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脑瘫患儿父母心理反应及应对方式研究 

余文玉，肖 农，张 际，于红典，候雪琴 

(重庆医科大学附属儿童医院康复中心，重庆 400014) 

【摘 要】目的：了解脑瘫患儿父母在陪伴子女诊断、治疗、康复过程中的心理感受及情绪变化，为医务人员对患儿家属进行心 

理支持提供借鉴。方法：通过对100位脑瘫患儿的父母访谈资料的整理、分析，提出主题。结果：脑瘫患儿父母在子女患病诊疗 

过程中承受着巨大的经济压力并经历着严重的心理矛盾冲突，呈现出否认—惊恐一焦虑的情绪心理变化过程；父母的天性及 

其社会支持系统的支持是帮助其渡过该心理危机的关键。结论：脑瘫患儿父母需要深切人文关怀和情感支持，实施针对性的心 

理干预，有利缓解父母心理负担，进而减轻患儿父母心理悲伤。 
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The study on the psychology history of the parents of children with cerebral 

palsy 

YU Wen-yu，etal 

(CenterofRehabilitation， e Children’s Hospital，ChongqingMedieal University) 

【Abstract]Objective：To learn the pavements’experiences during the process ofdiagnosis，treatment，recongnication and provide guidance 

for the medical stuff with psychology suppo~ to help the family of children with cerebral palsy．Methods：100 couples parents were 

interviewed，the data collected were analysed，listed systematically，then proposed subject．Resu／ts：The parents whose children with 

cerebral pasly suffer large psychology conflict and economic pressure，when they go through the first state full of shocking，suffering an d 

den~ng，they have to accept the truth unwillingly．And they felt pessimistical exceedingly for the future．The suppo~system helping them 

pass through the psychology crisis relied on the inwardness of parents，their families and the others facing the same situations． 

Conclusion：The parents of children with cerebral palsy need deeply human istic care and emotional suppo~．And it is beneficial to 

implement psychological intervention targefly for the fam ily with celebral pasly to help them pass the hardly period by easing the 

psychological burden of the parents and reducing the children’S mental e1． 

【Key words]Children with cerebral palsy；Parents；Psychology research 

近年来 ，由于围产保键医学和新生儿重症监护技术的迅 

速发展，新生儿死亡率明显降低，但随着高危儿存活率的提 

高，新生儿脑损伤的发生率也随之升高。新生儿脑损伤的主 

要后遗症是脑性瘫痪(脑瘫)【】】，是儿童常见致残性疾患之一， 

也是继脊髓灰质炎控制后引起小儿运动伤残最主要疾患。小 

儿脑瘫发病率约占1％o 5‰ ，是危害儿童身心健康慢性疾 

病之一，其主要影响患儿生长发育，也影响其心理社会功能， 

因患儿上学后可出现许多特殊困难 ，在就业和融入成人社会 

方面也面临挑战。脑瘫患儿损伤危险率高，易于患病，在保健 

和教育方面都需要大量的经济花费，平均寿命也明显缩短【l1。 

脑瘫患儿父母作为患儿监护人，承受巨大经济压力的同时， 
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心理上也存在着极其复杂的矛盾和冲突：承受着子女致残痛 

苦打击、对子女前途的担忧、自身工作与照顾患儿时问精力 

的冲突和老无所依的绝望。脑瘫患儿父母作为一个特殊群 

体 ，在患儿治疗和成长过程所承受的心理不容忽视。对他们 

进行个性化心理指导，帮助他们调整心态，提高生活质量，是 

我们心理工作者和医务工作者的责任和义务。本研究旨在了 

解脑瘫患儿父母在子女诊治过程中心理感受，为针对性心理 

辅导提供依据。 

1 对象与方法 

1．1 对象 

以2008年7月 2009年7月我院康复病房来自广东、 

四川、云南等地的 100例脑瘫患儿的父母为研究对象。受访 
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父母基本情况 ：年龄为 22～40岁 ，平均(29．1±4．0)岁；文化 

