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孤独症儿童父母照顾负担及疾病认知的影响机制分析

岑伊贝妮,董超群,吴燕红,黄立强,陈思颖,余开颜

摘要:目的
 

调查孤独症儿童父母的照顾负担和疾病认知,分析疾病认知对照顾负担的影响。方法
 

方便抽取温州市3所孤独症儿童

康复机构的215名孤独症儿童父母,利用一般人口学资料、Zarit照顾者负担量表和疾病认知问卷进行调查,采用分层回归分析进行

调节效应检验。结果
 

孤独症儿 童 父 母 的 照 顾 负 担 总 分(40.00±16.85)分,疾 病 认 知 中 的 无 助 感 为(15.11±4.39)分,接 纳 为

(15.60±3.75)分,感知益处为(16.77±4.00)分。控制人口学变量后,无助感可正向预测照顾负担,感知益处可负向预测照顾负担

(均P<0.05);感知益处在无助感与照顾负担间具有调节作用(R2=0.012,P<0.05)。结论
 

孤独症儿童父母的照顾负担水平较高,
感知益处可缓解无助感对照顾负担的影响。医护人员需促进孤独症儿童父母的积极认知,以缓解消极认知对照顾负担的影响。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

investigate
 

the
 

levels
 

of
 

caregiver
 

burden
 

and
 

illness
 

cognition
 

of
 

parents
 

of
 

autistic
 

children,
 

and
 

to
 

analyze
 

the
 

impact
 

of
 

illness
 

cognition
 

on
 

caregiver
 

burden.
 

Methods
 

Using
 

convenience
 

sampling
 

method,
 

215
 

parents
 

of
 

autistic
 

children
 

in
 

three
 

autistic
 

children
 

rehabilitation
 

institutions
 

in
 

Wenzhou
 

were
 

investigated.
 

The
 

instruments
 

included
 

a
 

demographic
 

data
 

questionnaire,
 

the
 

Zarit
 

Caregiver
 

Burden
 

Interview,
 

and
 

the
 

Illness
 

Cognition
 

Questionnaire.
 

Hierarchical
 

regression
 

was
 

per-
formed

 

to
 

examine
 

the
 

moderation
 

effect.
 

Results
 

The
 

participants
 

scored
 

40.00±16.85
 

on
 

caregiver
 

burden,
 

15.11±4.39
 

on
 

helplessness
 

in
 

illness
 

cognition,
 

15.60±3.75
 

on
 

acceptance,
 

and
 

16.77±4.00
 

on
 

perceived
 

benefits,
 

respectively.
 

After
 

control-
ling

 

demographic
 

variables,
 

parents'
 

helplessness
 

positively
 

predicted
 

whereas
 

perceived
 

benefits
 

negatively
 

predicted,
 

caregiver
 

burden
 

(both
 

P<0.05).
 

Perceived
 

benefits
 

moderated
 

the
 

impact
 

of
 

helplessness
 

on
 

caregiver
 

burden
 

(R2=0.012,
 

P<0.05).
 

Conclusion
 

Parents
 

of
 

autistic
 

children
 

experience
 

high
 

level
 

of
 

caregiver
 

burden,
 

and
 

their
 

perceived
 

benefits
 

buffer
 

the
 

impact
 

of
 

helplessness
 

on
 

caregiver
 

burden.
 

Medical
 

staff
 

need
 

to
 

promote
 

positive
 

cognition
 

of
 

parents
 

of
 

autistic
 

children
 

to
 

alleviate
 

the
 

im-
pact

 

of
 

negative
 

cognition
 

on
 

caregiver
 

burden.
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  据《2021年度儿童发展障碍康复行业蓝皮书》显
示,截至2021年中国孤独症(又称自闭症)的确诊人

