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【摘要】 背景　孤独症谱系障碍（ASD）发病率呈上升趋势，ASD患儿的治疗和训练过程漫长，给患儿家庭带来沉重的负担，

导致家长容易产生病耻感，目前缺少ASD患儿家长病耻感相关的调查研究。目的　探讨ASD患儿家长病耻感与应对方式和

社会支持的相关性，为降低该群体的病耻感水平并采取针对性的干预措施提供参考。方法　以 2021年 1月-2022年 5月乌鲁

木齐市某三甲医院儿童保健门诊收治的ASD患儿的家长为研究对象。采用一般资料问卷、连带病耻感量表（ASS）、简易应对

方式问卷（SCSQ）和社会支持评定量表（SSRS）进行调查，采用Pearson相关分析考查病耻感与应对方式和社会支持的相关性。

结果　ASD 患儿家长 ASS总评分为（52. 40±11. 22）分。相关分析结果显示，ASD 患儿家长 ASS总评分与 SCSQ 消极应对维度

评分呈正相关（r=0. 787，P<0. 01），与 SCSQ 积极应对维度评分和 SSRS 总评分均呈负相关（r=-0. 565、-0. 795，P 均<0. 01）。

回归分析结果显示，ASD 患儿家长病耻感受应对方式和社会支持的影响（∆R2=0. 768，F=114. 931，P<0. 01），可解释总变异的

76. 80%。结论　ASD患儿家长病耻感处于中等偏高水平，家长的应对方式和社会支持是影响病耻感的重要因素。
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【Abstract】 Background　The incidence of autism spectrum disorders （ASD） is showing an upward trend， and the treatment 
and training process for children with ASD is lengthy， placing a heavy burden on their families.  Such fact results in parents being 
prone to feelings of stigma.  However， there exists a lack of research studying on the stigma among parents of children with ASD.
Objective　 To explore the relationship between stigma and coping styles and social support of parents with ASD， and to provide 
references for practices of reducing stigma level and taking targeted interventions in this group. Methods　This study involved parents 
of children diagnosed with ASD and admitted to the children's health clinic of a tertiary hospital in Urumqi between January 2021 and 
May 2022.  General information questionnaire， Affiliate Stigma Scale （ASS）， Simplified Coping Style Questionnaire （SCSQ） and 
Social Support Rating Scale （SSRS） were employed to conduct investigation.  Pearson correlation analysis was used analyze the 
correlation between stigma， coping styles and social support. Results　 The ASS total score of parents of children with ASD was 
（52. 40±11. 22）.  Correlation analysis results showed that the ASS total score of parents was positively correlated with the score of 
negative coping dimension in SCSQ （r=0. 787， P<0. 01）， and negatively correlated with the score of positive coping dimension in 
SCSQ and SSRS total score （r=-0. 565， -0. 795， P<0. 01）.  The result of regression analysis suggested that stigma among parents of 
children with ASD was affected by coping style and social support （∆ R2=0. 768， F=114. 931， P<0. 01）.  These two factors could 
explain 76. 80% of the total variance. Conclusion　Parents of children with ASD have stigma of moderate to high level， and coping 
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styles and social support are two important factors influencing the stigma. ［Funded by Xinjiang Uygur Autonomous Region Science and 
Technology Program Resource Sharing Platform Construction Project （number， PT2215）］

【Keywords】 Autism spectrum disorder； Children； Parents； Stigma； Coping style； Social support
孤独症谱系障碍（autism spectrum disorder，ASD）

