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【摘要 】　目的　探讨孤独症患儿照护者不同阶段疾病感知特征,为制订针对性的干预措施提供依据.方法　采用现象学研究

方法,对１３例孤独症患儿照护者进行半结构式深度访谈,运用Colaizzi７步分析法进行资料分析、提炼主题.结果　孤独症患

儿照护者疾病感知呈现阶段性特征,分为疾病确诊前、疾病诊断阶段、疾病干预３个阶段.结论　孤独症患儿照护者不同阶段

疾病感知具有动态演变的特征,医护人员应知晓其阶段性特点,制订相应的支持方案,提升其照护能力.
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　　孤独症(autismspectrumdisorder,ASD)是一

类以语言及社交障碍、重复刻板行为为主要特征的

神经发育障碍[１].近年来,全球 ASD患病率呈显著

上升趋势[２].由于 ASD的治疗周期长、难度大、费
用高,照护者常面临巨大的身心负担[３].疾病感知

指个体在受到健康威胁时,依据认知来评价疾病,并
采取相应的应对策略,最终产生不同的行动或心理

反应[４].ASD患儿照护者是其日常生活及健康管

理的主要执行者,也是其疾病感知的承担者,其疾病

感知与其照护能力密切相关,并影响其对患儿疾病

的关注与应对[５].因此,知晓 ASD患儿照护者的疾

病感知特征对患儿健康管理至关重要.目前,鲜有

关于 ASD患儿照护者疾病感知方面的研究,本文旨

在通过现象学研究法挖掘 ASD患儿照护者疾病感

知特征,为制定干预方案提供参考.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２３年７－８月,目的抽样选取深

圳市某三级甲等医院１３例 ASD患儿照护者为研究

对象.纳入标准:(１)所照护患儿符合«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[６],
且经专业医师确诊;(２)自愿参与本研究且愿意签署

知情同意书;(３)为患儿主要照顾者,与患儿同住且承
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担主要照顾任务.排除标准:(１)患儿有严重的躯体

性疾病(如脑瘫、癫痫等);(２)照护者有严重精神疾病

或沟通障碍.本研究已经过医院伦理委员会的审查

(LGFYYXLLQＧ２０２２Ｇ００６).样本量计算以资料饱和

为原则,即对访谈资料分析时,无新内容及主题出现.
最终１３名受访者完成访谈,为保护其隐私,依次以

P１~P１３进行编码.访谈对象一般资料见表１.

表１　受访者一般资料(n＝１３)

编号
与患儿

关系

年龄

(岁)

文化

水平

工作

情况

患儿年龄

(岁)

症状严重

程度

确诊时长

(t/月)
P１ 母子 ３６ 初中 兼职 ３ 重度 １
P２ 母子 ２４ 初中 在职 ６ 轻中度 ４７
P３ 母女 ４０ 初中 待业 ３ 轻中度 １３
P４ 母女 ３７ 高中 待业 ２．５ 轻中度 ２２
P５ 母子 ３６ 本科 在职 ６ 重度 ６０
P６ 母子 ２６ 大专 在职 ４ 重度 １２
P７ 父子 ３８ 本科 全职 ５ 轻中度 １８
P８ 父子 ４０ 高中 待业 ２．５ 轻中度 １５
P９ 祖孙 ６５ 小学 退休 ３ 重度 ＜１

P１０ 母子 ２８ 大专 待业 ７ 轻度 １７
P１１ 父女 ３２ 硕士 在职 ３ 轻度 ２７
P１２ 母子 ２９ 硕士 待业 ４ 重度 ３
P１３ 母女 ３３ 中专 在职 ５ 重度 ２１

