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关于自闭症儿童母亲压力的研究
林妤

天津理工大学，天津，300384；

摘要：自闭症是一种广泛性发育精神障碍，目前医学界还没有能彻底治愈这种疾病的技术。2006年开展的第二

次全国残疾人抽样调查结果显示，自闭症已经成为我国儿童精神残疾中最主要的病种。我国至今没有开展过全国

性的流行病学调查，所以目前还无法准确统计出自闭症儿童的具体数量。这些年里，自闭症已经从罕见病慢慢变

成了类似流行病的存在，儿童群体中该病的患病率明显在上升。2015 年发布的《中国自闭症教育康复行业发展

状况报告》指出，全国 0-14 岁的儿童当中，患有自闭症的孩子有 200万。说到自闭症儿童的相关问题，大家关

注的重点通常都放在病因诊断和干预治疗上，却忽略了家长在长期照顾这些孩子时承受的沉重压力。对很多家庭

来说，自闭症都是一种难以承受的疾病负担，而照顾自闭症儿童的重任，大多都落在了母亲的身上。我们需要去

了解的是，这些承担着照料责任的自闭症儿童母亲，在日常照顾过程中会有怎样的压力体验。
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1 理论视角与研究框架

1.1 理论视角

目前已有不少研究者，借助现象学的理论和方法去

探究特殊患儿照顾者的日常生存体验。现象学还能用来

指导实际工作，让社会工作者在服务过程中重视人的主

体价值，通过真切把握服务对象的真实感受，和他们建

立起“我与你”的真诚关系，进而培养出专业洞察力，

让社会工作服务更有针对性和实效性。在挖掘生活体验

背后的意义这一问题上，学界普遍认可采用现象学理论

视角的合理性。

1.2 研究框架

我们将从现象学的角度出发，从身心状态和时间分

配两个层面，具体展现自闭症儿童母亲在照料生活中的

压力感受，分析她们在压力之下的痛苦情绪与实际行动，

并探讨社会工作可以介入的具体空间。现象学的主要功

能是理清生活世界的本质结构，通过分析人的意识活动，

来理解世界是如何被个体感知和体验的。现象学研究聚

焦于人们生活经验的结构与本质，重点在于描述人们亲

身经历的生活事件以及对这些事件产生的主观感受。在

现象学的观点里，生活世界不是已经固定成型、具有确

定性且被动存在的，而是一个不断发展、时刻处于变化

中的世界。

自闭症儿童母亲的压力感受来自日常的照料生活。

对这些母亲来说，承担起终身照顾自闭症孩子的责任，

本身就是一个持续承受压力的过程。这种压力感受占据

了她们照料生活的大部分时间，并且会在身心状态和时

间分配上都有所体现。随着自身年龄的增长、孩子病情

严重程度的变化、所能获得的支持条件的改变，以及自

身做出的行动选择不同，自闭症儿童母亲的压力体验也

会呈现出不一样的意义。

2 研究方法

本研究主要探究自闭症儿童母亲在照料孩子过程

中产生的压力感受，具体会先完成资料的搜集工作，再

对这些资料进行分类整理与细致分析，通过分析过程明

确这些压力体验的类别归属与表现类型。接下来将先谈

谈质性研究方法的选定理由，然后依次介绍研究对象的

选取标准、资料的搜集方式以及后续的整理分析环节。

2.1 质性研究取向

质性研究的核心立场是聚焦人们在不同文化环境、

日常生活及特定情境中的思维方式、认知逻辑与行为举

动，它明确反对用“技术化”的模式开展人类社会研究。

具体来说，质性研究方法是“研究者将自身作为研究工

具，在自然场景下运用多种资料收集方式对社会现象进

行整体性探究，通过归纳法分析资料并构建理论体系，

同时借助与研究对象的互动交流，对其行为表现及意义

建构形成解释性理解的研究活动”。

质性研究访谈需要研究者尽可能站在研究对象的

角度，去认知他们的生活世界，展现其经验所承载的意

义。通常情况下，质性研究者会从预设的访谈问题入手，

在访谈过程中保持开放姿态，根据实际情况调整或新增
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问题。涉及个人隐私的内容时，要提前征得研究对象的

