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【摘要】 目的：探索自闭症儿童母亲的应对发展过程。 方法：结合方便抽样和目的抽样选取 3 位 4-6 岁自闭症儿童
的母亲进行深度访谈。 结果：①试图回避是母亲惯用的应对方式；②从消极认命到积极再定义是应对的力量源泉；③
坚守训练是母亲积极的问题解决策略；④情绪压力与管理贯穿应对过程的始终；⑤试图寻求并发展社会支持是母亲
的期盼。 从最初觉察孩子表现异常，到接受孩子患病事实，直至坚持训练，自闭症儿童母亲大致经历从试图回避到消

极认命再到积极面对三个阶段。 结论：母亲是自闭症儿童的主要照料者和压力承载者。
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【Abstract】 Objective: The aim of this study was to explore the coping process adopted by autistic children’s mother.
Methods: Three mothers raising autistic children at the age of 4-6 entered the research and in-depth interviews were
conducted. Results: The study found the main coping strategies adopted by autistic children’s mother were: ① trying to
avoid was the usual way; ② from negative realization to positive redefinition of life was source of strength; ③sticking to
training was positive problem-solving strategy; ④emotional stress and management throughout the whole coping process;
⑤trying to seek and develop social support were expectations. Throughout the process from detectinging abnormal perfor-
mance to accepting the facts to sticking to training, the autistic children’s mother experienced the three stages from trying
to avoid to negative realization to positive coping. Conclusion: Autistic children were taken care of mainly by mother, and
mother was the loader of press.
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自闭症是一种广泛性发育障碍， 主要以社会交
往障碍、语言障碍、兴趣范围狭窄和行为方式刻板重
复为基本临床特征，通常在三岁前发病，持续终身并
广泛影响个体发展。由于自闭症儿童有行为困难、认
知损伤、社交及沟通技能缺乏等问题，其父母要持续
面对各种应激，严重影响心理和社会适应[1]。 国外研
究显示， 自闭症儿童的父母通常面临个人生活及情
绪受到影响、婚姻关系危机、工作时间改变以及必须
承担维持家庭秩序的责任等压力源 [2]。 Marshall 和
Long[3]研究表明，自闭症儿童的母亲在养育患儿过程
中更多承担照料责任而受到比父亲更大的影响 。
Schwichtenberg 和 Poehlmann[4]研究也证实，自闭症
儿童的母亲无论是生理健康、 心理健康还是生活质
量方面都更为糟糕。
国内的研究多数聚焦于自闭症儿童的干预与训

练方面， 仅有少数研究关注自闭症儿童的家长， 但

都是以家庭为单位将父母作为整体进行分析， 而且

大多是以问卷调查法进行定量研究。 本研究以自闭

症儿童的母亲为研究对象， 以质性研究方法探索自
闭症儿童的母亲从觉察孩子表现异常到陪同孩子坚

持训练这一应对过程是如何发展的， 旨在为发现促
进患儿母亲积极应对的途径提供实证依据。

1 对象与方法

1.1 对象
结合采用方便抽样和目的抽样选取被试。 访谈

对象均为在北京市某自闭症儿童康复中心训练的患

儿母亲，其孩子均已被正规医疗机构确诊为自闭症。
访谈对象共 3 人，其中京籍 1 人、外省 2 人，平均年
龄为 29.33±4.62 岁。 患儿均是男孩， 年龄分别为 4
岁半、5 岁半和 6 岁半，已进入康复中心训练的时间
在 3-18个月之间。
1.2 工具
根据研究目的编写访谈提纲， 大致包括以下四

个方面：①从觉察孩子表现异常到确诊为自闭症、再
到现在带孩子接受训练， 在这个过程中母亲是如何
应对的； ②在孩子确诊为自闭症以后母亲个人及家
庭生活发生的变化； ③在孩子确诊为自闭症前后家
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人的反应及其对母亲的影响； ④母亲对目前生活的
看法以及对未来的设想。
1.3 研究程序
在访谈对象知情同意的情况下， 运用半结构式

