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前　言

中国精神残疾人及亲友协会主席　温洪

中国孤独症服务事业自1982年开端，如今已走过31个年头。

1982年，南京脑科医院的陶国泰教授首次在中国大陆报告孤独症病例。1989年，北京大学第六医院的杨晓玲教授牵头，成立了北京市孤独症儿童家长联谊会，在此基础上注册了北京市孤独症儿童康复协会，在家长服务以及社会倡导方面做了大量工作。20世纪90年代初期，北京市海淀区培智中心学校介入了孤独症教育训练。时任校长的马廷慧女士是国内融合教育的最早实践者和探索者。之后不久，北京市星星雨教育研究所在国内首开先河。田慧萍女士创办的国内第一所民办孤独症专门学校，经历了艰难的探索和发展，在儿童康复训练方法和行业倡导与服务方面发挥了重要的作用。

中国大部分民办机构，是从本世纪初，即2003年前后开始，才如雨后春笋般地涌现出来。2009年，中国精神残疾人及亲友协会（以下简称中国精协）委托中国社会科学院进行调查统计，结果显示，当时我国各类民办孤独症服务机构超过400家，其中2003年以后成立的占77.4％；近50％的机构是由家长特别是孤独症儿童的妈妈创办的；服务对象集中在3～6岁这个区间，占学员总数的47.8％，与公办义务教育阶段的特殊教育服务基本形成衔接关系，但成年服务项目严重缺乏；机构多呈小型化，学员在30人以下的占一半左右。

国内最早的公办机构是广州市残联投资建设的广州市康纳学校。从“十一五”开始，公办孤独症康复教育机构开始建立，目前31个省市都已建立残联定点服务机构。近年来，公办服务机构的不断增加成为一个引人注目的现象，不仅学前教育，而且学龄和职业教育以及大龄托养相继被提上议事日程；不仅教育训练，还有其他服务类型的各种机构出现很多。在康复教育机构之外，中国的服务机构还有社团类型，以及各地不断涌现的家长组织等等。总之，发展方兴未艾，前景十分广阔。

在中国的孤独症服务事业中，家长是一个作用相当特殊的群体。由于迄今为止在全世界范围内孤独症仍然是“病因不明，无药可医”，家长不仅成为患儿的主要照顾者，也成为压力的主要承担者。夜以继日地面对情绪、行为失常的孩子，面对医学的无能为力和康复训练资源的匮乏，面对职场拼搏者与残障病患照顾者的角色矛盾与冲撞，面对巨额的康复费用和社会的种种不接纳，家长的精神和心理经受着严峻的考验。绝望使一些家长倒下了，一些家庭解体了，也使一些家长奋起了。他们走上自助和互助的道路，利用各种条件和机会，抱团取暖，倡导社会，办起了民办康复机构，成为服务的直接提供者，不仅成为中国孤独症社会服务的第一批探索者和开拓者，成为社会倡导的主力军，而且直接成为中国社会文明进步的推手。

但是，十分遗憾的是，中国孤独症家庭需求和家庭服务现状仍然处在发展的初级阶段。

为了使家庭现状与家庭需求从概念走到实证，以数据和量化标准为基础开展科学研究，国内有许多先行者尝试着进行了大量以家庭为对象的调查研究。中国社会科学院李敬与程为敏等专家在亲访家长的基础上于2011年4月发表了《自闭症者家庭状况研究》；深圳市自闭症研究会在壹基金的支持下对华南地区的家庭和机构进行研究，于2013年4月编写了《中国自闭症人士服务现状调查（华南地区）》一书；北京市展望儿童关爱中心则于2013年承接了民政部的研究课题，邀请甄岳来老师在对孤独症家庭及相关群体进行调查的基础上发表了《孤独症儿童生存现状及政策建议》。这些研究成果借鉴了国内外关于孤独症群体福利政策的做法和研究成果，多角度、客观地反映了孤独症群体的特殊困境和生存需要，系统化地提出了针对孤独症人士的社会接纳、经济救助、康复训练、融合教育、就业支持、社会养护等方面的政策建议，为政府部门了解孤独症群体的生存现状、制定救助政策和法规提供了重要的参考依据。