程度：小学 l8名、初中26名，高中(中专)36名，大专及以上 

20名。患儿中男 64例 ，女 36例；年龄 3个月 ～6岁 ；独生子 

女69例 ，占69％。家庭年收入情况 ：<0．5万元 11例(11％)， 

0．5万元 一1万元 13例 (13％)，>1万 而 <3万元 58例 

(58％)，3～5万元 l8例(18％)。 

1．2 研究方法 

本研究采用调查法，由专业培训访谈人员进行。访谈是 

访问的真实过程 ，对调查内容采用开放式问题进行。访谈过 

程充分鼓励，受访者表述自己想法，体验和感受。 

调查内容包括：患儿家长基本情况、家庭关系、支持系 

统、压力困惑、调节方式、基本需求等进行的几个方面，共 6 

个问题，访谈时间约 30～60 rain。 

调查程序：100位脑瘫患儿的父母本着自愿原则，双方 

约定时间，在单独房间内接受访谈，访谈前让每一位父母了 

解此次研究 目的、方法 、同时签署知情同意书。并对访谈内 

容，进行同步录音和记录。访谈隐去患儿及父母真实姓名，以 

编号代替。访谈结束后 ，反复聆听录音，进行分析、整理 。 

表 1 父母年龄基本情况 

2 结 果 

2．1 患儿父母的情绪及变化过程 

通过对父母访谈的分析，可以看出虽然在待诊、确诊、治 

疗和好转 4个不同的病程阶段，患儿父母情绪反应变化也存 

在着差异(见表 3)，但总体上呈现出一定规律性，即否认 一 

惊恐 一焦虑情绪变化历程。 

2．1．1 待诊阶段以稳定型、否认型为主 否认型的父母 占 

42％，表现为不敢面对现实，对诊断结果抱有侥幸，寄希望于 

诊断错误，以“否认”作为心理防御方式；稳定型的父母 占 

20％，他们一般具有较强个性特征，既能客观认识疾病，看到 

脑瘫严重后果，又认识脑瘫的可治愈性。 

2．1．2 确诊阶段以惊恐型和焦虑型为主 患儿父母在确诊 

阶段一般会产生强烈的情绪反应，出现心理危机甚至是心理 

障碍，其中惊恐型、消极型、易怒型、焦虑型不良心态占90％， 

其中惊恐型占30％，焦虑型和易怒型各占20％。惊恐型父母 

精神极度紧张，情绪反应强烈，犹如大难临头，坐卧不安，陷 

入惊慌恐惧之中；易怒型父母多个性外向、脾气暴躁，在该阶 

段极易动怒，不顾及他人感情 ；焦虑型父母则存在巨大的心 

理冲突，悲哀、自责、无助等情绪明显。 

2．1．3 治疗阶段和好转阶段的情绪变化 好转阶段患儿父 

母情绪类型，主要以焦虑型为主占45％；其次为稳定型占 

20％；易怒型占 15％。好转阶段以焦虑型为主，占55％；其次 

为稳定型，占26％；惊恐型占10％。 

2．2 患儿父母的压力及来源 

压力被评价为超出个人应付能力而成为负担，并危及个 

人健康的一种状态目。脑瘫患儿父母在患儿治疗过程中承受 

着来 ca患儿疾病本身、经济、生活前途及家庭改变等各方面 

巨大的精神压力。父母压力来源类型基本相同，但在压力的 

感受性上存在差异，母亲的压力均大于父亲。40％的父亲和 

60％的母亲来自患儿疾病本身和生活前途方面的压力，45％ 

的父亲和 55％的母亲感到治疗方面的压力，另外 35％的父亲 

和 65％的母亲在家庭结构、生活空间改变方面感到了压力， 

见表4。 

2．3 脑瘫患儿父母的社会支持系统 

通过访谈分析发现，患儿父母得到来自家庭亲朋好友和 

社会等多方面的支持，但各支持系统之间存在一定差异，出 

现规律：父母对子女的爱一家里其他家人一亲朋好友一医护 

专业水平一其他家长安慰，各阶段支持系统前两位为：以父 

母对子女强烈的爱 ，及医护专业水平为主支持系统(见表 

5)。受访者认为对子女强烈的爱，是他们能够坚强面对 ，苦苦 



一

736 一  重庆医科大学学报2010年第35卷第5期 (Journal of Chongqing Medical University 2010．VOI．35 No．5 J 