是一类发病于婴幼儿期的广泛性发育障碍［1-2］，其

核心特征为社会沟通障碍，主要表现为重复性刻板

行为、兴趣狭窄和神经发育异常［3-4］。近年来，ASD
患病率呈上升趋势［5］。2020年，我国ASD患病率为

1/143［6］。2018 年-2020 年，美国 4 岁儿童 ASD 患病

率从 17‰ 上升至 21. 5‰［7］。ASD 的病因和发病机

制尚未完全阐明，仍缺乏有效的治疗和干预措施，

预后较差［8］。ASD 患儿的治疗和训练过程漫长，家

长因缺乏良好的应对方式和社会支持，长期受负性

生活事件的影响［9］，其中病耻感是家长存在的主要

问题之一［10］。多项研究表明［11-13］，ASD 患儿家长的

病耻感会增加其负担，降低生活质量，且不利于患儿

的康复和治疗。目前，我国关于精神疾病患者家属

病耻感的研究较多，但针对ASD患儿家长病耻感的

研究较少。因此，本研究采用问卷调查法对ASD患

儿家长病耻感情况进行调查，并分析其与应对方式

和社会支持的相关性，旨在为ASD患儿家长制定个

性化干预措施以降低其病耻感水平，最终促进患儿

康复提供参考。

1 对象与方法  
1. 1　对象　

选取 2021年 1月-2022年 5月乌鲁木齐市某三

甲医院儿童保健门诊收治的 ASD 患儿的家长为研

究对象。入组标准：①子女符合《精神障碍诊断与统

计手册（第 5 版）》（Diagnostic and Statistical Manual 
of Mental Disorders，fifth edition，DSM-5）［14］中ASD诊