１．２　资料收集方法　本研究采用现象学研究方法,
通过半结构式访谈收集资料.正式访谈前,访谈者

与受访者建立良好的关系,取得其信任,向其解释研

究目的、保密原则、录音等问题.在取得其知情同意

并签署知情同意书后,与其讨论确定访谈的时间和

地点、选择会议室等安静的场所.根据文献回顾、专
家意见制订访谈提纲:(１)在确诊 ASD前,您察觉到

孩子有哪些异常? 您如何处理的? (２)在确诊 ASD
过程中,您对孩子罹患 ASD有哪些感受(疾病认识、
困境)? 您如何应对的? (３)进行干预后,孩子有何

变化? 跟确诊前、确诊时有何不同? (４)孩子罹患

ASD给您带来哪些影响? 所有访谈由研究组２名

具有丰富 ASD领域临床经验、且接受过质性研究系

统培训的研究者完成,访谈者在访谈中保持中立态

度,及时使用追问、澄清等技巧,访谈中注意观察记

录受访者的表情、动作等非语言行为.每名受访者

访谈１次,每次访谈持续约４０~６５min.

１．３　资料分析方法　录音资料于访谈结束后２４h
内转录为文字版本.转录过程中,不随意变换其原始

内容、风格.采用Colaizzi７步分析法[７]对转录文本

进行分析:(１)仔细分析转录后的访谈资料;(２)提取

有意义的陈述;(３)对反复呈现的观点进行编码;(４)
将编码后的观点进行汇集,整理相同意义的概念;(５)
进行详细的描述;(６)把类似的观点升华为主题;(７)

返给受访者核实.所有资料由２名研究者独立对访

谈资料进行分析,形成主题.若２名分析者对提取的

主题存在异议时,由研究组成员共同商讨、裁定.

２　结果

２．１　疾病确诊前疾病感知特征

２．１．１　察觉发育延缓,但未重视　受访者表示在疾

病确诊前有察觉孩子发育延缓,如语言落后、对视交

流差,但易忽视,对其重视程度不够.P４:“刚开始察

觉我孩子说话比其他孩子都晚,但是婆婆说孩子的

爸爸小时候说话也比较晚􀆺􀆺,所以那时候也就没

把这个事情放心上.”此时,“年龄还小(P３)”“贵人语

迟(P６)”是照护者对孩子发育延缓最常见的反应.

２．１．２　病耻感而致就医延迟　由于疾病认知局限和

社会观念影响,周围人群对 ASD存在刻板印象和偏

见,易致照护者害怕孩子罹患 ASD而遭受外界异常

眼光,产生讳疾忌医的心理,致使诊疗延误.P１０:
“大家对这个病不了解,认为自闭症就是大傻子,其
实我们开始感觉孩子可能不正常,但是潜意识的抗

拒孩子是‘傻子’现实,就侥幸的认为孩子不可能是

有问题,然后就耽误了一段时间.”P２:“当时就没有

想过,孩子会得这个病,而且孩子小时候在老家,是
家婆带的,老人很忌讳猜测孩子得这种病,就一直没

有去检查.”

２．１．３　感知孩子异常行为突出,疾病关注度增加　
孩子在日常生活中表现出的异常行为,如突然哭泣、
沟通困难等,引起了照护者和外界人士的关注,照护

者意识到其异常行为的严重性,并采取相应的行动.

P７:“小的时候,没咋关注,后面发现跟他沟通也很少

有回应,刻板行为严重,就感觉情况不太好,要去医

院看下.”P１２:“他在幼儿园中乱跑,影响其他人,老
师就在跟我反映这个情况.就感觉不只是发育迟点

的问题􀆺􀆺,就去市儿童医院检查了.”

２．２　疾病诊断阶段感知特征

２．２．１　 难 以 接 受 患 病 事 实 　 照护者对孩子患上

ASD的事实感到难以接受,对患病的原因感到困

惑.P７:“我们两口子孕前做过检查,然后孕期都有

检查,没啥异常,而且我们家里面也没有孤独症遗传

史,孩子竟然是这种疾病,反正很不能接受,当时听

到这个诊断就很无奈又无助.”P１１:“我和孩子妈都

是９８５毕业的,而且婚前、孕期检查没问题,怀孕期

间孩子妈没有得过啥病,也没有乱吃过药,哎!”对
此,部分照护者将患儿的症状与网上、书籍上的信息

反复进行比对.P８:“当时不太敢相信,很难接受这

个现实,然后就经常在网上去找一些资料进行对比,
越看越觉得奇怪.”

