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孤独症患儿父母照顾负担对养育倦怠的主客体互倚模型分析
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  [摘 要] 目的 通过主客体互倚模型分析孤独症患儿父母照顾负担对养育倦怠的交互作用,为临床制

定干预措施降低养育倦怠提供参考依据。方法 采用便利抽样法选取2021年2月至2024年6月该院诊治的

孤独症患儿及父母212对,利用一般资料问卷、照顾负担量表、养育倦怠量表进行调查研究,通过主客体互倚模

型分析其照顾负担对养育倦怠的交互作用。结果 患儿父亲照顾负担、养育倦怠均明显低于母亲,患儿父母照

顾负担均与自身及对方养育倦怠呈正相关,患儿父母照顾负担均对自身及对方养育倦怠具有正向预测价值

(P<0.05)。患儿父母照顾负担对养育倦怠的成对模式均为混合模式。结论 孤独症患儿父母照顾负担对养

育倦怠影响存在交互作用,临床干预时需将患儿父母作为干预整体,通过主客体效应降低双方养育倦怠水平。
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[Abstract] Objective To

 

analyze
 

the
 

interaction
 

between
 

the
 

caregiving
 

burden
 

of
 

parents
 

and
 

parental
 

burnout
 

in
 

children
 

with
 

autism
 

through
 

the
 

actor-partner
 

interdependence
 

model
 

(APIM),and
 

provide
 

reference
 

for
 

clinical
 

in-
tervention

 

measures
 

to
 

reduce
 

parental
 

burnout.Methods A
 

total
 

of
 

212
 

pairs
 

of
 

children
 

with
 

autism
 

and
 

their
 

par-
ents

 

diagnosed
 

and
 

treated
 

in
 

this
 

hospital
 

from
 

February
 

2021
 

to
 

June
 

2024
 

were
 

selected
 

by
 

using
 

the
 

convenience
 

sampling
 

method.General
 

information
 

questionnaires,care
 

burden
 

scales,and
 

parenting
 

burnout
 

scales
 

were
 

used
 

to
 

in-
vestigate

 

the
 

interaction
 

between
 

parental
 

care
 

burden
 

and
 

parenting
 

burnout.APIM
 

was
 

used
 

to
 

analyze
 

the
 

interaction
 

between
 

parental
 

care
 

burden
 

and
 

parenting
 

burnout.Results The
 

caregiving
 

burden
 

and
 

parenting
 

fatigue
 

of
 

the
 

fa-
ther

 

of
 

the
 

child
 

patients
 

were
 

lower
 

than
 

those
 

of
 

the
 

mother.The
 

care
 

burden
 

of
 

the
 

parents
 

of
 

the
 

children
 

patients
 

was
 

positively
 

correlated
 

with
 

their
 

own
 

and
 

their
 

partner's
 

parenting
 

burnout.The
 

care
 

burden
 

of
 

the
 

parents
 

of
 

the
 

children
 

patients
 

had
 

a
 

positive
 

predictive
 

value
 

for
 

their
 

own
 

and
 

their
 

partner's
 

parenting
 

burnout(P<0.05).The
 

paired
 

patterns
 

of
 

the
 

care
 

burden
 

of
 

the
 

parents
 

of
 

the
 

sick
 

children
 

on
 

parenting
 

burnout
 

are
 

all
 

mixed
 

patterns.Con-
clusion There

 

is
 

an
 

interactive
 

effect
 

of
 

parental
 

care
 

burden
 

on
 

parenting
 

fatigue
 

in
 

children
 

with
 

autism
 

and
 

paren-
ting

 

burnout.Clinical
 

intervention
 

should
 

consider
 

the
 

parents
 

of
 

the
 

child
 

as
 

a
 

whole
 

to
 

reduce
 

the
 

caregiving
 

burden
 

on
 

both
 

parents,and
 

reduce
 

their
 

parenting
 

fatigue
 

through
 

both
 

actor-partner
 

effects.
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  孤独症是一种以社交沟通障碍及重复刻板行为为

临床表现的神经发育障碍性疾病,对儿童身心健康造成

严重影响[1]。相较于健康儿童,孤独症儿童自理能力

差,沟通障碍、行为问题较为常见,父母承受了巨大的养

育压力,易产生养育倦怠[2]。养育倦怠降低了父母身心

健康和养育质量[3]。因此,降低孤独症患儿的家长养育

倦怠具有重要的意义。

照顾负担是指照顾者在长期照护的过程中所承受

的生理、心理、社会、经济等方面的压力和负面影响[4]。

孤独症患儿治疗周期长、费用高、污名化、标签化严重,
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因此,患儿父母照顾负担较重,当压力超出其应对能力

