
·调查研究·

杭州市自闭症患儿主要照顾者
连带病耻感的相关影响因素分析
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摘要：　 目的　 探讨自闭症患儿主要照顾者连带病耻感的相关影响因素，为减轻其主要照顾者连带病耻感，促进自闭症患

儿早日康复提供依据。 　 方法　 ２０２１ 年 １２ 月选取杭州市 ３ 家医院住院的自闭症患儿主要照顾者 ２０５ 例，用一般情况问

卷、连带病耻感量表 （ Ａｆｆｉｌｉａｔｅ Ｓｔｉｇｍａ Ｓｃａｌｅ，ＡＳＳ）、Ｃｏｎｎｏｒ － Ｄａｖｉｄｓｏｎ 心理弹性量表 （ Ｃｏｎｎｏｒ － Ｄａｖｉｄｓｏｎ Ｒｅｓｉｌｉｅｎｃｅ Ｓｃａｌｅ，
ＣＤ－ＲＩＳＣ）、社会支持量表（Ｓｏｃｉａｌ Ｓｕｐｐｏｒｔ Ｒａｔｉｎｇ Ｓｃａｌｅ，ＳＳＲＳ）进行调查。 采用 Ｐｅａｒｓｏｎ 相关分析自闭症患儿主要照顾者连

带病耻感与心理弹性、社会支持相关性，多元线性回归分析自闭症患儿主要照顾者连带病耻感影响因素。 　 结果 　
①２０５ 例自闭症患儿主要照顾者 ＡＳＳ 总分（４９．６２±５．５１）分；②不同性别、受教育程度、性格、日均照顾患儿时间、社会支持

水平、心理弹性的自闭症患儿主要照顾者 ＡＳＳ 总分比较，差异有统计学意义（Ｐ＜０．０５）；③Ｐｅａｒｓｏｎ 相关分析显示，自闭症患

儿主要照顾者认知、情感、行为评分与心理弹性、社会支持评分呈负相关（Ｐ＜０．０５）；④多元线性回归分析显示，在控制社会

人口学特征后，社会支持水平、心理弹性分别对自闭症患儿主要照顾者连带病耻感具有负向预测作用（Ｐ＜０．０５）。 　 结论

自闭症患儿主要照顾者存在明显连带病耻感，相关因素涉及心理弹性、社会支持水平，临床应普及正确心理疏导方案，建
立社会支持制度，减轻连带病耻感。
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　 　 自闭症是一种复杂神经发育障碍，具有发病率高、
治疗周期长、治愈难度大等特点，伴随患儿及其主要照

顾者终身［１－２］。 相关研究表明，大众关于自闭症方面

的知识比较缺乏，多用异样眼光看待自闭症患儿及其

主要照顾者，加以长期反复治疗，使其主要照顾者在心

理及经济方面承受巨大压力，并将自身羞愧内化，产生

严重连带病耻感［３］。 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。 资料证实，连带

病耻感影响下，其主要照顾者心理弹性水平低下，羞于

寻求社会支持，增加照顾负担同时，加重连带病耻

感［４］。 本研究试图探究社会支持、心理弹性对自闭症

患儿主要照顾者连带病耻感的作用路径及影响机制，
旨在减轻其主要照顾者连带病耻感，促进自闭症患儿

早日康复。

１　 对象与方法

１．１　 研究对象　 采用便利抽样法，选取 ２０１９ 年１ 月—
２０２１ 年 １２ 月杭州市 ３ 家医院住院的自闭症患儿主要

照顾者作为研究对象。 入选标准：①照顾的患儿符合

自闭症诊断标准［５］；②年龄 ２～１０ 岁；③照顾者均为患

儿直系亲属，不收取照顾费用；④有多位照顾者的患
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儿，选取 １ 名主要照顾者，累积照顾时间超过 ３ 个月；
⑤能够独立完成调查研究；⑥知晓并签署知晓同意书。
排除标准：①严重精神或心理障碍；②近期内遭受重大

生活事件；③严重视听、智力及语言沟通障碍。 共入选

２０５ 例自闭症患儿主要照顾者，其中杭州市富阳区第

三人民医院自闭症患儿主要照顾者 ８８ 例，杭州市儿童

医院自闭症患儿主要照顾者 ７１ 例，杭州市妇幼保健院

自闭症患儿主要照顾者 ４６ 例。
１．２　 研究工具　 ①一般情况问卷：综合高质量文献、
专家意见，结合临床实际自制调查问卷，涉及照顾者性

别、年龄、受教育程度、亲缘关系、职业、婚姻、性格、月
收入状况、居住地、日均照顾患儿时间及患儿性别、年
龄、病程等内容；②连带病耻感量表（Ａｆｆｉｌｉａｔｅ Ｓｔｉｇｍａ
Ｓｃａｌｅ，ＡＳＳ） ［６］：涉及行为 （ ８ 个采目）、认知 （ ７ 个采

