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随着围产医学、新生儿重症监护技术的提高，有脑瘫高

危因素的新生儿的存活率明显提高，但脑瘫的发病率却呈现

明显上升趋势[1]。近年来我国脑瘫康复诊疗技术不断进步，

脑瘫高危儿及脑瘫患儿的早期干预是关键[2]，其中医院康复

是首要的康复途径。然而脑瘫的全面康复是一个漫长的过

程，对于患儿家庭是一种负性生活事件，给整个家庭造成了

强大的应激冲击[3]。脑瘫患儿家庭长期处于各种压力挑战

中，有研究发现有些脑瘫患儿家庭能够从逆境中复原，受损

的家庭功能会得到恢复，实现家庭适应，有的家庭却不能[4]。

其中，家庭复原力(family resilience)在家庭危机应对中起着

决定性的作用[5]。McCubbin等[6]将其定义为家庭在面对挑战

和危险环境时，帮助家庭从危险环境中复原并变得更强大的

特征和性能。它是家庭应激研究的一个新的研究重点，强调

家庭如何应对压力源，实现家庭的健康适应，良性功能[7]。国

内家庭复原力的研究才刚刚起步，有研究者针对不同弱势群

体的家庭复原力进行研究[8—9]。本文在家庭复原力理论的指

导下，描述了住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力的现状，分

析其家庭复原力与家庭功能、特殊儿童家长心理弹性、应对

方式的相关性，探讨影响家庭复原力的主要因素，以期为今

后的护理干预研究提供理论基础。

1 资料与方法

1.1 研究对象

横断面研究，采用便利抽样的方法，整群抽取于2014年

12月—2015年 2月在河南省某三甲医院脑瘫康复科 2个病

区住院的脑瘫患儿及高危儿的主要照顾者为研究对象。

纳入标准：患者：①符合2006年全国脑瘫专题研讨会制

定的诊断标准的1—6岁脑瘫患儿；②存在高危因素、发育落

后、神经反射异常、姿势及肌张力异常，并经头颅CT或MRI

等相关辅助检查证实的0—12月的脑瘫高危儿。

主要照顾者：与患儿共同居住，并执行大多数照顾活动，

目前为止仍在照顾患儿的。

排除标准：患者：合并其他严重疾病脑瘫患儿和高危儿。

主要照顾者：①有认知障碍、患有严重疾病不能参与照

顾的；②收取报酬的照顾者。

1.2 研究方法

采用问卷调查法，对同期住院的符合纳入标准的研究对

象，经口头同意后，由研究者统一发放问卷，研究对象自行填

写问卷。共发放问卷 150份，回收 138份，有效问卷 128份，

有效回收率为85.3%。

1.3 研究工具

1.3.1 一般资料调查问卷：研究者自行设计，包括患儿的年
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龄、性别、疾病类型、脑损伤严重程度、主要照顾者与患儿的