会感到持续的疲惫、沮丧和无力感,导致家长与孩子的

情感联系减弱[5],而这些均为养育倦怠重要特征,因此,
推测照顾负担对养育倦怠有负向预测价值。目前,已有

关于负担与倦怠关系的文献报道,但此类文献的研究对

象均为某一照顾者[6],具有一定局限性。二元疾病管理

理论指出,二元成员情感、心理互相影响,并进一步影响

双方行为,因此,推测患儿父母照顾负担对养育倦怠有

交互影响。本研究采用成对数据探讨了孤独症患儿父

母照顾负担对养育倦怠的影响和交互作用,旨在为临床

制定以患儿父母为中心的二元干预措施提供参考依据。

1 资料与方法

1.1 资料

1.1.1 一般资料 采用便利抽样法选取2021年2月

至2024年6月本院诊治的孤独症患儿及父母212对作

为研究对象。患儿平均年龄(9.24±2.12)岁,患儿母亲

平均年龄(36.11±4.23)岁,父亲平均年龄(39.62±
4.11)岁。 本 研 究 获 本 院 伦 理 委 员 会 审 批

(20241217002)。

1.1.2 纳入标准 (1)孤独症患儿符合《美国精神障

碍诊断和统计手册》[7]中孤独症诊断标准;(2)患儿年

龄3~13岁;(3)父母均为患儿主要照顾者;(4)近半

年无其他严重负性应激事件;(5)签署本研究知情同

意书。

1.1.3 排除标准 (1)脏器功能不全;(2)有精神病史。

1.2 方法

1.2.1 样本量估算 根据横断面调查样本量公式

n=(μασ/δ)2,其中δ=2,μα=1.96。预调查发现σ=
12.41,得出n=148。最终纳入患儿父母212对,符合

最低样本量要求。

1.2.2 调查工具

1.2.2.1 一般资料问卷 分为患儿、父亲、母亲3个

部分,患儿部分包含年龄、性别、病程、疾病严重程度

等;患儿父亲部分包括年龄、学历、自觉收入、居住地

等;患儿母亲部分包括年龄、学历、工作情况、子女数

量等。

1.2.2.2 养育倦怠量表 由程华斌[8]翻译,共21个

条目,采用Likert
 

7级评分法,从“从不”到“每天”分
别计1~7分,总分为21~147分,分值越高表示养育

倦怠水平越高。在患儿父母中该量表Cronbach's
 

α
系数分别为0.876、0.843。

1.2.2.3 Zarit照顾负担量表 由王烈等[9]翻译,由
个人负担(12个条目)、责任负担(6个条目)2个维度

构成,条目7、10、15不纳入2个维度,条目22为总体

负担,采用Likert
 

5级评分法,从“没有”到“总是”分
别计0~4分,总分为0~88分,分值越高表示照顾负

担越重。在患儿父母中该量表Cronbach's
 

α 系数分

别为0.901、0.886。

1.2.3 调查方法 成立由课题负责人为组长的科研

小组,在查阅相关文献明确量表适应人群及条目内涵

后制作调查问卷。由2名护理人员共同参与调查,其
中一名护理人员采用统一的导语介绍调查目的、方
法、意义等。在征得患儿父母同意后发放调查问卷,
问卷中患儿资料由管床医生填写,其余部分由患儿父

母填写。共发放问卷231份,回收合格问卷212份,
合格率为91.77%。

1.3 统计学处理 应用SPSS20.0统计软件进行数

据分析,计数资料以率或构成比表示,采用χ2 检验;
符合正态分布的计量资料以x±s表示,采用配对样

本t 检验。P<0.05为差异有统计学意义。采用

Pearson相关系数分析患儿父母照顾负担、养育倦怠

的相关性。应用 AMOS23.0构建主客体互倚模型

(APIM),同时,观察模型的主客体效应。以患儿父母

照顾负担为自变量、养育倦怠为因变量通过APIM 分

析二者之间的影响和交互作用。限制患儿父母主体

效应、客体相等,探讨二者照顾负担对养育倦怠的影

响是否为可区分关系。

2 结  果

2.1 一般资料 212例患儿中男132例,女80例;年
龄:<6岁121例,≥6岁91例;病程:≤12个月109
例,>12个月103例;疾病严重程度:轻96例,中68
例,重48例。212例患儿父亲中年龄≤30岁62例,