中国精协是中国境内精神残疾人的全国性代表组织。中国精协孤独症工作委员会自2009年成立，5年来打造了三大工程。一是建言献策工程，5年发表调查报告、政策建议、演讲致辞46万字，全方位地对孤独症早期筛查与干预、学龄期融合教育、职业技能培训和就业支持，以及机构建设和扶持等进行了深入研究并提出了政策建议；二是机构服务工程，构建了机构负责人联席会议制度，成立了机构服务协会，开展了自强自律创建活动，设计了中国精协应用行为分析师（CNABA）认证培训体系，形成了规范化管理和专业化服务的浓厚氛围；三是家庭支持工程，成立了康纳洲孤独症家庭支援中心，开展了“领航家长”培训，成立了孤独症家长服务协会，在探索孤独症生命全程支持的专业技术和干预模式方面进行了许多前瞻性的尝试。

本次蓝皮书的发表是由中国精协孤独症项目总监郭德华博士领衔设计，由10位高校专家对问卷进行信度、效度评估，并在由71家机构、4 100余名家长参与的基础上形成的，是有史以来中国本土第一次以严谨的科研精神、高端的专家团队、广泛的社会参与及权威的组织发表为特征的大型调查研究活动。期望借此达到的目标：一是为国内外有志于研究中国孤独症家庭的专家学者和服务团体提供翔实的数据和资料；二是为社会了解孤独症也为家长们了解自己的群体状况提供一个参考；更重要的是为政府制定政策和服务提供者们有针对性地改善服务提供依据。

家庭支持是孤独症服务方面一个永久性的课题。我们深深地知道，在有十几亿人口且仍是发展中国家的中国，满足孤独症家庭服务的需求仍然任重而道远。但我们能够更加真切地感受到家长和孩子们那渴望的心情和期待的眼神！我们必须有所作为！我们愿意负重前行！我们迫切地希望大家伸出手来，人人能尽一点心力，让社会文明进步的步伐快一些，更快一些！


导　语

孤独症是一种严重危害儿童身心健康的广泛性发育障碍，由于病因未明、缺乏有效的治疗药物、致残率高、发病率有不断增高的趋势，孤独症正在引起世界各国的重视，被认为是当今世界严重的公共卫生挑战。从2008年起，联合国确定每年4月2日为世界提高孤独症意识日，旨在引起世界各国对孤独症研究和支持的重视。我国第二次全国残疾人抽样调查明确将孤独症列为精神类残疾，调查结果显示，孤独症是儿童精神疾病中最主要的一种。近年来，孤独症康复教育工作逐渐得到重视，国家相继出台了一些政策和措施，但其康复、教育、就业安置等需求强度与社会支持程度之间仍存在较大的矛盾，其中一个重要原因是我国孤独症发病人数和发病率不明确，对这个群体的具体需求缺乏了解，导致政策规划和措施出台存在困难。

中国残联以“六代会”为新起点，正在全面贯彻十八大三中全会和中国残联“六代会”精神，推动创新发展残疾人事业，需要摸清底数，了解需求，努力实现残疾人共步小康目标。由于孤独症群体在社交和沟通方面存在严重缺陷，而且其障碍伴随终生，所以家长是永远的代言人和监护者。在目前支持体系有待完善的现状下，家长承受着经济、精神和社会等多重压力，是一个特别需要支持的群体。世界各国的研究和经验提示，要经济、高效地构建孤独症社会支持体系，必须加强对孤独症家庭的支持。为了解中国孤独症家长的客观现状和需求，为政府制定支持政策和实施社会公共服务提供客观依据，中国精协孤独症工作委员会开展了为期一年的全国孤独症家长需求调查，现将结果公布如下。
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后　记