目）、情感（７ 个采目）３ 个维度，采用 １～４ 分评分法，总
分为 ２２ ～ ８８ 分，分值越高连带内化病耻感水平越高。
量表 Ｃｒｏｎｂａｃｈ’ ｓ α 系数为 ０． ８５ ～ ０． ９４；③Ｃｏｎｎｏｒ －
Ｄａｖｉｄｓｏｎ心理弹性量表 （ Ｃｏｎｎｏｒ － Ｄａｖｉｄｓｏｎ Ｒｅｓｉｌｉｅｎｃｅ
Ｓｃａｌｅ，ＣＤ－ＲＩＳＣ） ［７］：包含自强（８ 个条目）、坚韧（１３ 个

条目）、乐观（４ 个条目）３ 项，共 ２５ 个条目，均采用 ０ ～
４ 分评分法，满分 １００ 分，划分为心理弹性较差（０ ～
５０ 分）、一般（５１～７５ 分）、较好（７６～１００ 分）３ 个等级。
量表 Ｃｒｏｎｂａｃｈ’ ｓ α 系数为 ０． ８８０；④社会支持量表
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（Ｓｏｃｉａｌ Ｓｕｐｐｏｒｔ Ｒａｔｉｎｇ Ｓｃａｌｅ，ＳＳＲＳ） ［８］：包含主观支持

（３ 个条目）、客观支持（４ 个条目）、对支持的利用度

（３ 个条目）３ 项，量表总分１２～ ６６ 分，划分为社会支持

低水平（１２～２２ 分）、中水平（２３～４４ 分）、高水平（４５ ～
６６ 分）３ 个等级。 量表 Ｃｒｏｎｂａｃｈ’ ｓ α 系数为 ０． ８９ ～
０．９４。
１．３　 调查方法及质量控制　 采用面对面问卷调查法，
在 ２０２１ 年 １２ 月 １—１５ 日完成调查。 调查前，调查员

采用统一指导语进行现场指导和解答，由调查对象匿

名填写或根据其描述由调查员代写，填写时间 ２０ ～
３０ ｍｉｎ；填写完成后，调查员现场检查，发现漏项及时

提醒，双人统一录入问卷数据，若选项超过 １５％未填

写，视为无效问卷。 本次调查共发放调查问卷 ２０５ 份，
全部有效回收。
１．４　 统计学分析 　 应用 ＳＰＳＳ ２２．０ 软件包进行处理

数据，符合正态分布的计量资料以均数±标准差（􀭰ｘ±ｓ）
描述，两组间比较 ｔ 检验，多组间比较用单因素方差分

析。 采用 Ｐｅａｒｓｏｎ 相关分析自闭症患儿主要照顾者连

带病耻感评分与心理弹性、社会支持评分的相关性，多
元线性回归分析自闭症患儿主要照顾者连带病耻感影

响因素，检验水准 α＝ ０．０５。

２　 结　 果

２．１　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感　 ２０５ 例自闭

症患儿主要照顾者 ＡＳＳ 总分（４９．６２±５．５１）分，其中认

知（１５． ２５ ± ２． ５８） 分，情感 （ １６． ６５ ± ２． ８７） 分，行为

（１７．７２±３．３１）分。
２．２　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感单因素分析

不同性别、受教育程度、性格、日均照顾患儿时间、社会

支持水平、心理弹性的自闭症患儿主要照顾者 ＡＳＳ 总

分比较，差异有统计学意义（Ｐ＜０．０５），见表 １。
表 １　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感单因素分析