>30岁150例;学历:初中及以下62例,高中及大专

64例,本科及以上86例;月收入:<5
 

000元以下52
例,5

 

000~10
 

000元120例,>10
 

000元40例;居住

地:农村68例,城镇144例。212例母亲中年龄≤30
岁79例,>30岁133例;学历:初中及以下81例,高
中及大专59例,本科及以上72例;工作情况:全职

111例,兼职52例;其他49例;独生子女
 

64例,非独

生子女148例。

2.2 患儿父母Zarit照顾负担量表、养育倦怠量表评

分比较 患儿父亲Zarit照顾负担量表、养育倦怠量

表评分均明显低于母亲,差异均有统计学意义(P<
0.05)。见表1。

表1  患儿父母Zarit照顾负担量表、养育倦怠量表

   评分比较(x±s,分)

角色 n Zarit照顾负担量表评分 养育倦怠量表评分

父亲 212 38.75±6.24 88.46±12.33

母亲 212 41.22±6.58 92.17±12.46

t - 3.966 3.082

P - <0.001 0.002

  注:-表示无此项。

2.3 患儿父母Zarit照顾负担量表、养育倦怠量表评
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分的相关性 患儿父母照顾负担均与自身及对方养 育倦怠呈正相关(P<0.05)。见表2。
表2  患儿父母Zarit照顾负担量表、养育倦怠量表评分的相关性

变量
父亲

Zarit照顾负担量表评分 父亲养育倦怠量表评分

母亲

Zarit照顾负担量表评分 父亲养育倦怠量表评分

父亲

 Zarit照顾负担量表评分 1.000 - - -

 养育倦怠量表评分 0.424a 1.000 - -

母亲

 Zarit照顾负担量表评分 0.533a 0.388a 1.000 -

 养育倦怠量表评分 0.387a 0.442a 0.568a 1.000

  注:-表示无此项;aP<0.05。

2.4 患儿父母照顾负担对养育倦怠的交互作用 模

型拟合指数:χ2/自由度为2.226(<3),近似残差均方

根为0.059(<0.08),比较拟合指数为0.944,塔克-刘
易斯指数为0.962,调整后拟合度指数为0.971,增量

拟合指数为0.968,拟合优度指数为0.983(均大于

0.9)。患儿父母照顾负担均对自身及对方养育倦怠

具有正向预测价值(P<0.05)。见图1、表3。

  注:aP<0.05。

图1  患儿父亲、母亲照顾负担对养育倦怠影响的APIM

表3  患儿父母照顾负担对养育倦怠影响的

   主客体效应分析

路径
标准化

回归系数
P 95%可信区间

主体效应

 父亲照顾负担→父亲养育倦怠 0.297 0.002 0.153~0.441

 母亲照顾负担→母亲养育倦怠 0.343 <0.001 0.167~0.519

客体效应

 父亲照顾负担→母亲养育倦怠 0.186 0.008 0.074~0.298

 母亲照顾负担→父亲养育倦怠 0.183 0.014 0.063~0.303

2.5 患儿父母照顾负担对养育倦怠影响的成对模型

分析 二者为不可区分成对关系[χ2=1.432,P=
0.374(>0.2)]。父亲成对模式为混合模式[χ2=
5.412,κ=0.62(0.35~0.89),包含0.5]。母亲成对