２．２．２　疾病应对能力有限　照护者在孩子被确诊
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后,意识到疾病的严重性,并在此期间急于寻求解决

办法,但其自我应对能力有限,盲目学习、询问其他

家长是其主要方式.P５:“那时间很疯狂,网上不停

地找各种资料,恶补各种知识,最后发现还是得专业

的人员帮忙解释与帮助,不然有些东西不仅发挥不

了作用,甚至适得其反.”P９:“确诊后,就很急,听说

这个病很难处理,到处询问类似孩子的家长,有点不

知所措.”

２．２．３　疾病治疗信心不足　访谈中发现,因 ASD的

治疗周期长、治愈难度大、费用高,部分照护者感知

患儿疾病治疗难度大,康复信心严重不足.P５:“这
个病肯定很难治,而且特别是在我们老家,大家不知

道啥是孤独症,大概觉得是低智商,那时候就感觉孩

子算是废了.”P１:“在确诊这个疾病之初,我们最关

心的是我们以后不在了,他咋整,刚开始,没有人进

行经验分享,心里完全没底.”

２．３　疾病干预阶段感知特征

２．３．１　感知孩子规范治疗的重要性　经过长期的治

疗,部分患儿症状明显改善,照护者深感长期规范性

治疗的重要性.P１３:“刚开始前半年,效果其实不太

显著,但是我一直坚持,现在已经持续做康复训练两

年多,效果还可以,无论从各种康复评估结果还是孩

子日常生活技能的进步都看得到,所以坚持和规范

很重要.”P１２:“他家(孩子的病友)干预一段时间就

停止了,我们长期坚持,后面感觉两个孩子差距蛮

大,我孩子明显好很多.”

２．３．２　知晓家庭干预不可缺少,但践行力不足　照

护者认为家庭干预对孩子的康复和发展至关重要.

P７:“除了医院和学校的专业性干预外,家长对孩子

的干预也是很重要的!”然而,照顾者表示,因缺乏实

践经验,在家中执行干预训练较为困难,难以达到预

期干预效果.P５:“住院时,护士和康复师都有定期

举行健康教育会,讲解一些居家康复技巧,当时也

懂,但等一下又忘了,做起来的时候就感觉不太行.”

２．３．３　抗拒病耻感,助力社交融入　照护者表示,积
极抵抗病耻感,接纳孩子罹患 ASD的事实,并加强

孩子与外界的互动,对于改善自身身心状态和促进

孩子康复都具有积极的作用.P４:“我感觉不困窘于

外界的‘闲言碎语’,能让自己的心态变好很多,对孩

子的康复也好.”P１２:“我感觉有些家长难为情,不带

孩子出去,对孩子没有半点益处.相反,勇敢面对患

病事实,调整好自己,多带孩子出去,多跟其他小朋

友相处,或多或少还是有点用的.”

２．３．４　感知孩子能力提升,但与常人差距仍然存在

　受访者表示伴随康复的持续推进,能感知孩子认

知、语言能力有所提升,但与同龄正常儿童相比,

ASD儿童的能力差异仍然显著,这使得照护者对孩

子的前途感到担忧.P１:“经过长时间的干预,孩子

好很多了,语言表达和社交能力有一定的改善,但某

些能力还是跟不上普通人.”P６:“虽然说孩子通过治

疗有进步,但伴随孩子成长,社会生存法则对其要求

也越高,所以跟正常同龄孩子比,差距挺明显,每次

想到孩子的以后,就非常的焦虑.”

３　讨论

３．１　疾病诊断前加强 ASD 筛查与诊断知识宣教,
提高防治警觉性　早发现、早诊断及早干预能极大

地改善 ASD 核心及伴随症状.研究[８]显示,ASD
患儿２岁前确诊并干预能够取得较好的治疗效果,
严重 ASD患儿３岁后确诊、干预,其治疗效果会明

显降低.本研究发现,疾病确诊前部分照护者能感

知患儿发育迟缓问题,但其对患儿异常行为存在“孩
子大些就会好”的侥幸心理,从而延迟就医贻误治

疗;这与既往研究[８]结果一致.此外,外界对 ASD
的偏见易使照护者回避孩子异常情况,造成就医延

迟,这与社会大众对于精神发育障碍类疾病不了解,
此类患者及照护者常被“污名化”有关.因此,医护

人员应重视 ASD的科普教育工作,向家长讲解儿童

各个阶段社交行为与语言能力发育特点,让其警惕

孩子的发育或行为问题,避免错过 ASD干预的“黄
金时间”[９Ｇ１０].同时,应加强 ASD 患儿及家庭的正

面报道,提升大众对 ASD疾病的关注度,营造良好

的疾病应对环境.