数已超千万,其中12岁以下患者数量约200万,在中

国儿童精神类疾病中位居首位[1]。孤独症儿童存在

行为、社交、沟通、发展的障碍,表现出重复刻板行为、
社会化和沟通障碍等特定的内化和外化行为模式,严
重影响生活自理能力和社会独立性[2],导致孤独症儿

童父母常需投入更多的照护时间以满足患儿日常生

活和康复治疗的需求。照顾负担是指照顾者因照顾

患病亲属而在情感、身体健康、社会生活和经济状况

方面遭受的痛苦。由于每日照顾患儿的时间远高于

其他慢性病儿童家长,且孤独症的治疗周期长、治疗

费用高、社会歧视程度高,孤独症儿童父母的照顾负

担显著高于糖尿病、精神分裂症等其他慢性病儿童照

顾者[2-4]。有学者指出,个体间照顾负担的感知差异

更多源自于照顾者对疾病的应对策略[3]。疾病认知,
作为个体面对疾病的认知应对策略,是评估和解释疾

病状态对个体的意义并由此产生的信念和期望的过

程。父母对患儿疾病的积极和消极认知均可能会影

响其对压力的感知,进而影响身心健康及生活质

量[5]。有研究指出,无助感等消极认知是照顾者负担

的重要预测因子,而接受或益处感知等积极认知则可

缓解感知压力对焦虑抑郁等心理健康的影响,故积极

认知可能在消极认知与心理健康间起缓冲机制[6]。
然而,目前尚未见实证研究探索积极认知和消极认知

对孤独症儿童父母照顾负担的影响机制。本研究旨

在调查孤独症儿童父母的疾病认知和照顾负担现状,
分析疾病认知对照顾负担的作用机制,为开展孤独症

儿童家长的心理干预提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 采取便利抽样法,于2021年6~7月选

取温州市3所孤独症儿童康复机构的孤独症儿童父

母。纳入标准:①为3~14
 

岁孤独症儿童(符合《美国

精神障碍诊断和统计手册》第5版中孤独症的诊断标

准[7])的父亲或母亲;②承担患儿的主要照顾任务;③
年龄≥18

 

岁;④具备正常认知能力,能进行正常沟通
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和交流;⑤自愿参与本研究。排除标准:①家庭中有

其他成员罹患重大疾病或精神疾病;②承担其他主要

照顾任务。根据样本量初略估计法,对于多变量相关

的研究,样本量为自变量的10倍[8],本研究自变量为

14个,以自变量数的10倍估计样本量,考虑20%的

脱落率,所需样本量为175例。本研究获得温州医科

大学伦理委员会批准(批准号:2021-002)。
1.2 方法

1.2.1 调查工具

1.2.1.1 人口社会学资料问卷 由研究者自行设

计。①父母一般资料:年龄、性别、婚姻状况、文化程

度、在职情况、宗教信仰、家庭平均月收入;②患儿资

料:性别、年龄、病程、每日训练时间。
1.2.1.2 Zarit照顾者负担量表(Zarit

 

Caregiver
 

Burden
 

Interview,ZBI) 由 Zarit等[9]编 制,王 烈

等[10]翻译修订。该量表共22个条目,包括个人负担

(12条目)和责任负担(6条目)2个维度,条目7、10、
15不纳入相关维度,条目22代表总体负担。采用

Likert
 

5级评分法,从“没有”到“总是”依次计0~4
分,总分0~88分,评分越高表明照顾负担越重。总

分<
 

21分为无或很少,21~40分为轻度负担,41~
60分为中度负担,>60分为重度负担。该量表在本

研究中的Cronbach's
 

α系数为0.95。
1.2.1.3 疾病认知问卷(Illness

 

Cognition
 

Question-
naire,ICQ) 由Evers等[11]编制,韩静等[12]汉化。该

问卷包括无助感、接纳、感知益处3个维度,其中无助

感为消极认知,接纳和感知益处为积极认知,每个维度

6个条目,共
 

18个条目。问卷采用4级评分法,从“完
全不同意”到“完全同意”依次计1~4分,3个维度独立

计分,各维度得分范围为6~24分,得分越高说明在该

维度上的感知越高。该问卷3个维度在本研究中的

Cronbach's
 

α系数为0.861、0.856、0.875。
1.2.2 调查方法 经孤独症儿童康复机构相关部门

同意进入现场进行调查。研究者对5名在读护理本

科生进行同质化培训后,采用统一指导语向研究对象

介绍研究目的、内容、问卷填写方法,征得同意后由调

查对象匿名填写。问卷完成时间为15~20
 

min,所有

问卷当场收回并核查。问卷由双人录入,并由第3名

研究者抽取5%问卷复查纠错。本研究实际发放问

卷229份,剔除数据缺失超过20%的问卷,回收有效

问卷215份,有效回收率为93.9%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS18.0软件进行统计