支撑下去的核心。寻找就医医院，最看重医院在这个专业上 

的治疗水平，才会感到有希望，心里才会慢慢踏实下来。在这 

个支持点中父亲比母亲要求更高，这可能是与性别特征的关 

系。 

2．4 惠儿父母诊治过程中心理调节方式 

患儿父母在应对压力时都不愿、不善于向外人表达，主 

要采用个人宣泄方法，但调节方式父母之间存在差异。父亲 

常采用 日记、看书、查资料等相对封闭的方式宣泄 自己的情 

绪，而母亲多采用与家人聊天、放声大哭 、与其他患儿家长交 

流等方式来缓解 自己的压力。 

2．5 患儿父母的需求 

2．5．1 经济能力需求 无力支付子女治疗费。患儿父母都有 

着让子女得到医疗保障的强烈需求，与我国现有医疗保险体 

系尚无法满足这种需求形成矛盾。脑瘫患儿治疗费用多， 

45％的父亲和 55％的母亲感受到经济压力。 

2．5．2 医疗护理康复需求 是父母共同的需求，但父亲比母 

亲提及率更高，主要父亲为男性特征有关，重视与孩子治疗 

的关键问题。 

表 3 脑瘫患儿父母不同病程阶段情绪变化类型百分比 

性 别 患儿疾病本身 治疗费用 生活前途 家庭结构、生活空间改变 

3 讨 论 

通过对 100例脑瘫患儿父母的深入访谈，揭示了他们在 

患儿诊治过程中心理反应和应对方式，将其提炼心理反应为 

4个阶段(待诊、确诊、治疗和好转)；6种类型 ，即稳定型、否 

认型、惊恐型、消极型、易怒型、焦虑型；应对方式 ，父母以对 

子女强烈的爱，家里其他家人、亲朋好友 、医护专业治疗水 

平、以及其他家长安慰，寻找有效宣泄方法。 

本研究通过访谈形式对 100例脑瘫患儿父母进行了质 

性研究 ，发现脑瘫患儿父母在诊治不同阶段，父母心理变化 

具有相似的过程。脑瘫患儿父母在患儿患病具体各阶段的心 

理反应是：待诊阶段，否认型患儿父母往往想知道孩子的诊 

断却又怕知道诊断，当知道诊断后 ，便寄希望于诊断的错误 ， 

而不愿正视现实。在确诊阶段，由于脑瘫患儿父母经受不住 

脑瘫诊断打击，其心理变化往往大而强烈，在本组 100例父 

母中有近 90％父母表现消极 、惊恐 、易怒、焦急，这些表现与 

其他文献报道一致 ，这个阶段他们对任何人解说均不能接 

受。这种巨大压力，每位父母经历的强度和时间是不同的，但 

是随着时间的推移，随着患儿父母对脑瘫疾病认识加深，对 

治疗信心的增加，1~3个月后大多父母都能接受子女患病事 

实。治疗阶段，是漫长的煎熬，脑瘫患儿康复治疗需要 8 l2 

个月时间，此期治疗效果是父母最大担扰、焦虑。如果患儿对 

治疗反应好，父母心理就有希望。一旦在治疗中感染肺炎、腹 

泻等并发症，父母就似在炼狱中煎熬，因为父母承受不了高 

昂的治疗费 ，总担心会因经济原因中断治疗。好转阶段，对未 

来的焦虑是主要的不 良心理反应，受访父母谈到治疗进人相 

对平稳期后，开始焦虑患儿入托、求学、就业等问题。原因主 

要是：①社会偏见，不把脑瘫儿童同正常人一样对待，求学和 

就业的大门很难朝他们敞开；②脑瘫儿童本身残疾与慢性 

疾病产生的心理障碍；③家长过度照顾、溺爱，剥夺了孩子自 