深度访谈收集资料。 对每位访谈对象分别访谈 2-3
次，每位访谈对象的访谈时间均在 150分钟左右。将
访谈录音逐字转录， 并由受访者对转录资料进行检
核以确认访谈资料的可信性， 三位受访者评阅访谈
资料的符合程度分别为 98%、95%和 98%。访谈资料
的编码根据“受访者代码”、“次数”与“句数”三个类
别，以资料编码“L-1-003”为例，代表“受访者李妈
在第一次访谈中说的第三句话”。 访谈资料的分析
采用类属分析方法， 即在访谈资料中寻找反复出现
的现象以及可以解释这些现象的重要概念的过程，
将具有相同属性的资料归入同一类别， 并且以一定
的概念进行命名。

2 结 果

2.1 自闭症儿童母亲的应对策略
2.1.1 试图回避是自闭症儿童母亲惯用的应对方式
自闭症儿童最先引起注意的通常是语言交流问题，
多数母亲都有一个等待观望的回避过程， 希望只是
贵人语迟，在拖延中逐渐转变为将信将疑，而后才反
复求医验证。 一旦孩子被确诊，母亲变得非常敏感，
为了躲避他人异样的眼光宁愿放弃社会交往。 访谈
发现，被访者普遍怀有戒心，认为不可能被理解，尽
力回避与外界接触， 甚至不愿意带孩子在公共场合
出现。 “生了这孩子挺窝心的，以前自己哪点都不比
别人差，可现在带着这孩子同学聚会都不敢去，我都
不带他出去吃饭，你拉出去跟正常孩子不一样”（Z-
01-032）。 孩子的将来更是母亲极力回避的话题，孩
子通过训练能够达到什么效果、 以后能否自食其力
等问题让母亲非常恐慌， 特别是已经超出了母亲可
以控制的范围， 对于如此沉重的问题三位母亲都在
有意识地回避， 转而强调目前生活中的尽力而为。
“等以后他个头比你高，你哪能拽得动他，那时还不
知道什么样。 我想都不敢想，过一天算一天，不敢想
后面”（L-03-129）。
2.1.2 从消极认命到积极再定义是母亲应对的力量
源泉 自闭症儿童的母亲慢慢地将孩子患病这一事

实视为人类生存中之遭遇，诸如人各有命。 “你摊上
了就得养，又不是小猫小狗，不想养就送人，可是孩
子不行，丢了还犯法，也舍不得”（Y-03-148）。 访谈
发现， 被访者在内心经历一番挣扎以后都会出现一

个转变， 认为孩子不能象正常孩子那样健康生活已
经很可怜，况且这并不是孩子本身造成的，即使生活
因为孩子患病被打乱也不是孩子的错， 身为母亲就
必须对孩子负责，这是母亲必须做的事情。当她们这
样想的时候，尽管不断遇到各种烦恼和困难，但还是
产生了坚持的动力。“这种孩子你把他生下来就必须
对他负责，你不能放弃，现在反正还能上就坚持吧，
反正不用饿肚子就行”（L-02-161）。
2.1.3 坚守训练是自闭症儿童母亲积极的问题解决
策略 在得知自闭症疾病本身没有特效药、 唯有坚
持训练才能提升孩子的社会技能和语言技能以后，
尽管要克服很多困难但母亲仍然会义无反顾地为孩

子选择训练机构。首先，沉重的经济负担成为主要的
压力源，昂贵的学费致使本不富裕的家庭陷入困境。
“最多待一年就得走了， 孩子不能总在这个学校上，
负担不起，没钱还不行”（Y-03-128）。 其次，为保证
孩子进行康复训练， 特别是外省的母亲不得不带着
孩子暂住在康复机构附近， 失去正常的家庭生活倍
感孤独。“你想就我一个人，天天就这个孩子，说不定
哪天在家病死了都没人知道， 也挺惨的”（Z-03-
159）。 第三，由于自闭症儿童自理能力缺失，母亲不
得不放弃工作或外出机会时刻伴随孩子左右， 在失
去自由的同时无助感非常强烈。“你就只能跟在他屁
股后头，看着他，很累人。来这里训练是这样，在家里
也是这样”（Y-02-097）。 第四，在坚守训练中还要不
断接受挫败的考验， 进入机构初期母亲通常对训练
效果有很多期待， 然而在孩子进行了半年甚至更长
时间的训练却不见效果时， 母亲开始怀疑是继续坚
持还是放弃回家。有时，当孩子训练有所进步时也会
思量能否象正常孩子一样进入普通幼儿园， 但很快
又被现实否定。 “后来我们就送幼儿园，可一个月就
给退了，跟院长哭得稀里哗啦”（Z-01-010）。
2.1.4 情绪压力与管理贯穿自闭症儿童母亲应对过
程的始终 对于孩子患病， 三位母亲最初都认为是
自己的处理方式有问题，自我评价很低，甚至充满内
疚与自责。“我家孩子小时候爱转圈儿，可高兴了，我
还拉着他转，我不知道那样就是往自闭症方向发展，
如果早知道我肯定不会拉着他转的”（Z-02-081）。
自闭症儿童的一些外显行为犹如标签一般使母亲体