分析。组间比较采用t检验或方差分析,变量间的相

关分析采用Pearson相关性分析,采用多元线性分层

回归分析进行调节效应分析。检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 孤独症儿童及照顾者一般资料 215例孤独症

儿童中,男180例,女35例;年龄3~14(5.67±2.56)
岁。病程<1年69例,1~3年97例,>3年49例。

每日训练时间<3
 

h
 

72例,3~6
 

h
 

107例,>6
 

h
 

36
例。孤独症儿童父母,男45人,女170人;年龄19~
53(34.59±5.73)岁。文化程度:初中及以下45人,
高中62人,大专及以上108人。婚姻状况:在婚200
人,未在婚15人。有宗教信仰68人。家庭平均月收

入:<3
 

000元22人,3
 

001~6
 

000元57人,6
 

001~
9

 

000元59人,>9
 

000元77人。
2.2 孤独症儿童父母的照顾负担与疾病认知得分 
215名 孤 独 症 儿 童 父 母 中,无 或 很 少 负 担 22 人

(10.2%),轻度负担57人(26.5%),中度负担59人

(27.4%),重度负担77人(35.8%)。孤独症儿童父

母的照顾负担与疾病认知得分,见表1。
表1 孤独症儿童父母的照顾负担与

疾病认知得分(n=215) 分,􀭺x±s

项目 总分 条目均分

个人负担 22.12±8.79 1.84±0.73
责任负担 10.87±5.15 1.81±0.86
照顾负担总分 40.00±16.85 1.81±0.77
无助感 15.11±4.39 2.52±0.72
接纳 15.60±3.75 2.59±0.62
感知益处 16.77±4.00 2.79±0.65

2.3 孤独症儿童父母疾病认知与照顾负担的相关性

 无助感与照顾负担总分及个人负担、责任负担呈正

相关(r=0.545、0.542、0.483,均P<0.05);感知益

处与责任负担、照顾负担总分呈负相关(r=-0.180、
-0.130,均P<0.05)。
2.4 孤独症儿童父母疾病认知对照顾负担的影响

2.4.1 单因素分析 单因素分析显示,不同患儿年

龄(t=-1.988,P=0.048)、患儿每日训练时间(F=
5.327,P=0.006)、父母文化程度(F=3.782,P=
0.024)、家庭平均月收入(F=3.930,P=0.009)孤独

症儿童父母的照顾负担总分,差异有统计学意义;不同

患儿性别、病程、家长性别、年龄、婚姻状况、宗教信仰

者,照顾负担得分,差异无统计学意义(均P>0.05)。
2.4.2 多因素分析 以照顾负担总分为因变量,以
单因素分析有统计学意义的人口学资料、中心化处理

后的无助感和感知益处、无助感×感知益处交互项为

自变量,分别进行多元线性分层回归分析。人口学变

量作为控制变量进入第1层,每日训练时间、家庭月

收入、父母文化程度(高中)进入方程,可解释照顾负

担总变异的9.8%;无助感和感知益处纳入第2层,无
助感可正向预测照顾负担(β'=0.557,P<0.001),感
知益处可负向预测照顾负担(β'=-0.192,P=
0.001),累积可解释总变异的39.0%;无助感×感知

益处交互项进入第3层,R2 增加0.012,累积可解释

总变异的40.2%,说明感知益处在无助感与照顾负

担间具有调节效应。见表3。进一步斜率分析表明,
在低感知益处水平(M-SD)下,无助感可以显著预
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测照顾负担(β=0.649,P<0.001),在高感知益处水

平(M+SD)下,无助感也可以显著预测照顾负担

(β=0.502,P=0.003),但作用小于低感知益处水

平。
 

表2 孤独症儿童父母照顾负担的分层回归分析(n=215)