模式为混合模式[κ=0.54(0.36~0.72),包含0.5]。
父母均为混合模式[χ2=7.347,△χ2=1.935,P=
0.227]。
3 讨  论

3.1 孤独症患儿父母照护负担、养育倦怠均较高 
岑伊贝妮等[10]研究表明,孤独症患儿父母照顾负担为

40.00分,与本研究结果基本一致。孤独症患儿自理

能力、沟通能力、情绪控制能力低下,父母需长期照护

患儿饮食、卫生、安全等,照顾负担较重。此外,患儿

需长期进行康复训练,其家长经济负担较重,加重了

照顾负担。韩文姬等[11]研究表明,孤独症患儿父母养

育倦怠为89.40分,与本研究结果基本一致。孤独症

患儿需长期康复训练和治疗,其父母有较高的养育压

力,且长期处在高压力环境下可导致双方情绪耗竭,
进而降低父母角色成就感,导致养育倦怠升高[12]。

3.2 孤独症患儿母亲照护负担、养育倦怠均高于父

亲 本研究结果显示,母亲照顾负担高于父亲,原因

可能为在传统文化中女性承担了更多照顾家庭和孩

子的责任[13]。这种性别化的养育分工意味着母亲在

孩子的日常照顾和康复训练中扮演着更核心的角色,
因此,具有更重的照顾负担。本研究结果显示,父亲

养育倦怠低于母亲,与韩文姬等[11]研究结果相符,原
因是母亲花费较多的时间陪伴和照顾孤独症儿童,包
括参与治疗和教育活动,这种持续的、高强度的照顾

责任可导致压力和疲劳,加之女性抗压能力相对较

弱,更易产生情绪压力和焦虑,而压力、疲劳、焦虑等

均是产生养育倦怠的重要因素[14]。

3.3 孤独症患儿父亲和母亲照顾负担与养育倦怠的

交互作用

3.3.1 照顾负担重对自身养育倦怠有负向预测价

值 本研究结果显示,患儿父母照顾负担与自身及对

方养育倦怠均呈正相关,与 ARATTI等[15]研究结论

一致。本研究后续在APIM分析中发现,患儿父母照

顾负担均可正向预测自身养育倦怠,说明二者间主体

效应成立。孤独症患儿社交沟通、互动技能障碍及自

理能力低下,在漫长的照顾、康复过程中父母耗费了

大量的精力、财力,此外,患儿父母还需面对疾病连带

污名、教育受挫、家庭希望破灭等压力,易出现抑郁、
焦虑、绝望等负性情绪[4],具有较重的照顾负担。父

母承受的负担、压力越大情感耗竭越大,进而与子女

产生感情疏远,导致父母角色改变,以及养育倦怠的
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发生。临床医护人员应确保孩子接受适当的康复和

教育疗法,提高疗效,并尽量选择医保内药物进行治

疗,降低患儿父母的经济压力。鼓励家庭成员共同参

与孩子的照顾和康复训练,分担责任,提供情感支持,
降低患儿父母的照顾负担,进而通过其主体效应影响

其养育倦怠。

3.3.2 照顾负担重对对方养育倦怠有负向预测价

值 本研究结果显示,患儿父母照顾负担可正向预测

对方养育倦怠,即患儿父母间照顾负担存在交互作

用。APIM分析表明,在人际关系中个体的感受和行

为受互动的另一个体影响[16]。在夫妻关系中因夫妻

情感链接和情绪交流,因此,在压力情境下心理反应、
应对方式、应对效果均不同程度受对方的影响。父亲

或母亲照顾负担可导致夫妻疲惫、焦虑、抑郁、沮丧负

性情绪增多,而这些情绪可通过语言或其他方式传染

给配偶[17],导致配偶与孩子间的情感联系、亲子关系

降低,养育倦怠水平升高。提示医护人员在制定干预

措施降低夫妻养育倦怠时不能只关注夫妻一方的照

顾负担,应将患儿父母视为整体,从二元视角出发将

降低彼此照顾负担作为重要资源整合到二者的干预

措施中。

3.3 患儿父母照顾负担对养育倦怠影响的成对模

式 本研究结果还显示,患儿父母照顾负担对养育倦

怠影响均为混合模式,说明患儿父母养育倦怠不仅受

自身照顾负担的影响,还受对方照顾负担的影响,且
自身照顾负担的影响力为对方影响力的2倍,从另一

个侧面也证实了照顾负担的交互作用。由于照顾负

担、养育倦怠是一个动态变化的过程,因此,横断面研

究对全面判断二者的关系具有一定局限性。未来应

进行基于多中心、大数据、多时间点的纵向研究,对更

深入揭示孤独症患儿父母照顾负担对养育倦怠影响

和交互影响具有一定价值。
综上所述,孤独症患儿父母照顾负担、养育倦怠

均处于较高水平,具备临床干预的价值。APIM 分析

表明,患儿父母照顾负担对养育倦怠存在主体效应和

交互效应,因此,在制定干预措施时应从二元视角出

发,将患儿父母作为干预整体的同时降低二者照顾负

担,以便通过其主客体效应影响而降低双方养育倦怠

水平。
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