第一章　关于孤独症

一、定义及名称

孤独症（也称自闭症）是一种神经系统广泛性发育障碍，主要特征为社会交往障碍、狭隘兴趣和重复刻板行为，起病于3岁前，多见于男孩，男女发病率为4～6∶1。最新版的美国《精神疾病诊断与统计手册（第五版）》（DSM-V）将广泛性发育障碍改为孤独症谱系障碍（autism spectrum disorders，ASD），将孤独症、阿斯伯格综合征、童年瓦解性精神障碍以及未分类的广泛性发育障碍统称为孤独症谱系障碍，不再做细分，把雷特（Rett）综合征从孤独症谱系中去除。

关于孤独症的名称较多，目前尚未统一，我国卫生、教育、残联等政府或相关社会团体一般称孤独症，学术界、港澳台多称自闭症，国际上有统称为ASD的趋势。由于孤独症具有交流和情感障碍等特征，与人交流的距离似乎相隔如遥远的星球，所以俗称孤独症儿童为“星儿”。受世界第一部反映孤独症的电影《雨人》（Rain Man）影响，也有人称孤独症人士为“雨人”。

二、发展历史

美国精神病专家利奥·凯纳（Leo Kanner）于1943年发表了题为《情感交流的孤独性障碍》（Autistic Disturbances of Affective Contact）的论文，首次提出了孤独症这一症候群。1944年奥地利医生汉斯·阿斯伯格（Hans Asperger）也独自发表了关于儿童期的“孤独性精神病质（autistic psychopathy）”的研究论文，描述了后来并入孤独症谱系障碍的阿斯伯格综合征。之后几十年直到现在，全世界逐渐重视对孤独症的研究。我国孤独症研究起步较晚，1982年陶国泰教授首次报告4例孤独症，医学界开始关注此病；1993年我国首家孤独症康复中心星星雨开始进行康复教育实践；2006年全国第二次残疾人抽样调查首次把孤独症正式列入精神类残疾。目前我国仍无全国性流行病学的调查数据，但近十年来，相关基础研究和康复教育机构进入了一个快速发展阶段。

三、症状及相关特征

随着美国权威诊断标准DSM-V的发布，孤独症原来的三大核心特征合并为两个，即社会交往障碍、狭隘兴趣和重复刻板行为，言语和非言语交流障碍被认为是前两种核心障碍导致的结果，是孤独症的重要表现。孤独症个体表现差异较大，与其程度有重要关联，主要特征有：

1.社会交往障碍。社会交往方面存在质的缺陷，患儿回避目光接触，缺乏依恋感，难以建立伙伴关系。

2.兴趣狭窄及刻板重复的行为方式。行为非常固执，注意细节，有重复蹦跳、将手放在眼前凝视、扑动或用脚尖走路等表现。

3.言语及非言语交流障碍。缺乏肢体语言和面部表情，言语运用和理解能力受损，难以维持或发起话题等。

4.感知觉常见异常。过度敏感或迟钝，感知不到危险。

5.普遍存在“共病”。约3/4的该症患儿精神发育迟滞，约1/4～1/3的患儿合并癫痫，30％～70％的患者智力低于正常，其感觉统合失调、胃肠道问题、睡眠障碍、饮食问题也多于普通儿童。

6.智力孤岛现象。部分患儿在智力低下的同时可出现“孤独症才能”，如在绘画、音乐、计算、推算日期、机械记忆和背诵等方面表现超常，但生活能力和交往能力很差，被称为“白痴学者”。

四、病因和发病率

到目前为止，孤独症的病因仍然未知，但遗传因素是重要方面，其可能的发病机制是由基因主导，环境因素触发，感染与免疫因素、孕期理化因子刺激等环境因素所扮演的角色及作用机制逐渐被重视。