关系、照顾者文化程度等基本资料。

1.3.2 家庭复原力评定量表：该量表是由戴艳博士编制的，

分为两个亚量表，家庭信念与家庭力量。共包括困境解读、

正向前瞻、生活卓越、问题解决、亲密和谐、社会支持、秩序井

然、情感分享、清晰交流、合作协调 10个因子。量表共计 49

个题目，采用Likert 5级计分法，得分越高表示家庭复原力

水平越好 [10]。本研究中量表总的 Cronbach α系数为 0.873，

各维度Cronbach α系数为0.648—0.835。

1.3.3 特殊儿童家长心理弹性问卷：该问卷由徐媛编制，有

六个维度，分别为问题解决技能、精神支持、控制感、乐观坚

韧、自信心、接纳度。共 26个题目，其中问卷采用Likert5级

计分法，其中各维度的 Cronbach α系数分别为 0.556—

0.788。主要用于特殊儿童家长的心理弹性测量[11]。

1.3.4 简易应对方式量表：该量表是由解亚宁编制，包括积

极应对和消极应对两个维度，共20个条目，反映应对方式的

特点。量表的重测相关系数为 0.89，内部一致性系数为

0.90。已被广泛应用，信效度良好[12]。

1.3.5 家庭功能评定量表总体功能分量表（FAD-GF）：从总

体上评定家庭功能，共有 12个条目，得分越低，家庭功能状

况越好。该分量表的重测信度为0.71，信效度良好[13]。

1.4 统计学分析

所有数据采用 SPSS17.0 软件进行统计分析，运用 t 检

验、单因素方差分析、Pearson相关分析、多元逐步回归分析

等方法对数据进行分析。

2 结果

2.1 一般资料

患儿中男性89例（69.5%），女性39例（30.5%），平均年龄

（1.06±1.02）岁。疾病类型中高危儿90例（70.3%），脑瘫38例

（29.7%），其中痉挛型 26例、强直型 2例、混合型 10例；脑损

伤严重程度分别为轻度43例（33.6%）、中度50例（39.1%）、重

度 35 例（27.3%）。治疗时间 1 月至 2 年，平均治疗时间为

（6.06±2.35）月。主要照顾者包括父母 116人（90.6%）、祖父

母及其他亲属 12人（9.4%），平均年龄（29.38 5.97）岁，文化

程度高中及以下94例（73.4%）、大专及以上34例（26.6%），其

中工作状况为不工作 81 例（63.3%）、全职或兼职工作 47 例

（36.7%）。医疗费用报销方式为新型农村合作医疗保险107

例（83.6%），城镇居民医疗保险及其他21例（16.4%）。

2.2 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力的状况

采用家庭复原力评定量表评价本研究中家庭复原力的

状况。家庭复原力得分为（183.19±25.97）分，其中家庭信念

及家庭力量分量表分别为（64.45±9.50）分、（118.74±17.69）

分。住院脑瘫患儿及高危儿的家庭复原力各维度条目得分

情况见表1。

2.3 不同人口社会学因素的住院患儿及高危儿的家庭复原

力的差异性分析

以住院患儿及高危儿的家庭复原力总分为因变量，以一

般资料为自变量，进行 t检验或方差分析。经统计分析可以

看出，家庭复原力的得分在患儿的治疗时间、脑损伤的严重

程度，照顾者的文化程度、工作情况、医疗费用支付方式五个

方面的差异具有显著性差异（P<0.05）；而在患儿的年龄、性

别、疾病类型，照顾者与患儿的关系、年龄等方面差异无显著

性意义（P>0.05）。见表2。

2.4 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力与照顾者心理弹

性、应对方式、家庭功能的相关性

采用家庭复原力评定量表、特殊儿童家长心理弹性问

表1 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力
各维度的条目得分情况 （x±s）

变量

困境解读
正向前瞻
生活卓越
问题解决
亲密和谐
社会支持
秩序井然
情感分享
清晰交流
合作协调

条目得分

3.91±0.65

3.95±0.62

3.32±0.81

3.76±0.69

3.97±0.81

3.59±0.75

3.67±0.79

3.53±0.78

3.64±0.72

3.81±0.75

表2 不同人口社会学因素住院脑瘫患儿及
高危儿家庭复原力的差异性 （x±s）

变量

治疗时间
6个月内
6—12月
1年以上

脑损伤严重程度
轻
中
重

文化程度
初中及以下
高中/中专
大专及以上

工作情况
全职
兼职

不工作
医疗费用

城镇居民医疗
农村新型合作医疗

自费及其他
①、②、③、④、⑤进行两两比较:P<0.05

家庭复原力总分

188.93±22.51①

172.06±31.89①

180.05±21.55

189.88±25.88
177.76±27.50②

182.74±22.39②

177.41±27.53③

184.46±23.60
189.47±26.20③

191.08±27.30④

194.75±21.27
178.07±24.35④

196.06±17.08⑤

180.51±26.15⑤

180.00±30.61

F

5.35

2.58

1.69

4.62

3.59

P

0.006

0.007

0.017

0.012

0.016
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卷、简易应对方式量表、家庭功能评定量表总的功能分量表，