特征 分组 例数 ＡＳＳ 总分 ｔ ／ Ｆ 值 Ｐ 值

主要照顾者

性别 ８．４０５ ＜０．００１

男 ８５ ４５．５６±５．５２

女 １２０ ５２．５０±６．０３

年龄（岁） １．５２５ ０．２２０

２０～ ６２ ５０．５２±５．０１

２９～ ９０ ４８．８９±６．２４

４１～４８ ５３ ４９．８１±５．５７

受教育程度 １２８．７５０ ＜０．００１

初中及以下 ７４ ５５．６２±６．６４

高中 ８５ ５０．０１±５．１８

　 　 续表 １
特征 分组 例数 ＡＳＳ 总分 ｔ ／ Ｆ 值 Ｐ 值

大专及以上 ４６ ３９．２５±３．３６

亲缘关系 ２．４７２ ０．０８７

父亲 ８５ ５０．５１±４．８７

母亲 １００ ４８．７２±６．３３

其他 ２０ ５０．３４±５．２６

婚姻 １．９２７ ０．０５５

已婚 １３０ ４８．９９±６．９８

离婚 ７５ ５０．７１±４．３６

职业 １．１８５ ０．２３８

离职 １４０ ４９．２４±６．１１

在职 ６５ ５０．４４±７．９６

性格 ９．００３ ＜０．００１

内向 １２１ ５２．５５±６．０３

外向 ８４ ４５．４０±４．８９

月收入状况（元） １．４２３ ０．１４８

＜８ ０００ １３９ ４９．２４±５．８１

≥８ ０００ ６６ ５０．４２±４．５３

居住地 ０．４８１ ０．６３１

农村 １２２ ４９．７５±４．４８

城镇 ８３ ４９．４３±４．９５

日均照顾患儿时间（ｈ） ８．２８５ ＜０．００１

７～１２ １０４ ４６．６５±５．５２

１３～１８ １０１ ５２．６８±４．８７

心理弹性 ９８．５２０ ＜０．００１

较差 ７０ ５５．９６±６．７９

一般 ８９ ４９．５５±５．９１

较好 ４６ ４０．１１±４．４６

社会支持水平 １３１．９３１ ＜０．００１

低水平 ６４ ５６．１２±６．７１

中水平 ９９ ４９．９８±５．０３

高水平 ４２ ３８．８７±３．４２

患儿

性别 １．７０４ ０．０９０

男 １５４ ４９．１３±７．４９

女 ５１ ５１．１０±６．０３

年龄（岁） １．１６１ ０．２４７

２～４ １２１ ４９．２６±５．８７

５～１０ ８４ ５０．１４±４．４６

病程（个月） １．２４６ ０．２１４

０～１２ １４４ ４９．１８±８．８９

１３～２４ ６１ ５０．６６±４．０４
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２．３　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感与心理弹性、
社会支持相关性　 Ｐｅａｒｓｏｎ 相关分析显示，自闭症患儿

主要照顾者认知、情感、行为评分与心理弹性评分呈负

相关（ ｒ１ ＝ －０．７６１，Ｐ１ ＜０．００１； ｒ２ ＝ －０．７１６，Ｐ２ ＜０．００１；

ｒ３ ＝ －０．６９２，Ｐ３ ＜ ０． ００１），与社会支持评分呈负相关

（ ｒ５ ＝ －０．７２４， Ｐ５ ＜ ０． ００１； ｒ６ ＝ － ０． ７１８， Ｐ６ ＜ ０． ００１；
ｒ７ ＝ －０．６６７，Ｐ７＜０．００１），见图 １、图 ２。

图 １　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感与心理弹性相关性

图 ２　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感与社会支持相关性

２．４　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感的多元线性

回归分析　 将自闭症患儿主要照顾者连带病耻感作为

因变量，将单因素分析中具有统计学意义指标作为自

变量，进行分层多元线性回归分析。 其中主要照顾者

社会人口学特征（性别、受教育程度、性格、日均照顾

患儿时间）作为第 １ 层自变量，社会支持水平、心理弹

性作为第 ２ 层变量，分层回归结果显示，在控制社会人

口学特征后，社会支持水平、心理弹性分别对自闭症患

儿 主 要 照 顾 者 连 带 病 耻 感 具 有 负 向 预 测 作 用

（Ｐ＜０．０５），见表 ２。
表 ２　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感多元线性回归分析