变量
模型1

β SE β' t P

模型2

β SE β' t P

模型3

β SE β' t P
常数项 36.071 5.480 - 5.932 <0.001 43.157 4.381 - 2.679 0.008 43.310 4.350 - 9.957 <0.001
儿童年龄 0.719 3.158 0.018 0.228 0.820 0.290 2.610 0.007 0.111 0.912 0.018 2.595 0.000 0.007 0.994
每日训练时间 3.968 1.973 0.165 2.011 0.046 1.536 1.648 0.064 0.932 0.352 1.668 1.638 0.069 1.018 0.310
家庭平均月收入 -2.574 1.116 -0.157 -2.306 0.022 -1.541 0.929 -0.094 -1.660 0.099 -1.465 0.923 -0.089 -1.588 0.114
初中及以下 -2.102 2.883 -0.051 -0.729 0.467 -2.584 2.382 -0.063 -1.085 0.279 -2.744 2.366 -0.067 -1.160 0.248
高中 -5.218 2.595 -0.143 -2.011 0.046 -4.381 2.145 -0.1230-2.042 0.042 -4.429 2.130 0.121 -2.080 0.039
无助感 9.258 0.948 0.557 9.762 <0.001 9.243 0.942 0.556 9.817 <0.001
感知益处 -3.189 0.923 -0.192 -3.454 0.001 -3.301 0.918 -0.199 -3.595 <0.001
无助感×感知益处 -1.465 0.732 -0.109 -2.001 0.047

  注:自变量赋值:儿童年龄(3~6岁=1,7~12岁=2);每日训练时间(<3
 

h=1,3~6
 

h=2,>6
 

h=3);家庭平均月收入(<3
 

000元=1,

3
 

001~6
 

000元=2,6
 

001~9
 

000元=3,>9
 

000元=4);不同文化程度家长的照顾负担为非线性关系,以大专及以上为参照设置哑变量。模型1:

R2=0.098,调整R2=0.076,F=4.474,P=0.001;模型2:R2=0.390,调整R2=0.370,F=18.750,P<0.001;模型3:R2=0.402,调整R2=
0.379,F=17.147,P<0.001。

3 讨论

3.1 孤独症儿童父母的照顾负担较重 本研究显

示,孤独症儿童父 母 的 照 顾 负 担 总 分 为(40.00±
16.85)分,超过一半(63.2%)感受到中度及重度照顾

负担,与张欣欣等[5]的研究一致。分析原因,可能是

孤独症儿童父母在漫长的照顾过程中不仅需面临较

其他疾病更为严重的时间负担和经济负担[13],还需面

对患儿疾病发展不确定,连带污名、家庭教育受挫[14]

等问题,使其更易出现焦虑、抑郁等负性情绪,从而造

成巨大的身心负担。本研究结果提示,家庭平均月收

入可负向预测孤独症儿童父母的照顾负担,与既往研

究结果一致[13]。究其原因,家庭平均月收入较低的家

庭,因高额的康复费用与自身收入的不平衡加剧了父

母的照顾负担[5]。本研究发现,初中以下学历者与大

学以上学历者感受到的照顾负担无统计学差异,而高

中者感受到的照顾负担相对较轻。这可能由于学历

低者因缺乏足够的健康信息素养而难以有效照顾患

儿,而学历高者因无法平衡工作和照顾责任而增加其

责任负担[15]。此外,患儿每日训练时间越长表明父母

需投入的照顾时间越久,难以兼顾家务、工作、社交等

而增加照顾负担[16]。因此,医护人员需识别不同人口

学特征的孤独症儿童父母需求,提供针对性的护理和

干预以缓解其照顾负担。
3.2 孤独症儿童父母疾病的积极认知和消极认知并

存 本组研究对象报告了中等水平的无助(2.52±
0.72)、接纳(2.59±0.62)和感知益处(2.79±0.65),
表明孤独症儿童父母在照顾患儿过程中积极认知和