孤独症有性别发病差异，男孩多于女孩4～6倍，无种族、地域和社会差异。普遍认为，孤独症的发病率在呈上升态势。在1980年以前，孤独症一直被认为是一种罕见病，在世界范围内，18岁以下的发病率在2～3/10 000之间。自1980年之后，各国报道的孤独症发病率呈现显著上升的趋势，世界多数国家公布的发病率在0.5％～2％之间。美国疾病控制中心（CDC）2014年公布的发病率达1∶68。我国尚未开展全国性的流行病学调查，2006年第二次全国残疾人抽样调查显示，孤独症已成为我国儿童精神残疾的最大病种。2013年起，中国残联组织专家进行了抽样调查，相关数据即将公布。

五、诊断及鉴别诊断

2010年，我国卫生部办公厅印发了关于《儿童孤独症诊疗康复指南》的通知（卫办医政发〔2010〕123号），首次对康复、诊断及鉴别诊断提出了规范化流程。《指南》强调，应综合病史、躯体和神经系统检查、精神检查、辅助检查的结果予以诊断。

1.诊断要点

（1）起病于36个月以内；

（2）以社会交往障碍、交流障碍、兴趣狭窄及刻板重复的行为方式为主要表现；

（3）除雷特综合征、童年瓦解性精神障碍、阿斯伯格综合征、言语和语言发育障碍等以外的其他疾病。

如患儿起病于36个月之后或不具备所有核心症状，则诊断为不典型孤独症。

2.精神病学诊断常以《疾病和有关健康问题的国际统计分类（第十版）》（ICD-10）、《美国精神障碍诊断统计手册（第五版）》（DSM-V）为诊断标准

3.需要鉴别诊断的疾病

（1）雷特综合征。仅见于女孩，通常起病于7～24个月，起病前发育正常，起病后头颅发育减慢，已获得的言语能力、社会交往能力等迅速丧失，智力严重缺陷，已获得的手的目的性运动技能也丧失，并出现手部的刻板动作（洗手样动作或手指的刻板性扭动），并常伴有过度呼吸、步态不稳、躯干运动共济失调、脊柱侧凸、癫痫发作等症状。病程进展较快，预后较差。

（2）童年瓦解性精神障碍。该障碍大多起病于2～3岁，起病前发育完全正常，起病后智力迅速倒退，其他各种已获得的能力（包括言语能力、社会交往能力、生活自理能力等）也迅速衰退，甚至丧失。

（3）表达性或接受性语言障碍。该类患儿主要表现为语言表达或理解能力受到了损害，智力水平正常或接近正常（智商≥70），非言语交流较好，无社会交往的质的缺陷和兴趣狭窄及刻板重复的行为方式。

（4）儿童精神分裂症。该症主要起病于青春前期和青春期，病前发育多正常，起病后逐渐出现幻觉、思维障碍、情感淡漠或不协调、意志活动缺乏、行为怪异等精神分裂症症状，从而有助于鉴别。

（5）精神发育迟滞（MR），也称智力落后或精神发育不全，是小儿常见的一种发育障碍。智力低下主要表现在社会适应能力、学习能力和生活自理能力低下。该类患儿无社会交往的质的缺陷，言语水平虽不足但与其智力水平相一致，无明显兴趣狭窄和刻板重复行为。但是，如果患儿同时存在孤独症的典型症状和智力发育的迟缓症状，则两个诊断均需做出。

六、康复干预手段

孤独症康复干预是以特教为主、药物为辅，缺乏特效的干预手段和治疗药物。美国疾病控制中心推荐的教育方法主要是应用行为分析（ABA）。美国食品药品监督管理局（FDA）推荐的药物有两种，即利培酮（Risperidone）、阿立哌唑（Aripripazole），可用于治疗孤独症的某些精神症状。

