach's
 

α
系数为0.735[8],本研究中量表Cronbach's

 

α系数为

0.806。④一般自我效能感量表(General
 

Self-Effica-
cy

 

Scale,GSES):由 Schwarzer等[9]编制,
 

王才康

等[10]翻译修订,用于评估个体的自我效能感水平,单
一维度10个条目,各条目得分1~4分,总分10~40
分,总分越高表明自我效能感越高。中文量表的

Cronbach's
 

α系数为0.91,本研究中量表的 Cron-
bach's

 

α系数为0.853。⑤社会支持评定量表(Social
 

Support
 

Rating
 

Scale,SSRS):由肖水源[11]编制,用于

评估个体的社会支持水平,共有客观支持、主观支持
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和支持利用度3个维度10个条目,总分12~66分,
总分 越 高 表 明 社 会 支 持 水 平 越 高。中 文 量 表 的

Cronbach's
 

α系数为0.92,本研究中量表的 Cron-
bach's

 

α系数为0.874。
1.2.2 调查方法 采用问卷调查法,除儿童孤独症

评定量表由经过培训的专业人员对患儿进行测评外,
其他量表均由患儿父母独立、匿名填写。调查前采用

统一指导语向患儿父母说明调查目的、内容和方法,
取得患儿父母知情同意,研究人员随时解答患儿父母

在填写过程中遇到的疑问。问卷填写时间为10~15
 

min,共发放问卷286份,回收有效问卷262份,有效

回收率91.61%。
1.2.3 统计学方法 应用SPSS23.0软件行数据分

析。采用均数±标准差、例数和率进行统计描述;采
用t检验和方差分析对比不同特征患儿父母的心理

一致感得分;采用Pearson相关分析探讨患儿父母的

心理一致感与自我效能感和社会支持的相关性;采用

多元线性回归分析法探讨患儿父母心理一致感的影

响因素。检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 孤独症患儿父母心理一致感总分及各维度得分

 见表1。
表1 孤独症患儿父母心理一致感总分及

各维度得分(n=262) 分,x±s

项目 条目数 得分 条目均分

可理解感 5 22.15±5.15 4.43±1.03
可控制感 4 18.60±4.44 4.65±1.11
意义感 4 19.16±4.28 4.79±1.07
总体  13 59.91±11.04 4.61±0.85

2.2 不同特征孤独症患儿父母心理一致感得分比较

 见表2。
2.3 孤独症患儿父母自我效能感、社会支持得分及

与心理一致感的相关性分析 见表3。
2.4 孤独症患儿父母心理一致感的多元线性回归分

析
 

 以心理一致感得分为因变量,以表2和表3中有

统计学意义的变量为自变量,引入多元线性回归方

程,结果显示:自我效能感(原始值)、社会支持总分

(原始值)、家庭人均月收入(<2
 

000元=1,2
 

000~
元=2,≥4

 

000元=3)、疾病严重程度(轻中度=1,重
度=2)、与患儿关系(父亲=1,母亲=2)依次进入回

归方程,可解释总变异的51.4%(F=43.083,P=
0.000;R2=0.523,调整R2=0.514),见表4。
3 讨论

3.1 孤独症患儿父母心理一致感处于低水平 作为

一种心理保护因素,心理一致感是照顾者应对照顾过

程中各类应激的重要内在资源,能促进照顾者的心理

健康,并减轻其照顾负担[12]。本次研究结果显示,孤
独症患儿父母心理一致感总分为(59.91±11.04)分,

表2 不同特征孤独症患儿父母心理一致感得分比较

分,x±s
项目 例/人数 心理一致感 t/F P

患儿性别 0.494 0.622
 男 173 60.15±10.77
 女 89 59.44±11.59
患儿年龄(岁) 0.855 0.426
<3 66 58.55±12.23
 3~ 162 60.15±10.75
 6~14 34 61.41±9.99
患儿病程(月) 1.005 0.391
 1~ 102 58.67±10.96
 13~ 90 60.09±11.10
 25~ 39 60.87±10.36
 37~64 31 62.26±11.93
患儿疾病严重程度 4.757 <0.001
 轻中度 178 62.05±10.28
 重度 84 55.37±11.28
与患儿关系 3.333 0.001
 父亲 63 63.87±10.52
 母亲 199 58.65±10.93
父母年龄(岁) 0.998 0.370
 23~ 92 58.76±11.35
 30~ 99 60.04±11.45
 40~48 71 61.21±9.99
父母文化程度 5.875 0.003
 初中及以下 63 56.52±11.06
 高中及中专 94 59.43±10.30
 大专及以上 105 62.37±11.17
父母宗教信仰 0.611 0.542
 有 38 60.92±11.78
 无 224 59.74±10.93
居住地 2.242 0.026
 城镇 118 61.58±11.03
 农村 144 58.53±10.89
家庭人均月收入(元) 8.961 <0.001
 1300~ 95 56.77±11.05
 2000~ 103 60.21±10.79
 4000~10000 64 64.08±10.08
子女数量(个) 0.926 0.356
 1 165 59.42±11.36
 2~4 97 60.73±10.49

