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脑性瘫痪患儿父母积极体验与家庭亲密度适应性调查及相关性研究 
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摘要：目的：研究分析脑瘫患儿父母积极体验与家庭亲密度适应性的相关性。方法：随机抽选 100 例脑瘫患儿父母作为调查
对象，收集其一般资料，利用 PAC 照顾者积极感受量表、FACESⅡ家庭亲密度适应性量表给予调查，探讨二者关系。结果：
照顾者积极体验评分与实际适应性、实际家庭亲密度、理想适应性、理想家庭亲密度表现为正性相关（p<0.05），与亲密度
不满意度表现为负性相关（p<0.05），与适应性不满意度无关（p>0.05）。结论：父母照看脑瘫患者时，积极体验感受越多，
理想适应性就会越高。 
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脑性瘫痪是一种脑器质性疾病，指的是新生儿出生之前
至出生之后 12 个月这一期间，由于不同原因所致的颅脑发育
障碍或脑组织损伤，具体表现为姿势行为异常，无法正常活
动

[1]
。父母是照顾脑瘫患儿的主力军，不仅会产生焦虑抑郁

感受，而且还具有一定的积极体验，比如成长、快乐。本次
研究重点观察了脑瘫患儿父母积极体验与家庭亲密度适应性
的关系，希望能够为临床进行针对性干预提高参考。 

1 一般资料与方法 
1.1 一般资料 
本研究观察对象为 100 例脑瘫患儿父母，均纳入于 2019

年 08 月--2020 年 08 月，主要照顾脑瘫患儿的母亲或者是父
亲，均能够正常交谈沟通。排除 12 周内家里发生过严重负性
事件。父母年龄 24-38 岁，均龄（29.6±4.8）岁；66 例女
性，34 例男性；59 例高中以下，41 例高中及以上；6 例事业
单位，33 例工人，45 例无业，16 例其他；78 例月收入<3000
元；22 例城镇。脑瘫患儿 1-35 个月，平均（18.8±10.6）
个月；治疗时间 3-32 个月，平均（20.6±5.7）个月；63 例
男性、37 例女性；85 例医保，15 例自费。 

1.2 方法 
收集脑瘫患儿及其父母的一般资料，利用 PAC 照顾者积

极感受量表评价脑瘫患儿父母积极感受体验，量表信效度为
0.83-0.90，包括 2 个维度（生活展望、自我肯定）9 个条目，
结合 Likert5 级评价方法予以评价，其中 5 分非常同意、4
分比较同意、3 分同意、2 分不同意、1 分极度不同意。评分
越高，表明父母照顾脑瘫患儿获得的积极感受越多。利用
FACESⅡ家庭亲密度适应性量表（信效度 0.69-0.86），包括
家庭亲密度（理想家庭亲密度、实际家庭亲密度、亲密度不
满意度）、家庭适应性（理想适应性、实际适应性、适应性
不满意度），利用 5 级评分法对量表内 30 个条目进行评价，
5 分总是、4 分经常、3 分有时候、2 分偶尔、1 分不是。理
想与实际的差值越大越不满意。 

1.3 数据统计处理 
将本课题研究获得的计数资料与计量资料导入 spss22.0

统计学软件中并进行数据检验处理，用 t 检验服从正态分布
的（x±s）计量资料，方差分析多组间数据；通过 Pearson
进行相关性分析。检验水准α设置为 0.05，统计学意义判定
标准以（P＜0.05）为主。 

2 结果 
2.1 脑瘫患儿父母的积极体验评分 见表 1 

表 1 父母照顾脑瘫患儿获得的积极体验评分 

 生活展望 自我肯定 总分 

评分 14.3±4.5 16.5±4.6 30.5±7.6 

2.2 脑瘫患儿父母的家庭亲密度适应性评分 

家庭亲密度：理想家庭亲密度（73.5±9.6）分、实际家
庭亲密度（61.6±9.9）分、亲密度不满意度（12.5±7.6）
分。 

家庭适应性：理想适应性（52.3±7.9）分、实际适应性
（40.4±8.5）分、适应性不满意度（11.9±6.7）分。 

2.3 相关性分析 
父母照顾脑瘫患儿获得的积极体验与理想、实际家庭亲

密度与适应性表现为正性相关（r=0.279/0.445/0.431/0.489，
p<0.05）；与亲密度不满意度表现为负性相关（r=-0.210，
p<0.05）；与适应性不满意度无关（r=-0.101，p>0.05）。 

3 讨论 
随着临床研究深入，对于脑瘫患儿照顾者负性体验的相

关报道较多，但是关于照顾者积极体验的相关报道却甚少[2]。
但积极体验与照顾者生存质量、身心健康具有紧密的关系[3]。
本次调查发现父母照顾脑瘫患儿所获得的积极体验评分
（30.5±7.6）分，处于中等偏高水平。有可能是父母照顾能
力较好，能够自然应对患儿，或者是通过家里人的帮助使父
母有一定的喘息机会，或者是父母相互依托。 

分析照顾者积极体验与家庭适应性、亲密度的关系，结
果照顾者积极体验评分与理想、实际家庭亲密度适应性表现
为正性相关（p<0.05）。家人关系越亲密，照顾者获得的积
极体验就会更多。提示家庭亲密度适应性可进一步增强家人
之间的凝聚力，使照顾者遇到困难需要帮助时能够获得更多
的支持，感受到更多的正能量

[4]
。理想家庭亲密度适应性偏

高，究其原因：脑瘫患儿长时间治疗给家庭经济带来较大的
负担、父母难以在短时间内适应而与患儿生病前产生较大差
异、父母结婚时间短，默契不足，缺乏磨合，难以很好的适
应等原因，使得照顾者对患儿生病之前的家庭亲密度适应性
状态更加向往。这就需要引起临床医护人员高度重视，引导
照顾者充分发挥家庭功能作用，积极面对患儿生病这一事实，
进而获得理想的应对能力，同时指导父母正确、科学、合理
的护理脑瘫患儿，促使其良好面对生活变故。 
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