同意，避免因问题设置不当侵犯其隐私或私人领域，让

研究对象产生难堪、痛苦、紧张等情绪，进而产生挫折

感或被强迫的感受。通过这类访谈，能最大程度从自闭

症儿童母亲的视角出发，把握其日常生活世界的核心主

题，获取她们对照料过程中压力的具体描述以及自身的

解读。

2.2 研究对象的选取与描述

本研究把天津市某机构中的自闭症儿童母亲设为

研究对象。

该机构的前身是自闭症儿童家庭互助会，最初由几

位自闭症患儿家长在信息极度匮乏、陷入迷茫无助的状

态下发起，大家一起探讨孩子的康复训练方法。这个家

长互助会还主动借助报纸、各类媒体力量，发动社会各

界资源宣传并推动自闭症群体相关事业的发展。成员们

决定从此抱团取暖、同病相怜，在摆脱自身困境的同时，

帮助更多自闭症患者家庭走出阴霾。这种互助形式深受

自闭症患儿家长的欢迎，经过口口相传，知晓这个家庭

互助会的自闭症家庭越来越多。如今，该机构通过线上

线下联动的活动，为天津市乃至全国深陷困境的心智障

碍家庭提供信息分享、压力疏导、情感支持等服务，帮

助心智障碍者家长充实精神世界、提高生活质量。自闭

症患儿家长都把这里当成自己的温暖港湾，内心的委屈、

苦楚和压力有了倾诉与释放的渠道，这里也成为大家彼

此扶持、守望相助的精神家园。笔者在走访家庭领域的

社会组织过程中，接触并详细了解了该机构的情况。平

日里，这里是自闭症患儿母亲的“喘息之地”，家长们

可以在这里倾诉痛苦、分享生活中的喜悦，孩子们则能

参与手工制作活动，锻炼注意力与动手协调能力。在机

构负责人的耐心讲解下，笔者开始关注这群身处苦难却

努力抗争的自闭症患儿母亲。之后，笔者坚持为该机构

提供志愿服务，期间与机构负责人及其他自闭症患儿母

亲建立了良好的信任关系。当笔者向机构负责人说明自

己的研究想法时，她表示非常欢迎社会对这个群体的关

注。

在与自闭症患儿家长的持续接触中，笔者最终将研

究对象锁定为自闭症儿童母亲，重点关注她们在照料孩

子过程中的压力感受。研究对象的选取采用目的性抽样

方式，这种抽样方法是指根据研究目的，挑选能够为研

究问题提供最丰富信息的对象，也被称为理论性抽样，

即按照研究设计的理论框架指导抽样工作。采用这种方

法的前提是研究者对研究对象总体的相关特征以及研

究目的有清晰的认知，而笔者通过前期的文献梳理和实

际接触，已经对研究对象的相关特征有了一定的了解。

质性研究采用归纳式的研究思路，注重研究的深度，

研究流程具有较强的灵活性，允许使用小样本和个案进

行研究。由此可见，质性研究选取样本的核心在于能否

获取丰富的研究信息，这与量化研究强调样本的代表性

和随机性有着明显区别。研究者在研究具体问题时，可

以选择能提供详实信息的样本展开深入探究。因此，为

了全面且深入地了解研究对象的生活世界，本次研究选

取的样本人数并不多。

笔者向机构负责人详细介绍了研究的相关情况，在

获得其同意后，请求对方协助推荐符合研究要求的自闭

症儿童母亲参与研究。

2.3 资料的整理与分析

本研究采用文本分析法处理收集到的各类材料，通

过系统性梳理聚焦研究核心问题，挖掘文本背后蕴含的

深层意义。访谈结束后，会及时将访谈过程中获取的录

音和文字素材进行转录或誊写。转录时，不仅要确保文

字内容与研究对象的原始表述高度吻合，还会对涉及的

隐私信息做匿名化处理，保障研究对象的个人隐私安全。

3 身心上的愧疚与释然

每个妈妈在孩子出生时，都会满怀着各种美好的想

象与期待，下意识里把儿女看作自己生命的“延续”。

然而一张自闭症诊断证明，瞬间打碎了初为人母的欣喜。

自闭症对一个家庭来说，无疑是一场沉重的灾难，让原

本和睦幸福的家庭陷入痛苦的困境。身为孩子的母亲，

面对这样的突发打击，内心会有怎样的感受？又会怎样

挣扎着去应对？本文将主要从“抱怨命运不公、愧疚对

不起孩子”和“主动积极面对、坦然释怀接纳”两个角

度，呈现母亲们在身心两方面的压力状态。

3.1 命运不公，愧对孩子

孩子刚出现异常表现时，母亲往往会觉得是孩子缺

乏父母的陪伴，或是归结为“发育滞后”，认为这属于

婴儿成长的正常过程。从初步诊断到最终确诊，母亲的

内心会经历一段从怀疑、不接受到被迫接纳的历程，全