表3 孤独症患儿父母自我效能感、社会支持得分及与心理

一致感的相关性分析(n=262)

项目  得分(x±s) 相关性(r)
自我效能感 23.56±4.61 0.542
社会支持总分 38.40±8.31 0.466
 客观支持  10.14±2.68 0.446
 主观支持  21.30±5.62 0.478
 支持利用度 6.96±1.84 0.458

  注:均P<0.05。

表4 孤独症患儿父母心理一致感的多元

线性回归分析(n=262)

变量 β SE β' t P
常量 28.289 4.636 - 6.102 <0.001
自我效能感 1.000 0.117 0.417 8.557 <0.001
社会支持总分 0.348 0.067 0.262 5.226 <0.001
家庭人均月收入 2.391 0.667 0.167 3.586 <0.001
疾病严重程度 -3.695 1.118 -0.156 -3.304 0.001
与患儿关系 -2.805 1.207 -0.109 -2.324 0.021
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条目均分(4.61±0.85)分,略高于Siah等[13]报道的

孤独症患儿父母的调查结果,原因可能与国内外文化

和经济水平差异有关。研究提示孤独症患儿父母心

理一致感处于低水平,分析原因可能是:孤独症患儿

会表现出不同程度的语言表达障碍、刻板行为方式和

多种情绪行为问题(如抑郁、多动、攻击行为等),同时

多数患儿伴有不同程度的智力障碍,患儿常出现生活

不能自理、社会融入困难等问题,患儿父母照顾负担

重,加之社会公众对孤独症认识不足和存在偏见,甚
至认为孤独症是精神病患者,孤独症患儿父母常承受

周围人异样的眼光和态度[14],这些长期的应激和挑

战会给孤独症患儿父母带来巨大的心理压力,削弱其

照顾患儿的自信感,从而降低其心理一致感水平。本

次结果还显示,心理一致感中的可理解感维度条目均

分最低,说明孤独症患儿父母对孤独症缺乏理解。分

析原因可能是:孤独症发病机制尚未明确,治疗复杂

且缺乏有效的治疗手段,使得患儿父母对孤独症认知

不足,产生茫然和无助等心理。因此,临床医护人员

应重视提高孤独症患儿父母的心理一致感水平,可从

心理一致感构成要素为着手点,尤其是得分最低的可

理解感维度,采用患儿父母易于接受的方式进行宣

教,以提高患儿父母的心理一致感。
3.2 孤独症患儿父母心理一致感的影响因素

3.2.1 疾病严重程度 本次研究结果显示,疾病严

重程度是孤独症患儿父母心理一致感的影响因素,即
患儿的疾病越严重,其父母的心理一致感越低(P<
0.05)。一方面,孤独症患儿病情越严重,治疗时间越

长,治疗花费越多,其父母照顾任务加重,并严重影响

他们的工作、社会交往;另一方面,因孤独症的难治

性,患儿病情越严重,越容易使患儿父母看不到患儿

疾病康复的希望,降低其照顾患儿的意义感,从而降

低其心理一致感水平。因此,临床医护人员应引导孤

独症患儿父母积极配合患儿的治疗和康复,以改善患

儿的临床症状,呼吁全社会给予孤独症患儿更多的关

心和帮助,定期组织患儿父母健康教育讲座交流活

动,促进患儿父母间的交流,提高患儿父母的自信感,
从而提高其心理一致感水平。
3.2.2 与患儿关系 本次研究结果显示,与患儿关

系是孤独症患儿父母心理一致感的影响因素,患儿母

亲的心理一致感水平低于患儿父亲(P<0.05),与
Siah等[13]研究结果一致。分析原因可能是:一方面,
女性通常比男性更为敏感,男性相对来说能更理性看

待问题。Wrzesniewski等[15]对心脏病患者的研究也

显示,女性患者的心理一致感水平低于男性患者。另

一方面,受中国传统文化影响,女性是家庭事务的主

要承担者,需要直面照顾孤独症患儿的各种问题,当
外界资源无法满足照护需求时,容易感到自信感不

足,加上长期的照护,个人自由支配的时间较少,影响