1.孤独症康复干预原则

（1）早发现、早干预原则。年龄越早，效果越明显，预后越好，3～6岁为黄金干预年龄。

（2）融合教育、家庭参与原则。在有专业支持的环境里，与普通儿童一起接受教育，对于孤独症儿童和普通儿童都有促进作用，同时要鼓励家庭成员积极参与，重视家庭的作用。

（3）医教结合原则。教育为主、医学为辅，注意患儿的躯体健康，重视解决共病，才能提高康复教育效果，提升患者的生活质量。

（4）生命全程理念。孤独症是一种持续终身的障碍，康复教育的每一个环节都要互相衔接，每一个安排都要彼此关联，早期训练要为一生的发展打下基础。

2.主要的康复教育方法

20世纪80年代以前，孤独症普遍被认为是不治之症。自从1987年洛瓦斯（Lovaas）报道采用应用行为分析疗法成功“治愈”9例孤独症儿童以后，在此基础上相继建立和发展起来了许多的孤独症教育训练疗法或课程，赫尔芬（Helfin）等将孤独症主要康复方法分为以下4类。

（1）以促进人际关系为基础的疗法，包括格林斯潘（Greenspan）建立的地板时光（Floortime）疗法、古特施泰因（Gutstein）建立的人际关系发展干预（relationship development intervention， RDI）疗法；

（2）以技巧发展为基础（skill-based）的干预疗法，包括图片交换沟通系统（picture exchange communication system， PECS）、回合试验教学（discrete trial training， DTT）；

（3）基于生物学的干预疗法（physiologically oriented intervention），包括感觉统合训练、听觉统合训练与饮食疗法；

（4）综合的特殊教育方法，包括孤独症和相关沟通障碍儿童治疗与教育（treatment and education of autistic and related communication handicapped children， TEACCH）、应用行为分析（applied behavioral analysis，ABA）等。

根据美国国家孤独症研究中心2009年发布的研究结果，将目前世界上现存的治疗孤独症的方法分为三类，第一类为已经被实证研究证实有效的方法（主要为ABA），第二类为尚在论证中的方法（比如RDI），第三类为不成熟的方法（比如感觉统合训练、饮食疗法等）。所谓不成熟的方法是指缺乏证据表明该方法对孤独症的核心症状有疗效。研究表明，感觉统合疗法对于孤独症的核心问题（社会能力缺陷和社交障碍、兴趣狭窄和刻板行为）没有显著疗效，但并未指出它不能改善和肢体协调、感觉失调等有关的技能，因此是否在孩子干预计划中加入感统训练，应在评估基础上根据孩子感知觉发展的具体情况来定，切不可认为只要进行感统训练就可以解决所有问题，对于确实存在感觉失常的孩子，也不可盲目排除感觉统合训练。

3.药物治疗

无特效药可以治愈孤独症，但有些药物可以改善该症的部分症状，如焦虑、抑郁、退缩以及情绪障碍。目前FDA批准的药物有两种，即利培酮和阿立哌唑。

4.家庭的关键作用

孤独症康复教育训练应以孩子为本、以家庭为中心，在对患儿训练的同时，也向家长传播有关知识。利用家庭资源、社区资源，配合专业机构，开展行为干预、自理能力、社会功能训练等是目前孤独症家庭教育和治疗的重要策略。研究和实践表明，大部分预后较好的孩子，家长的作用非常关键，其家长都有一些共同特征：团结一致、理念科学、持之以恒、心态积极。

七、预后与预防

1.预后

由于病程、种类和干预方法与时机的不同，孤独症的预后有很大不同，但其核心症状可能会伴随终生，有的需要终生照顾和养护。采用综合性教育和训练，辅以药物，孤独症儿童的预后可以有显著的改善，有的可以达到最佳结果（optimal outcome），可能获得独立生活、学习和工作的能力，尤其是阿斯伯格综合征和高功能孤独症儿童。

一般说来，孤独症患儿的预后好坏与早期开始干预时间、病程、早期言语发育情况、认知功能（智商）、是否伴有其他疾病、干预方法及持续时间等多种因素有关。如果能发现早期症状，进行早期诊断、早期治疗无疑会对预后产生积极而有效的影响。