断标准；②对患儿照顾时间≥1 年；③具有良好的语

言沟通和判断能力；④年龄≥18岁；⑤自愿参与本研

究并签署知情同意书。排除标准：患有重大躯体疾

病或精神疾病者。符合入组标准且不符合排除标

准共 104例。本研究通过新疆医科大学第一附属医

院伦理委员会批准（审批号：K202305-18）。

1. 2　评定工具　

通过查阅相关文献并邀请专家指导，自编 ASD
患儿家长的一般资料问卷，内容包括性别、年龄、民

族、婚姻状况、受教育程度、家庭人均月收入、照顾

时间以及居住地。

采用连带病耻感量表（Affiliate Stigma Scale，

ASS）评定ASD患儿家长的病耻感水平。ASS由Mak
等［15］于 2008年编制，用于评定精神疾病或智力障碍

家庭家长的连带病耻感水平。ASS共 22个条目，包

括情绪、认知和行为 3个维度。采用 1~4分 4级评分

法，总评分范围 22~88分，总评分越高表明连带病耻

感越严重［16］。本研究中，该量表 Cronbach’s α 系数

为0. 930。
采 用 简 易 应 对 方 式 问 卷（Simplified Coping 

Style Questionnaire，SCSQ）评定 ASD 患儿家长的应

对方式。该量表由解亚宁［17］编制，共 20个条目，包

括积极应对和消极应对 2 个维度。积极应对维度

评分范围 0~36分，消极应对维度评分范围 0~24分，

计算各维度评分［18-19］，两个维度相比，哪一维度评分

高，表明个体更倾向于采取该应对方式。本研究中，

该量表积极应对维度和消极应对维度Cronbach’s α
系数分别为0. 780和0. 900。

采用社会支持评定量表（Social Support Rating 
Scale，SSRS）评定 ASD 患儿家长的社会支持水平。

该量表由肖水源等［20］研制，包括主观支持、客观支持

和对支持的利用度3个维度，共10个条目，总评分范

围 12~66 分，总评分越高表明社会支持情况越好。

本研究中，该量表主观支持、客观支持和对支持的利

用度Cronbach’s α系数分别为0. 810、0. 840、0. 901。
1. 3　资料收集方法　

由 3名调查员对ASD患儿家长进行面对面问卷

调查，详细介绍问卷的研究内容与目的，家长知情

同意后即可逐项填写。填写完成后当场回收。本

研究共调查 ASD 患儿家长 104 名，回收有效问卷

104份，有效问卷回收率为100%。

1. 4　质量控制方法　

调查前，由临床心理科专家和儿科专家对进行

问卷调查的3名工作人员进行统一培训，统一调查标

准和方法，以减少调查过程的偏倚。问卷调查在安

全且无外界干扰的环境中进行。问卷调查时间一般

控制在20 min以内，若被调查者表示存在身体不适，

则暂停调查，并将相关资料剔除。最后，检查回收的

调查问卷，对答卷中存在逻辑错误或疑问部分进行

电话核实。在数据处理过程中，将关键信息缺失的

答卷判定为无效问卷并剔除。

355



四川精神卫生 2023 年第 36 卷第 4期http：////www. psychjm. net. cn
1. 5　统计方法　

采用 SPSS 26. 0 进行统计分析，计量资料以

（x̄±s）表示；采用 Pearson 相关分析考查 ASD 患儿家

长病耻感与应对方式和社会支持的相关性；采用多

元回归分析探讨ASD患儿家长病耻感的影响因素。

检验水准α=0. 05。
2 结  果  
2. 1　ASD患儿家长一般情况　

本研究共纳入 104 名 ASD 患儿家长，其中父亲

31名（29. 81%），母亲 73名（70. 19%）；年龄 24~47岁

［（38. 43±4. 99）岁］；民族：汉族 56 名（53. 85%），维

吾尔族 21 名（20. 19%），哈萨克族 18 名（17. 31%），

回族 9名（8. 65%）；婚姻状况：已婚 82名（78. 85%），

离异 19 名（18. 27%），丧偶 3 名（2. 88%）；受教育程

度：文盲 3 名（2. 89%），小学 14 名（13. 46%），初中

19 名（18. 27%），高中 27 名（25. 96%），大学 41 名

（39. 42%）；家 庭 人 均 月 收 入 ：≤1 000 元 11 名

（10. 58%），1 001~3 000 元 29 名（27. 88%），3 001~
6 000 元 47名（45. 19%），≥6 001元 17名（16. 35%）；