分别测量住院脑瘫患儿及高危儿的家庭复原力、照顾者心理

弹性、应对方式和家庭功能。然后，应用Pearson相关统计方

法分析四者的相关性。表3显示，家庭复原力及分量表与问

题解决技能、精神支持、特殊儿童家长心理弹性总分呈中度

正相关，与乐观坚韧、积极应对、简易应对方式总分呈低度正

相关，与家庭功能呈低度负相关（P<0.01）。

2.5 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力影响因素的多元回

归分析

以家庭复原力为因变量，以特殊儿童家长心理弹性、简

易应对方式、家庭功能的各个维度为自变量，进行逐步回归

分析，表4显示共3个变量进入回归方程，联合解释总变异的

26.7%，问题解决技能预测能力最强为 18.2%，积极应对、家

庭功能预测能力分别为5.7%、2.8%。

3 讨论

3.1 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力的状况良好，但存

在一定的差异

本研究中的家庭复原力水平中等偏上，说明住院脑瘫患

儿家庭复原力的状况良好。家庭复原力普遍存在于每个家

庭中，但是并不是每个家庭都具有足够的家庭复原力可以面

对目前的困境[13]。在人口社会学因素中，脑瘫患儿的治疗时

间、脑损伤严重程度、照顾者文化程度、工作情况、医疗费用

报销形式 5个因素对脑瘫患儿家庭复原力均有影响。治疗

时间较长、脑损伤程度较重的患儿、文化程度较低、不工作的

照顾者和医疗费用报销比例较低的农村家庭复原力水平较

低。Rentinck等[14]研究发现，儿童相关的脑瘫诊断、脑瘫的严

重程度、治疗时间，照顾者的文化程度、就业情况均影响家庭

适应，与本研究结果一致。本研究中医疗费用报销方式也是

一个重要的影响因素，可能与我国医疗保险制度的特殊性，

农村患儿到大城市就医报销比例偏低有关。作为医务工作

者我们应重点关注这些贫困的农村脑瘫患儿或高危儿的家

庭。

3.2 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力的相关因素分析

家庭复原力及其二阶因子家庭信念、家庭力量均与特殊

儿童家长心理弹性及其问题解决技能、精神支持、乐观坚韧

因子呈正相关。本研究表明，患儿家长的心理弹性水平越

高、问题解决技能越高、拥有越多的精神支持、越坚韧、乐观，

其家庭复原力水平越高。特殊儿童家长心理弹性是指患有

身体或精神残疾儿童的家长在面临持续而显著的压力与困

境时所展现出的一种能力[11]。Rentinck等[14]研究显示，脑瘫

患儿家庭的适应与照顾者自身的精神支持资源有关，如自身

的希望、积极乐观心态等，与本研究结果一致。其次，家庭复

原力及其二阶因子均与简易应对方式及积极应对因子呈正

相关。说明患儿家长采取积极应对方式，家庭复原力水平则

越高。Cheshire等[15]研究表明，脑瘫患儿父母采取赋予逆境

意义的积极应对方式，可以减轻父母的情感压力，促进家庭

复原。Whittingham[16]认为，脑瘫患儿父母会经历一种慢性悲

痛，但是大部分父母采取一系列的应对方式，寻求各种各样

社会支持，最终会形成家庭复原力，促进家庭适应。

此外，本研究显示家庭复原力总分与总的家庭功能得分

呈负相关，说明患儿家庭功能越好，家庭复原力水平越高。

家庭系统理论认为：家庭某个成员的健康问题会影响整个家

庭的功能，而家庭可通过遗传、社会化、环境和情感反应等途

径影响每个成员的健康。脑瘫患儿长期的康复给家庭带来极

大的负担，在脑瘫儿童的家庭中还面临着许多问题，长辈的不

理解以致不能接受脑瘫的孩子，甚至导致家庭关系的破裂，这

些都影响家庭功能的发挥及生存质量[17]。因此，我们需要帮

助患儿家庭恢复受损的家庭功能，进而促进家庭适应。

3.3 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力的主要预测因素