验到强烈的自卑感，对自尊心造成极大伤害，同时也
在内心深处产生羞耻感。“我领着孩子出去都不敢抬
头，带着这种孩子特自卑，大街上有个地方就想钻进
去”（Z-01-025）。 孩子患病加之长期训练所带来的
经济压力、对个人生活的限制以及他人的不理解，使
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得自闭症儿童的母亲常常感叹生活的不公平， 这种
愤怒感无人能体会。 “怎么怨的时候都有，我怎么这
么倒霉？生个孩子还这样，老天怎么这么不公平啊？”
（Y-03-128）。 幻想是母亲在艰辛繁重的育儿过程中
重要的调节方式，她们期待奇迹出现，尽管渺茫但有
时也可以帮助母亲保持生活信心。 “怎么说呢，有希
望才能好，希望必须得有，自己得给自己鼓励，我始
终相信他说不定哪天就好了”（Y-01-025）。
2.1.5 试图寻求并发展社会支持是自闭症儿童母亲
的期盼 如果在家庭里得到支持， 会使自闭症儿童
的母亲应对起来更容易一些。 “他奶奶说了，就是卖
房子、砸锅卖铁都要孩子训练”（L-01-021）。 “我在
这，我姐姐也在这，我的生活就属于她管的，她负责。
我跟她住一块，吃的、用的统统全负责，我在这主要
就是带孩子”（Y-01-070）。 在这家康复中心自闭症
儿童的母亲们组成的团体相对松散， 她们虽然也交
换育儿方面的信息， 但都没有体验到归属感。 有的
被访者认为自己是外乡人， 与其他家长经济地位悬
殊，不属于同一个阶层，没有太多的共同语言。 不同
母亲带来不同的情绪，自己既不愿过多向他人抱怨，
也不愿受到家长团体中不良气氛的影响。除此之外，
被访者也提到想向官方机构寻求支持， 不过仅仅停
留在想法而已。 “其实国家应该重视这样的孩子，给
点精神上、物质上的帮助，光是列入残疾人范围啥用
都没有，自闭症孩子属于弱势群体吧”（Y-02-118）。
2.2 自闭症儿童母亲的应对发展过程
从被访的三位母亲应对发展过程来看， 基本上

都经历了从试图回避到消极认命、 再到积极面对这
样三个阶段， 每一个阶段的演变与发展过程都与其
可以获得的来自家庭内部以及外部的社会支持密切

相关。 如果孩子的父亲和其他家人能够表示理解并
给予支持， 自闭症儿童母亲可能更为顺利地进入积
极的问题解决阶段， 在整个应对过程中社会支持一
直都是自闭症儿童母亲不可或缺的物质保障和精神

支撑。在养育自闭症儿童的家庭里，大多数是母亲放

弃了个人的社会生活转而以患儿为中心承担起主要

的教养责任，一方面她们要面对孩子，坚守住漫长而

疗效缓慢的训练；另一方面她们要面对自己，从物质
层面到精神层面承载着很多压力， 要以各种方式不
断调适自己的情绪。

3 讨 论

由于自闭症儿童生活技能缺陷， 所以需要母亲
长期的照顾。 母亲对孩子通常是 24 小时的贴身陪

护，不仅迫使母亲放弃了工作和外出机会，同时也失
去了个人生活的空间， 更重要的是很多母亲因为过
度投入育儿过程而丧失了自我。 对自闭症儿童母亲
的应对发展过程进行质性研究具有重要意义， 可以
在了解母亲与患儿、 与家庭互动过程的同时获知母
亲内心经验的发展历程， 有助于发现促进母亲更好
应对的资源与途径， 而且对养育其他长期患病儿童
的母亲有借鉴作用。
研究发现， 在自闭症儿童母亲的应对策略中回