其正常工作社交生活,容易产生无意义感,从而表现

出较低的心理一致感水平。因此,临床医护人员应给

予孤独症患儿母亲更多的关注,引导患儿母亲正确看

待患儿所患疾病,鼓励其他家庭成员给予患儿母亲更

多关心、理解和帮助,以提高其照顾患儿的自信感和

意义感,从而提高其心理一致感水平。
3.2.3 家庭人均月收入 本次研究结果显示,家庭

人均月收入是孤独症患儿父母心理一致感的影响因

素,家庭人均月收入越高,心理一致感水平越高(P<
0.05),与 Kimura等[4]研究结果一致。孤独症是一

种终身性疾病,治疗周期长且费用昂贵,加上照顾患

儿会影响工作和事业的发展,患儿父母经济和照顾负

担较大。家庭人均月收入较低的患儿父母承受着更

大的经济和心理压力,导致其照顾患儿的自信感较

低,从而表现出较低的心理一致感。因此,临床医护

人员应给予家庭人均月收入较低的孤独症患儿父母

更多关注,可以选择疗效相当但价格相对便宜的药

物,避免一些不必要的检查,并鼓励患儿父母积极寻

求外部支持和帮助,从而减轻患儿父母的经济压力,
进而提高其心理一致感水平。
3.2.4 自我效能感 本次研究结果显示,自我效能

感高的孤独症患儿父母心理一致感水平较高(P<
0.05),与Batool等[16]研究结果一致。自我效能感是

指个体在不同环境下,对执行某一特定行为并完成预

期目标的自我能力的主观判断和信念,是一种重要的

内部资源[17]。自我效能感高的孤独症患儿父母对照

护患儿比较有信心,倾向于选择较为积极的应对方

式,如正视患儿存在的真实问题,主动学习更多孤独

症疾病及其康复的相关知识和技能,从而增加对照护

患儿的可理解感和可控制感,表现出较高水平的心理

一致感;相反,自我效能感低的患儿父母在面对照护

患儿过程中产生的困难时容易产生逃避心理而非正

视问题,可能加重患儿的发育迟缓问题,造成更大的

抚养困难,形成恶性循环。因此,临床医护人员要重

视提高患儿父母的自我效能感,可积极鼓励患儿父

母、让照护较好的患儿父母现身说法形成榜样作用

等,以提高其心理一致感水平。
3.2.5 社会支持 本次研究结果显示,社会支持水

平高的孤独症患儿父母心理一致感水平较高(P<
0.05),与Stensletten等[18]研究结果一致。社会支持

是他人(包括家人、亲戚、
 

朋友、同事等)为个体提供

的各种帮助,包括物质、信息、情感等,以及对这些支

持的利用程度。社会支持是重要的外部资源,对应激

状态下的个体具有保护作用[11]。社会支持水平较高

的患儿父母,其获得的实质性帮助,如经济、信息支

持,有助于减轻其照顾负担,帮助应对照顾过程中的

困难,增强其对照顾患儿的可理解感和可控制感;患
儿父母获得的情感性支持,能够增加其幸福感,使其

觉得自己的付出是有价值、有意义的,从而增加其照

顾患儿的意义感,提高其心理一致感。因此,临床医
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护人员要重视孤独症患儿父母的社会支持,通过鼓励

家庭成员之间积极沟通交流、促进患儿父母对他人支

持的感受体验、鼓励患儿父母主动向他人寻求帮助,
以提高其心理一致感。

综上所述,孤独症患儿父母心理一致感处于低水

平,并受患儿疾病严重程度、与患儿关系、家庭人均月

收入、自我效能感和社会支持的影响。临床医护人员

要多关注患儿母亲、家庭人均月收入较低和孤独症疾

病严重程度较高的患儿父母,并积极采取相应的措施

提高患儿父母的自我效能感和社会支持水平,以提高

其心理一致感,促进其身心健康。本研究属于横断面

调查研究,仅代表某个时间点的状态,可能存在影响

因素探讨不全面、各影响因素之间推断强度有限的不

足,未来可采取纵向研究、质性研究的方式,进一步探

讨孤独症患儿父母心理一致感的影响因素,为促进孤

独症患儿父母的身心健康提供依据。
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