３．２　疾病确诊后注重强化疾病支持体系,强化治疗

信心和应对能力　疾病感知影响个体对疾病的情绪

及应对方式,当个体具有过多消极的疾病感知时,易
形成强烈的挫败感,进而对疾病康复产生不利影

响[１１].访谈发现,部分照护者感知疾病治疗难度

大,导致治疗信心不足.这种消极的疾病感知可能

与其接受过多的疾病负性信息、社会支持不足有

关[１５].照护者同伴在照护过程中进行技能和经验

分享、相互鼓励,能有效地改善照护者抑郁等负性情

绪,提升其疾病的应对能力[１２].因此,医护人员可

通过微信群或同伴支持会等形式安排康复效果好、
照护能力好的照护者分享孩子疾病干预过程中的成

功经验,增强照护者疾病管理的信心与能力.此外,
照护者接受疾病是其适应患者疾病的前提,疾病接

受度高的个体能更好地心理调适和困境应对[１３].
但访谈中发现多数照护者难以接受孩子罹患 ASD,
因此,医护人员可采用承诺疗法干预、认知行为干预

提高照护者的疾病接受度.

３．３　康复干预过程中注重弱化负性体验,增强益处

感知　本研究发现,良好的病耻抵抗力有利于照护
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者保持良好身心状态和照护质量,进而提升孩子的

康复疗效.因此,医护人员应重视患儿康复过程中

病耻抵抗力对照护者的正向影响,可开展认知行为

疗法改变照护者对疾病的不合理认知,增加其病耻

抵抗力[４].与此同时,访谈发现照护者因缺乏实践

经验,在家中执行干预训练较为困难,难以达到预期

效果.医护人员应开展理论和实践结合的家长培训

项目,采用情境模拟演练的形式开展康复技术培

训[１３],以实践形式赋能,增强照护者康复实践引导

能力,提升训练效果.照护者感知孩子能力有所提

升,但与普通孩子的差距仍然存在,使照护者对孩子

的未来充满焦虑.合理的期望能促使个体积极地应

对疾病,而不切实际的高期望反而可能削弱康复信

心,增加对未来不确定感[１４].因此,医护人员应告

知照护者 ASD是一种终身性疾病,减少其因预期目

标过高或与外界正常儿童对比“差异”悬殊而产生焦

虑和担心[８Ｇ９].同时,协助照护者依据患儿 ASD 症

状严重程度和康复效果制定目标[１０].对于重度

ASD来说,能提升生活自理能力就是成功,独立正

常地融入社会生活则是轻度 ASD的长期干预目标,
而就绝大多数中度 ASD患儿,通过系统的康复训练

能够实现庇护性上学、就业[８].

４　小结

本研究通过访谈发现 ASD患儿照护者的疾病

感知存在阶段性特征,医护人员应依据其对 ASD的

疾病感知特点,制定相应的支持方案.本研究的受

访者来源于一所三级甲等医院,今后还需扩大受访

者范围,开发 ASD照护者疾病感知量表,对其疾病

感知进行量化,全面了解其疾病感知特征,为制定相

关干预措施提供参考.
【参考文献】

[１]GENOVESE A,BUTLER M G．Clinicalassessment,genetics,

andtreatmentapproachesinautismspectrum disorder(ASD)