避倾向非常明显。 母亲对自闭症儿童的将来极度担
心，这与 River[5]关于自闭症儿童家长应对策略的研
究结果是一致的。但是，西方家长会选择在孩子年幼
时为孩子建立基金以备将来使用， 或者教授兄弟姐
妹照顾自闭症同胞的技能。而本研究中，其中两位母
亲来自农村并不具备为孩子建立坚实经济基础的条

件，三位母亲都谈及自己没有生养二胎的想法。虽然
在中国如果第一个孩子残疾母亲是可以再生养的，
但她们或因为经济条件、 或考虑到孩子的感受都放
弃了生养计划。很显然，这种回避倾向的应对策略不
利于自闭症儿童未来的生活保障。
在中国传统文化中，“命” 指的是人类或个人力

量所不能左右和支配的自然、 社会变化和发展的客
观规律[6]。 当归结于命运时，虽然折射出几许无奈但
也传达着对毫无原因可言却又无法抗拒命运的接

受。 尽管母亲赋予养育自闭症儿童以命运的定义不
是那么积极，但至少给自己一个可以信奉的答案，在
获得这样的解释以后内心就少了许多挣扎， 同时也
增添了面对生活的勇气。 Haustings 和 Taunt[7]研究发
现， 对意义的探索是父母养育自闭症孩子时的中心
议题， 如果父母能够对子女患病进行积极定义将有
助于应对由此带来的压力。

Gray[8]认为，为孩子寻找训练机构尤为重要，因
为绝大多数孩子还小需要通过训练发展必要的生存

技能。 但是， 带孩子接受训练并不是一个简单的问
题，自闭症儿童的母亲要克服很多困难，但她们坚守
着这唯一的希望。我国强调以家族为单位的联结，重
视亲人间的互爱互助， 当遭遇威胁时最先求助的往
往是亲属， 他们所提供的经济支持和生活协助成为
自闭症儿童母亲减缓压力的重要来源。此外，西方研
究认为自闭症儿童家长的支持团体是非常重要的，
不仅体现在为家长提供一个讨论困难和彼此支持的

场所， 还表现在成员之间分享养育自闭症儿童过程
中的应对策略和心得 [9]。 但是在本研究中没有发现
与西方一致的研究结果。
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伏期较外向组的延迟，表明内向者的 CNV 持续时间
缩短， 提示内向者对于认知任务进行加工时注意保

持的能力较差。 以往研究表明，当注意保持增强时，

CNV 波幅升高；分心干扰、焦虑状态以及某些精神
疾病均可使 CNV 波幅降低 [7-9]。 CNV 波幅的降低除
了提示被试注意保持能力较差， 而且对与任务无关

的刺激过度耗费心理资源， 导致其对认知任务可利

用的心理资源不足。 CNV晚成分与任务期待及运动
准备过程有关。 内向者 CNV 晚成分面积较外向组
低，反映了内向者中常见的较弱的期待行为，精神运

动缓慢导致反应迟缓。

本研究采取了标准的 CNV 范式和改进的 CNV
范式对照研究了内外向人格。改进的 CNV范式与标
准的 CNV 范式的不同之处是 S2 的出现概率只有
50%。这意味着改进范式影响了被试的注意、期待甚

至情绪。 已有研究表明：受试者唤醒状态的总水平、

对任务反应的准备和介入程度，对 CNV均有影响[10]；

CNV 分别与注意和唤醒呈两种函数关系， 前者指
CNV 与注意呈正相关， 后者指 CNV 与唤醒水平呈
倒 U形函数关系[11]。 本研究得出：改进范式下，内外

向人格的 CNV差异比标准范式下更为明显，进一步
证明了 CNV与上述心理因素的关系。 不可否认，改
进范式与标准范式下被试投入的注意资源上是有所

不同的， 而内向被试与外向被试投入的注意资源是

有区别的，所以就造成了两种范式下 CNV 指标出现
明显差异。改进范式调整了被试的注意与唤醒水平，

因而导致两种范式的 CNV出现明显差异。这种差异

表明， 改进范式也许更加适合于内外向人格的测评

和评估。
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