家庭复原力的影响因素多元回归分析表明，问题解决能

力、积极应对、家庭功能是家庭复原力的重要预测因素。其

中问题解决预测能力最强，其次为积极应对。当家庭面对压

力时，家庭易受性水平、家庭功能类型、家庭资源、对压力源

的评估，以及问题解决和应对技能等因素会影响到家庭应对

压力的水平[7]。本研究结果初步验证了家庭复原力理论，但

仍需要进一步通过结构方程模型分析各因素间的相互作用

及作用机制。临床护理人员应该及早介入，在家庭评估后，

有针对性协助患儿家庭积极地调节和适应危机。

3.4 对住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力护理干预的启示

表3 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力与应对方式、
心理弹性、家庭功能相关性

变量

问题解决技能
精神支持
控制感

乐观坚韧
自信心
接纳度

积极应对
消极应对

家长心理弹性总分
简易应对方式总分

家庭功能总分
①P<0.01

家庭复原力

0.426①

0.407①

0.164
0.313①

-0.003
-0.056
0.374①

-0.030
0.403①

0.267①

-0.311①

家庭信念

0.429①

0.411①

0.172
0.369①

0.020
-0.051
0.415①

-0.020
0.430①

0.305①

-0.273①

家庭力量

0.395①

0.377①

0.148
0.262①

-0.015
-0.054
0.327①

-0.033
0.360①

0.229①

-0.310①

表4 住院脑瘫患儿及高危儿家庭复原力
影响因素的回归分析

变量

问题解决技能
积极应对
家庭功能

R

0.426
0.489
0.517

R2

0.182
0.239
0.267

Rc2

0.175
0.227
0.250

B

2.027
1.011
-1.683

β

0.294
0.237
-0.178

t

3.606
2.874
-2.199

P

0.001
0.005
0.030
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家庭复原力研究的最终目的是帮助困境中的家庭充分

利用家庭整体力量，积极地应对压力，促进受损家庭功能的

恢复，进而努力维护家庭成员的健康[18]。如何帮助患者构建

具有复原力的家庭支持系统，是我们亟待解决的问题。国内

外家庭复原力的干预研究中具有代表性的是芝加哥家庭健

康中心的家庭复原力社区项目，主要针对危机、创伤、丧失后

的康复，处理引起混乱的过渡阶段（如失业、移民等），管理持

续性压力（如家庭成员严重疾病、残疾），高风险青少年等不

利情况[19]。而家庭复原力在护理领域的实践研究刚刚起步，

任重而道远。国外学者Foster等[20]对父母患有精神疾病的家

庭提出了一种以家庭为中心的护理干预框架来预防其子女

及家庭问题，通过识别出家庭的优势和弱点以处理父母患病

给家庭带来的挑战，进而建立个体和家庭复原力。台湾学者

陈慈君[13]对神经母细胞瘤患儿家庭复原力进行研究，并提出

了提升家庭复原力针对性的具体措施建议，大致包括信息支

持、信念支持、情感支持三个方面的内容。这些研究对脑瘫

患儿及高危儿家庭复原力的干预研究提供了很好的参考依

据。

应倡导以家庭为中心的服务模式（family centered ser-

vice）[21]，在对脑瘫患儿实施康复护理的同时，护理人员需要

采取有效的干预方法，对家长乃至整个家庭给予实际性的支

持，帮助家长学习解决问题技巧，采取积极应对方式促进家

庭复原力的形成，进而促进家庭功能的恢复、降低父母的心

理应激，最终达到促进患儿康复的目的。
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