消极认知并存,从侧面印证了孤独症父母痛苦与成长

并存这一结论[17]。尽管长期的康复和治疗压力以及

疾病的不确定感让孤独症儿童父母承受较大的无助

感,但父母在这一过程中开始学会接受现实,并将消

极感受转化为积极的认知应对,逐渐感知到疾病获益

感[18]。然而,相较于癫痫儿童父母[19],本组研究对象

报告了较高的无助感以及较低的接受和疾病获益感,
表明孤独症儿童父母的疾病认知相对较为消极,有必

要进一步提升。因此,医护人员或社会工作者应关注

孤独症儿童父母的照顾负担,在提供孤独症儿童照护

的同时,通过接受和承诺疗法等心理干预增加父母的

心理灵活性,帮助他们接受与孩子孤独症相关的负面

变化,并尝试重新赋予消极事件中的积极意义,以促

进并强化积极认知,进而促进孤独症儿童家庭整体健

康发展。
3.3 孤独症儿童父母的疾病认知可预测照顾负担 
本研究结果显示,孤独症儿童父母疾病认知的无助感

与照顾负担呈正相关,在控制人口学变量后,无助感

仍可独立正向预测照顾负担,这表明孤独症儿童父母

对疾病的负性认知可增加对照顾负担的感知。孤独

症儿童父母对疾病的无助感可导致抑郁、焦虑等负性

情绪积累,甚至产生连带病耻感[20],严重影响其身心

健康及社会交往,增加照顾负担。此外,本研究发现,
感知益处与责任负担负相关,在控制人口学变量影响

后可负向预测照顾负担,这与研究者在其他慢性病儿

童照顾者[21]中的发现一致,即父母的益处感知可以增

加他们的心理和社会资源,增强照顾效能[22],进而可

减少父母对照顾负担的感知,协助有效胜任照顾者角

色。因此,医护人员应及时评估孤独症儿童父母的疾

病认知方式,充分了解父母无助感的来源以开展针对

性的干预。有学者指出,对潜在的压力性事件进行积

极的意义重构可能是孤独症家庭唯一有效的应对策

略之一[3],因此医护人员可通过叙事护理等方式协助

孤独症儿童父母进行积极的意义建构以增加益处感

知,减轻照顾负担。
3.4 孤独症儿童父母感知益处可调节无助感对照顾

负担的影响 调节效应分析结果显示,感知益处在无

助感与照顾负担之间存在调节效应,斜率分析进一步

提示,随着感知益处的增加,无助感对照顾负担的消
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极预测作用减少,这证实了益处发现理论的重要观点

“益处发现作为一种认知应对策略应该具有压力缓冲

特性”[23]。无助感,既是一种消极认知策略,也是照顾

者负担的重要压力源。感知益处能使个体在压力情

境下抱有有利期待,用更积极的眼光看待生活中的困

境和自身能力[3],从而减少无助感对照顾负担的消极

影响。因此,有必要从积极心理学视角开展促进孤独

症儿童父母益处发现的心理干预,引导父母努力对孩

子的疾病经历形成积极平衡的看法,提高照顾者的主

观能动性。值得注意的是,本研究中感知益处在无助

感与照顾负担之间的调节效应较小,这从侧面证实了

“在多种压力源的情况下,可能需要益处发现之外的

其他心理社会资源来减轻消极认知在生活中施加的

负担”这一研究论断[6]。这提示医护人员在开展积极

心理干预时,也需多角度挖掘孤独症儿童父母的其他

心理社会资源,如积极应对方式、有效家庭沟通、多维

社会支持等,以减轻他们的照顾负担。
4 小结

孤独症儿童父母的照顾负担水平较高,对疾病的

无助感和感知益处是照顾负担的重要影响因素,感知

益处调节无助感对照顾负担的影响。然而,本研究仅

对温州市孤独症儿童父母进行横断面调查,且虽控制

了人口学变量的影响,但未能充分考虑孤独症症状特

征、疾病严重程度等疾病因素的影响,因此研究结果

的外推受到一定限制。今后有必要开展多中心、大样

本的纵向研究,在充分考虑疾病特征的基础上深入了

解孤独症儿童父母疾病认知与照顾负担的关系,为采

取有效措施减轻照顾负担提供参考。
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