照 顾 时 间 ：1~3 年 28 名（26. 92%），4~6 年 24 名

（23. 08%），7~9 年 36 名（34. 62%），≥10 年 16 名

（15. 38%）；居住地：城市 73名（70. 19%），农村 31名

（29. 81%）。

2. 2　ASD患儿家长各量表评分　

ASD患儿家长ASS总评分为（52. 40±11. 22）分，

其中情绪维度评分为（16. 96±3. 61）分，认知维度评

分为（16. 76±4. 13）分，行为维度评分为（18. 68±
4. 70）分，ASS各条目均分为（2. 38±0. 51）分。

SCSQ 积极应对维度评分为（2. 09±0. 51）分，消

极应对维度评分为（2. 30±0. 71）分。

SSRS总评分为（36. 43±9. 16）分，其中主观支持

评分为（20. 59±6. 92）分，客观支持评分为（8. 74±
2. 00）分，对支持的利用度评分为（7. 11±1. 99）分。

2. 3　Pearson相关分析　

ASD 患儿家长 ASS 总评分与 SCSQ 消极应对维

度评分呈正相关（r=0. 787，P<0. 01），与SCSQ积极应

对维度评分和 SSRS 总评分均呈负相关（r=-0. 565、
-0. 795，P均<0. 01）。

2. 4　ASD患儿家长病耻感的影响因素

进一步分析应对方式和社会支持对 ASD 患

儿家长病耻感的影响，以积极应对、消极应对和

社会支持评分为自变量，以病耻感评分为因变量

进行多元逐步回归分析。结果显示，ASD 患儿家

长病耻感受积极应对、消极应对和社会支持的影

响（∆R2=0. 768，F=114. 931，P<0. 01），可解释总变

异的 76. 80%。见表 1。

3 讨  论  
本研究结果显示，ASD 患儿家长 ASS 评分为

（52. 40±11. 22）分，处于中等偏上水平，高于既往研

究中 ASD 患儿康复中心 ASD 患儿照护者病耻感评

分（45. 02±11. 61）分［21］，与宁淑艳等［16］研究结果相

近。分析原因：①ASD患儿家长担负着看护、教育和

训练患儿的重责，疾病负担和精神压力较重，从而

出现负性情绪［22］；②ASD患儿无法像正常儿童一样

遵循社会道德标准，容易做出不符合社会要求的行

为，使家长感受到羞耻［9］，其病耻感随之增加；③在

中国的文化背景下，“面子”是一个不可忽略的因

素［23］，ASD 患儿家长对“面子”过度关注，导致其易

出现病耻感。提示医护人员需加强对 ASD 患儿家

长病耻感的关注，并对该群体制定针对性的干预措

施，达到改善心理健康状况和降低病耻感的目的。

本研究表明，应对方式是影响ASD患儿家长病

耻感的重要因素。ASD 患儿家长病耻感与消极应

对方式呈正相关，表明家长越倾向于采用消极的应

对方式，其病耻感水平越高；ASD 患儿家长病耻感

水平与积极应对方式呈负相关，说明家长越倾向于

采用积极的应对方式，其病耻感水平越低，与文丽

表1　ASD患儿家长病耻感影响因素的多元逐步回归分析

Table 1　Multiple stepwise regression analysis of factors influencing parents' sense of stigma in children with ASD
变　　量

常数

积极应对

消极应对

社会支持

B

62. 056
-3. 301

7. 062
-0. 522

SE

4. 938
1. 244
0. 989
0. 082

β

-
-0. 150

0. 448
-0. 462

t

12. 567
-2. 654

7. 142
-6. 360

P

<0. 01
<0. 01
<0. 01
<0. 01

容差

-
0. 708
0. 572
0. 501

VIF

-
1. 413
1. 747
1. 995

注：R2=0.775，∆R2=0.768，F=114.931，P<0.01
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丽等［24］研究结果一致。分析原因：个体采取的应对

方式决定了其在面临压力时产生何种情绪反应［25］，

ASD患儿家长面对压力性事件时，积极寻找处理问

题的方法，保持积极的应对方式，有助于缓解其负

性情绪，减轻病耻感。反之，ASD 患儿家长采取消

极的应对方式，其病耻感更严重。应对方式是个体

为适应环境、减轻或避免压力而采取的具有自身特

点的方法和策略，也是心理应激中的重要中介调节

因素［26］。家长在照护 ASD 患儿的过程中需面临疾

病导致的各类负担，易出现心理问题，家长应采取

积极的应对方式适应照护环境，调节心理状态，进

而降低病耻感水平。建议医护人员为 ASD 患儿家

长制定以家庭为中心的健康干预措施，丰富家长对

ASD疾病的相关认知，重点培养和加强家长在日常

照护工作中解决问题的能力，改变应对方式，从而

改善负性情绪，降低其病耻感。

本研究中，社会支持是影响ASD患儿家长病耻

感的重要因素。ASD 患儿家长病耻与社会支持呈

负相关，说明家长获得的社会支持越多，其病耻感

水平越低，与艾宪英等［27］研究结果一致。分析原

因：①社会支持是个体在社会层面上获得的物质和

精神方面的支持［28-29］，ASD患儿家长获得社会支持，

有助于减少其负性情绪，乐观面对疾病负担；②家

长将大部分时间和精力用于对ASD患儿的照护，造

成与外界社会的联系减少，能够获得的社会支持也

相对减少［30-31］，导致家长承受较大的心理压力，进而

造成其病耻感水平偏高。建议政府及医疗机构对

ASD 家庭提供经济、物质和精神方面的支持，建设

福利性的ASD患儿康复训练机构，让更多的ASD患

儿接受专业的康复治疗，减轻家长的经济负担和照

护负担，从而改善ASD患儿家长因社会支持不足而

造成的不良情绪。

综上所述，ASD患儿家长病耻感处于中等偏上

水平，大部分家长存在病耻感，且家长的病耻感水

平受应对方式和社会支持的影响。本研究局限性：

①由于地域的限制，样本量代表性不足；②本研究

为横断面调查，无法确定ASD患儿家长病耻感与各

影响因素之间的因果关系。但基于目前国内学者

对ASD患儿家长病耻感研究较少的现实，本研究仍

可为该群体的相关针对性研究的开展提供重要

参考。
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