2.预防

由于病因未明，孤独症的预防方法也非常有限，主要是围绕大脑神经系统发育规律和现在的孤独症研究成果来最大限度地预防孤独症的发生。降低孤独症出生风险的重要措施是在怀孕早期，即胚胎神经管形成和发育期，应避免滥用药物，特别是抗生素、抗癫痫类药物；避免病毒性感染；注意环境污染；避免受重大精神刺激和创伤等。孕期要保持心理健康，避免接触放射物，对于高龄父母（大于35岁以上）、第一胎是孤独症或相关发育障碍者要密切关注胎儿或婴儿的发育状况。

八、关于孤独症日

2007年12月18日，联合国大会通过第62/139号决议，从2008年起，将每年的4月2日定为世界提高孤独症意识日（World Autism Awareness Day），简称世界孤独症日。联合国鼓励各国政府和相关组织在这一天举行活动，以提高人们对孤独症的认识，并加强对研究的重视，同时宣传早期诊断和干预治疗孤独症的重要意义。

在每年的世界孤独症日，联合国秘书长都会致辞，倡导世界共同努力，关注孤独症，关爱孤独症人群。近几年，美国总统在世界孤独症日也会发表演讲，强调对孤独症的重视，并在政策和经费上给予保障。中国精协孤独症工作委员会于2013年起发布世界孤独症日主题及宣传口号，如第六个世界孤独症日的宣传口号是“尊重差异，支持孤独症生命全程”。2014年第七个世界孤独症日的主题暨宣传口号是“孤独症人士家庭支持及社区融合”。这些行动对倡导社会宣传和关爱孤独症儿童、促进政府政策完善等方面起到了积极的推动作用。


第二章　孤独症家庭需求调查报告

一、调查目的与意义

1.目的

（1）促进社会对孤独症家庭需求的了解、理解与支持；

（2）为孤独症家庭了解自身需求、构建有利于儿童成长的环境提供资讯和指导；

（3）了解中国孤独症家庭现状和需求，就孤独症家长普遍关心、迫切需要解决的问题形成报告或建议，为国家相关部门政策规划和实施支持措施提供客观依据。

2.意义

全国首次开展的大规模孤独症家长需求调查，在以下方面具有重要意义：

（1）对家庭而言，可了解自身需求，自主采取措施，并构建良好的家庭环境；

（2）对社会而言，可从家长需求出发，更好地完善社会支持体系；

（3）对政府而言，家长需求是相关部门制定政策和实施支持措施的依据。

二、调查工具与方法

1.《中国孤独症家长需求调查问卷》编制

（1）问卷结构

本问卷包括家长/家庭信息、孤独症患者信息、家长（家庭）现状评价和需求调查四个部分，“家长（家庭）现状评价”部分，根据文献、专家意见、家长意见，经修正后共分七个维度，即家长对孩子被诊断为孤独症后的反映；家长对孤独症服务机构的评价；家长对孤独症孩子康复、教育、就业的态度；家长对社会支持的态度和期望；家长对自身专业技能学习的态度；家长的身心状态；家长（家庭）应对孤独症挑战的现状与策略，经过信度、效度检验后共45道题，采取李克特式五点式量表记分，选项由非常不符合、不符合、基本符合、符合、非常符合五个类别组成，分别给予1分、2分、3分、4分、5分，如果该项目不清楚或没有经历过，则记0分。

在对现状了解的基础上，经过文献研究、实践经验、专家意见、个案访谈、家长试测等步骤，三次修订后把孤独症家长需求划为专业培训和获取资讯需求、孩子康复教育需求、孩子职业康复及就业需求、孩子托养安置需求、家庭财产信托需求、家庭特殊支持需求、孩子社会保障需求、心理支持需求、社会和社区支持需求、社会生活需求、维权需求等十一个维度，共25道题，采取李克特式五点式量表记分，选项由非常不需要、不需要、无所谓、需要、非常需要五个等次组成，分别给予1、2、3、4、5分表示需求的强度，从其得分可判断家长需求强度，分数越高，表示需求越高，反之则越低。为了解该需求是否已经实现，问卷在每个选项前增加“是否已经得到服务”项，以“是”“否”选择作答，选择“是”表示已获得该项服务，选择“否”表示目前没有得到该项服务。