程都交织着希望与失望。当孩子患自闭症成为无法回避

的既定事实时，母亲大多会自我责怪，暗自感慨自己的

人生遭遇不幸，更会因为深深的负罪感而对孩子满是愧

疚。

3.2 积极应对，释然应对

冰冷的现实迫使母亲们认清：自闭症至今没有根治

的药物。在内心经过一番痛苦挣扎后，自闭症儿童母亲



社会经济导刊 Anmai/安麦 2026 年 2 卷 1 期

284

的心态大多会发生转变——她们觉得孩子没法像正常

孩子那样健康生活本就够可怜的，何况这不是孩子自身

造成的，就算家庭生活因为孩子患病被打乱，责任也不

在孩子身上。而作为母亲，对孩子负责是必须承担的义

务。这些母亲坚信，自己或许能成为缓解孩子痛苦的“解

药”，内心始终期盼用爱去温暖孩子孤独的世界。她们

学会了从积极的角度重新定义孩子患病这件事，心里的

压力也跟着减轻，开始把生活的重点放在孩子每一次细

微的进步上，并且渐渐从照料过程中体会到了快乐。

4 时间上的担忧与期盼

说起自闭症孩子今后的生活，家长们往往会陷入迷

茫无措的境地，心中满是道不尽的担忧。当下社会中，

还没有能让自闭症孩子安稳立足的专属空间。作为日常

照料者，她们最怕自己生病后孩子无人照料，既不敢面

对衰老，也打从心底惧怕老去，只期盼能有充足的时间

教导孩子逐步掌握独立生活的能力。在这份强烈的担忧

推动下，这些母亲主动采取行动，希望能为自己离世后

孩子的生活做好妥善安排。因此，本章将主要从“无助

与担忧”“行动与期盼”两个层面，展现自闭症儿童母

亲在时间维度上的压力体验。

4.1 无助与担忧

自闭症儿童的康复训练在幼年时期实施效果更理

想，一旦孩子年满 12 岁，再进行这类训练就很难达到

预期效果了。对绝大多数自闭症儿童母亲来说，她们必

须面对一个个无法回避的严峻现实：随着孩子年纪不断

增长，怎样才能让他们实现经济独立、自食其力？自己

终究会精力耗尽、难以坚持，也会走到年迈体衰、力不

从心的那一天，到时候谁来照顾自家的自闭症孩子？要

是自己离世了，孩子又能投奔何处？这些找不到答案的

问题，深深刺痛着母亲们的内心，让她们备受煎熬。

4.2 行动与期盼

围绕孩子未来归宿这一核心问题的反复考量，再加

上日益累积的压力，自闭症儿童母亲们彻底醒悟，不再

逃避现实，也摒弃了消极心态。她们开始勇敢地融入社

会，积极付诸行动，希望能在自己在世的日子里，为自

家自闭症孩子争取更有利的生存环境。

5 研究总结

5.1 自闭症儿童母亲的压力体验

本研究的核心目标是探究自闭症儿童母亲的压力

感受，进而分析她们在承受压力时的痛苦状态与应对举

措。文本解读工作以现象学中关于生活世界的两个基本

主题为框架依托，梳理并呈现自闭症儿童母亲的压力体

验，具体划分为身心维度的愧疚与释怀、时间层面的担

忧与期许。透过这两个主题，能够清晰观察到自闭症儿

童母亲在照料生活中的痛苦经历与实际行动。

5.1.1身心上的压力体验

这种压力更多展现为自闭症儿童母亲对孩子的愧

疚与自责。当母亲将孩子患上自闭症的责任揽到自己身

上，比如觉得这是上天对自己的惩戒，或是认为自己对

不起孩子，在照料孩子的过程中，就常常会生出自责与

愧疚的情绪。正如访谈中有位妈妈所说，自己可能一辈

子都要活在自责当中。她们的压力体验也会随着对疾病

的重新认知而发生转变，深厚的母爱情结会让这些母亲

产生积极的认知，进而将生活的重心放在孩子的点滴进

步上，对孩子的愧疚感会逐渐减轻，最终慢慢释怀。

5.1.2时间上的压力体验

这种压力主要表现为母亲对孩子未来归宿的忧虑，

“我要是走了，孩子该怎么办”这句话成了母亲们心头

无法放下的牵挂，时刻左右着她们的照料状态与压力感

受。但母亲们没有消极等待，而是靠自身的行动与努力

减轻这份忧虑，期盼能为孩子的未来寻得安稳的去处。

从自闭症儿童母亲的日常照料生活来看，她们的生

活就是一个不断有压力出现、并持续与压力抗争的过程。

支撑母亲们坚持这么做的，是对孩子那份深厚的爱。在

照料过程中，这些母亲也渐渐从压力的被动承受者，转

变为积极主动的行动者，始终为自己和自闭症孩子的未

来不断拼搏。
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