理能力、同小伙伴玩耍的机会、与集体疏远而导致了严重的 

心理障碍。 

压力来源于患儿疾病本身 ，担扰子女未来前途、家庭结 

构、生活空间改变，以及高昂治疗费用的压力。以上4项母亲 

均高于父亲，其原因女性遇到心理应激时，可能较男性更易 
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出现心理障碍。国外一些研究表明，女性较男性有更多的心 

理障碍 ，并从生物易感性、社会性别 、角色差异及角色冲突 

三方面可以解释，传统观念对女性又有特殊要求㈣。抚养子 

女责任多由母亲承担，所以母亲经常接触患儿 ，对患儿痛苦 

的认识更深；同时，母亲还要承担照顾长辈的义务。所以我们 

在关心家长中，故对母亲应予更多的关心、宽容，理解他们各 

种心理压力，采取同情并合理引导 ，有利于减轻她们的压力。 

脑瘫患儿治疗的长期性、巨大的经济压力等因素决定了 

仅仅靠父母 自己的力量是难以承受生理和心理两方面的压 

力，因此需要家庭和其他社会支持系统成员共同参与和努 

力。从以上访谈分析看出，对子女强烈的爱是父母共同的强 

大支持力量；但家庭其他成员之间的亲情 、援助和鼓励，使患 

儿父母均在心理、物质上得到了不同程度的慰藉。其次不同 

患儿父母之间由于有同样的经历、感受和期盼，在心理上能 

“同病相怜”，他们之间互相安慰 、介绍经验以及困难时相互 

帮助等支持方式能够有效地缓解压力 、树立战胜疾病的信 

心，对于患儿父母心理健康有重要意义。因此，医务工作者有 

必要经常组织患儿父母互相交流，并邀请心理学专家对他们 

进行团体性心理辅导，帮助他们树立信心，提高生活质量。同 

时，医护人员也是患儿父母社会支持系统重要组成部分 ，医 

务人员若以高超技能，优质服务关爱他们的孩子 ，及时与他 

们交流沟通，他们就会积极配合治疗，树立坚持治疗信心。总 

之，来自亲朋好友、其他患儿父母及医务人员的支持能改善 

父母负性心理[1ll'提高使患儿的康复效果。 

从上述访谈发现脑瘫患儿父母在患儿诊治过程，大多数 

存在抑郁 、焦虑等负性心理 ，并且往往采取否认、退行 、回避、 

压抑等消极应对策略和自我防御机制。但这些消极的方式只 

能暂时缓解痛苦，不能从根本上解决问题，长时间得不到缓 

解可能导致出现恐惧症、焦虑症 、强迫症及头痛、失眠 、消化 

不良等躯体症状。因此，医务工作者应当主动采取一些积极 

应对措施，如宣泄、转移、放松等I 。聘请专业人员帮助患儿 

父母正确认识疾病，准确评估患儿父母心理情绪 ，根据他们 

的状况有针对性选择干预措施 ，进行专业化的心理指导 ，教 

会他们合理运用减压 、宣泄 ，倾述及寻求亲朋好友的支持旧 

等方式缓解心理压力，开展各种心理自我保健机能训练㈣， 

指导他们采取肌肉松弛、腹式呼吸、转移注意力、自我催眠等 

行为应对方法训练Ll5I，促使他们从创伤经历中逐渐恢复【161，尽 

可能保持较高的生活质量。 
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