[J]．IntJMolSci,２０２０,２１(１３):４７２６Ｇ４７４４．
[２]ALTHOFFCE,DAMMANNCP,HOPESJ．ParentＧmediatedinＧ

terventionsforchildrenwithautismspectrumdisorder:asystematic

review[J]．Am J Occup Ther,２０１９,７３(３):７３０３２０５０１０p１Ｇ

７３０３２０５０１０p１３．
[３]MASIA,DEMAYO M M,GLOZIER N,etal．Anoverviewof

autismspectrumdisorder,heterogeneityandtreatmentoptions
[J]．NeurosciBull,２０１７,３３(２):１８３Ｇ１９３．

[４]贾星玲,孙嘉,陈静,等．慢性病患者疾病感知评估工具的研究进

展[J]．中华护理杂志,２０２３,５８(１１):１３９７Ｇ１４０２．
[５]COURCHESENE,GAZESTAINVH,LEWISNE．PrenatalorＧ

iginsofASD:thewhen,what,andhowofASDdevelopment[J]．

TrendsNeurosci,２０２０,４３(５):３２６Ｇ３４２．
[６]邹小兵,邓红珠．美国精神疾病诊断分类手册第５版“孤独症谱

系障碍诊断标准”解读[J]．中国实用儿科杂志,２０１３,２８(８):

５６１Ｇ５６３．
[７]曾庆威,唐丽,赵玉,等．癌症患者告知未成年子女疾病诊断过程

体验的质性研究[J]．军事护理,２０２３,４０(１):２３Ｇ２６．
[８]贾美香．２０２１年度儿童发展障碍康复行业蓝皮书[M]．北京:北

京大学医学出版社,２０２２:５０．
[９]SALLEH NS,TANGLY,JAYANTHS,etal．Anexplorative

studyofaffiliatestigma,resilience,andqualitylifeamongparＧ

entsofchildrenwithautismpectrumdisoder(ASD)[J]．JMulＧ

tidscipHealthc,２０２２,１５(９):２０５３Ｇ２０６６．
[１０]潘晓巍,倪育．孤独症谱系障碍患儿早期康复现状及影响因素的

研究进展[J]．护理研究,２０２３,３７(１０):１７８７Ｇ１７９１．
[１１]冯雪．学龄前龋病儿童照护者疾病感知问卷的汉化及应用研究

[D]．天津:天津中医药大学,２０２１．
[１２]裴丽丽．缺血性脑卒中患者疾病接受度现状及影响因素分析

[D]．沈阳:辽宁中医药大学,２０２３．
[１３]JOHNSONNL,BEKHETAK,SAWDYR,etal．ParentphysiＧ

calactivity:asystematicreviewoftheliteratureandrecommenＧ

dationsforparentsofchildrenwithautismspectrum disorder
[J]．JPhysActHealth．２０２２,１９(２):１３２Ｇ１４７．

[１４]韩瑞娟,张俊娟,李佳佳,等．全膝关节置换术患者术前结果期望

管理体验的质性研究[J]．护士进修杂志,２０２３,３８(８):７６２Ｇ７６７．
(本文编辑:王园园)

􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅􀤅

关于“冒用«军事护理»名义骗取版面费”的声明

　　近日,本刊编辑部发现有不法分子通过网络以红头“«军事护理»稿件录用通知书”为名,告知作者来稿已

通过终审,拟在某期刊发,以此向作者骗取版面费用,并要求作者汇款至个人用户邮政账号,还私刻、冒用«军
事护理»编辑部公章.本刊编辑部郑重声明:以上行为实属网络诈骗,本刊保留追究诈骗者法律责任的权利.

所有通过本刊审稿并录用的稿件,录用通知均经«军事护理»官方网站(http://jfjhlzz．smmu．edu．cn)网
络采编系统发送,稿件状态变更为“录用待安排刊期”,作者根据通知签署«论文著作权授权书»等相关文件

后,稿件即进入待刊发流程,目前本刊暂不收取任何费用.谨请广大读、作者擦亮眼睛,提高警惕,防止被骗!
本刊联系方式如下:

地址:上海市杨浦区翔殷路８００号海军军医大学护理系

«军事护理»编辑部(收)　邮编:２００４３３　电话:０２１Ｇ８１８７１４９６　网址:http://jfjhlzz．smmu．edu．cn
本刊编辑部

􀅰６７􀅰 军事护理　２０２３年１２月,４０(１２)