为了解更详细的信息，且保证家长把需求表述更完善，本问卷设计了一道主观题，即：“如果您觉得以上表格的选项还不能完全表达您的意思，非常欢迎您把自己的状况和需求以文字的方式做具体的表达”。

（2）问卷试测

问卷初步编制后，由20位家长和11位专家进行试测，根据他们反馈的意见进行修订。

2.问卷信度、效度检验

（1）信度分析

本问卷采用重测信度，随机选取20位孤独症家长，相隔一个月对同一批进行两次测量，检测各维度前后两次测量的皮尔逊相关系数。结果显示，各个维度前后两次测量的皮尔逊相关系数均大于0.70，P 值均小于0. 01，说明调查问卷的重测信度较高，符合测试的一致性要求。

（2）效度分析

本文采用内容效度，专家评判所选题项是否符合测量的目的和要求。聘请11位专家进行符合度打分，通过专家评审和修改，平均CVR值为0.87，说明本调查问卷得到了专家的广泛认同，测评的内容符合评价的目的和要求。

3.统计方法

用SPSS19.0软件进行数据统计分析，分析方法为描述性统计和单因素方差分析。

三、调查实施

本次调查主要依靠全国各地的孤独症康复机构和学校，入户或组织家长在机构或学校进行问卷调查，由调查员现场解答问卷填答过程中家长的疑问。

1.调查对象及人数

（1）调查人数及问卷收回情况：向71家孤独症服务机构/学校发放，发出问卷4 136份，收回3 867份，有效问卷3 581份，回收率为86.6％。

（2）面谈家长人数：为了解家长更全面和个性化需求状况，针对20位家长进行了详细面谈，面谈分两个部分，即开放式和结构式访谈。

（3）家长类别比例为：其孩子在机构接受康复训练的家长为2 219人（占比62.0％）、孩子在普通学校/幼儿园的家长为390人（占比10.8％）、孩子在特教学校学习的家长为458人（占比12.8％）、孩子在家的家长为490人（占比13.7％）、孩子在托养机构的家长为24人（占比0.7％）（见图1）。


图1　参与调查家长类别比例



（4）在受访家长的孤独症孩子性别方面，男孩为2 798人（占比78.1％），女孩为783人，男女比例为3.6∶1（见图2）。

2.抽样方法

由于研究者对研究领域较熟悉，对调查总体比较了解，为了在有限的时间、人力和物力情况下，获取代表性较高的样本，本研究结合方便取样原则，采用了立意抽样方法。在东、南、西、北、中30个省市、自治区确定71家有代表性的孤独症服务机构（见图3）发放问卷。


图2　参与调查家庭孤独症孩子性别比例




图3　参与调查机构分布



四、结果与讨论

（一）样本基础信息

1.年龄

受访家长的年龄以31～40岁为主（占比58.4％），年龄最大的家长为65岁（见图4）。


图4　受调查家长年龄分布



2.在76.3％的家庭中，母亲是孤独症孩子的主要照料者

在由谁为主照看孩子方面，母亲占比76.3％，父亲占比17％，祖父母占比4.9％，其他人占比1.8％，这表明母亲是孤独症孩子的主要照看者（见图5）。


图5　孩子的主要照料者



3.婚姻状况

受访家长中在婚的占比82％，离婚的占比16.9％，丧偶的占比1.1％（见图6）。


图6　家长婚姻状况



4.受教育程度

受访家长的学历以大专为主，占比62.6％，本科占比23.7％，研究生占比5.1％（见表1）。


表1　家长受教育程度
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