变量
第一步

β Ｐ 值

第二步

β Ｐ 值

性别 ０．０４４ ０．１２１ ０．００８ ０．７２９

受教育程度 －０．０７０ ０．０００ －０．０３８ ０．０５５

性格 ０．０３８ ０．１１５ ０．００５ ０．７３８

日均照顾患儿时间 ０．０００ ０．９８８ ０．０２２ ０．３８８

社会支持 － － －０．１１０ ＜０．００１

心理弹性 － － －０．０６８ ＜０．００１

Ｆ 值 １１．１６５ａ ５６．４４８ａ

Ｒ２ 值 ０．２９６ ０．４９５

△Ｒ２ 值 － －０．２０８

　 　 注：性别：男＝ ｒａｃｅ１，女＝ ｒａｃｅ２；受教育程度：初中及以下 ＝ １，高中 ＝

２，大专及以上＝ ３；性格：外向 ＝ ｒａｃｅ１，内向 ＝ ｒａｃｅ２；日均照顾患儿时间：

７～ｈ＝ １，１３～１８ ｈ＝ ２；社会支持：低水平＝ １，中水平 ＝ ２，高水平 ＝ ３；心理

弹性：较差＝ １，一般＝ ２，较好＝ ３；ａ 表示 Ｐ＜０．０５。

３　 讨　 论

３．１　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感　 调查显示，
２０５ 例自闭症患儿主要照顾者 ＡＳＳ 总分 （ ４９． ６２ ±
５．５１）分，高于量表总分的中位数评分，说明自闭症患

儿主要照顾者连带病耻感处于中等偏上水平，与吉彬

彬等［９］研究观点相近。 自闭症短期内无法治愈，需接

受长时间药物治疗及康复训练，加以社会缺乏相应保

障体系、他人误解和歧视等因素影响，给其主要照顾者

心理、经济、社交活动均带来负面影响，从而产生连带

病耻感，甚至自杀倾向［１０－１２］。 因此，自闭症康复期间，
不应局限于患儿身心健康，还应针对其主要照顾者身

心问题加以干预，以减轻连带病耻感，更好照顾患儿，
提高康复效果。
３．２　 自闭症患儿主要照顾者连带病耻感影响因素 　
多元线性回归分析显示，在控制社会人口学特征后，社
会支持水平、心理弹性分别对自闭症患儿主要照顾者

连带病耻感具有负向预测作用（Ｐ＜０．０５）。 ①社会支

持源于家庭及社会方面给予的物质、精神支持，良好社

会支持可显著提高患者及其主要照顾者身心健康水

平［１３］。 从表 ２ 数据来看，自闭症患儿主要照顾者社会

支持水平越低，连带病耻感越严重，考虑原因与两方面

有关，一方面是自闭症患儿存在高依赖性，其主要照顾

者几乎没有独立社交圈。 另一方面是朋友歧视、排
斥［１４］。 反之随着社会支持水平增加，其主要照顾者越

愿意接受来自亲友及社会爱心人士帮助，连带病耻感
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水平则较低。 另需注意的是，社会支持并非局限于客

观及主观支持，还应重视对支持的利用度，鼓励并引导

自闭症患儿主要照顾者学会利用社会支持，减轻病耻

感；②心理弹性是指个体遭受重大应激后恢复至原始

状态能力，良好心理弹性可强化患者战胜疾病信念，以
积极乐观态度面对疾病与生活［１５］。 相关研究表明，自
闭症儿童父母心理弹性处于中等水平，推测原因与康

复训练周期漫长、价格昂贵、治愈希望渺茫有关，均会

增加其心理压力，导致其心理弹性较差，使其产生连带

病耻感［１６］。 本研究数据显示，心理弹性与连带病耻感

呈负相关，说明心理弹性水平越低，自闭症患儿连带病

耻感越严重。 临床实际中应充分重视自闭症患儿主要

照顾者身心需求，做好心理疏导，提供全方位身心支

持，以此提高心理弹性水平，减轻连带病耻感。 另单因

素分析发现，年龄、受教育程度、性格、日均照顾患儿时

间均是自闭症患儿主要照顾者连带病耻感可能影响因

素，与文丽丽等［１７］ 研究观点相近。 具体原因为，男女

性格存在明显性格差异，女性多表现为敏感、多虑、脆
弱，与患儿间情感水平更高，遭受外界歧视时，连带病

耻感明显［１８］；受教育程度高者对自闭症了解充分，愿
意利用自身资源从社会多个方面获取支持与帮助，连
带病耻感低于文化程度低者［１９－２０］；日均照顾患儿时间

越长说明其主要照顾者照顾负担越重，身心应激状态

越明显，反之照顾负担轻，连带病耻感水平低。 尽管上

述因素会对自闭症患儿主要照顾者连带病耻感存在一

定影响，但并未进入最后回归方程，尚不能从统计学上

得到证实，日后需扩大样本量，提高样本代表性，进一

步佐证本研究结论。
　 　 综上，自闭症患儿主要照顾者存在明显连带病耻

感，高危因素涉及心理弹性、社会支持水平，临床应普

及正确心理疏导方案，完善社会保障制度，减轻连带病

耻感。
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