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【摘要】目的　了解宁夏回族自治区孤独症谱系障碍（ASD）儿童家庭养护现状、照顾者负担、文化水平及支持需求等，填补

西部民族地区ASD儿童家庭研究的空白，为构建本土化、精准化的社会支持体系、完善公共卫生服务政策提供科学依据。

方法　选取宁夏自治区34家康复定点机构262名ASD儿童主要照顾者为研究对象，设计调查问卷，面向家长开展横断面调

查，内容包括一般人口学资料、家庭经济与康复支出、照顾者负担、心理状态及支持需求。采用SPSS 27.0进行统计分析。

结果　被调查者中73.66%为专职照顾者，家庭年收入≤4万元占38.93%，ASD儿童康复费用除政策支持外，家庭自付比例达

53.43%；照顾者普遍存在中度及以上照护负担，4.57%存在明显消极心态，表现为焦虑、抑郁、照料倦怠、社会退缩等；家庭迫切

需求居家康复技能培训与常态化心理支持。结论　宁夏回族自治区ASD儿童家庭呈现专职照护普遍、经济负担沉重、心理压力

突出、专业需求强烈的特征，亟需构建经济救助+康复赋能+心理支持+社区服务的四位一体综合支持模式。
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【Abstract】Objective To understand the current status of family care-giving, caregiver burdens, educational attainment and 

support needs among families of children with autism spectrum disorder (ASD) in Ningxia, fill the research gap regarding families of 

children with ASD in western ethnic-minority areas, and provide scientific evidence for developing localized and targeted social 

support systems and optimizing public health service policies. Methods 262 primary caregivers of children with ASD were recruited 

from 34 designated rehabilitation institutions for autistic children across Ningxia. Based on literature review and practical conditions, 

a cross-sectional questionnaire survey was administered to parents. The questionnaire covered general demographic information, 

household incomes and rehabilitation-related expenditures, caregiver burdens, psychological status, and support needs. SPSS 27.0 

software was used for statistical analysis. Results 73.66% of the caregivers were full-time carers. 38.93% of the participating 

households reported an annual income of no more than 40,000 RMB. After deducting policy-subsidized portions, families still bore 

53.43% of total rehabilitation-related costs out of pocket. Most caregivers experienced moderate-to-severe care-giving burdens, and 

4.57% exhibited marked negative mental states manifested as anxiety, depression, care-giving burnout and social withdrawal. The 

most urgent family needs were home-based rehabilitation skill training and regular psychological support. Conclusion Families of 

children with ASD in Ningxia are characterized by prevalent full-time care-giving, heavy financial burdens, prominent psychological 

stress and strong demand for professional services. A four-in-one integrated support model combining financial assistance, 

rehabilitation capacity-building, psychological support and community-based services is urgently required.

【Key words】Autism spectrum disorder; Family care; Caregiver burden; Support needs

孤独症谱系障碍（ASD）是一组以社交沟通缺陷、兴趣

狭窄与重复刻板行为为核心特征的神经发育障碍疾病［1］。

近年来，全球ASD患病率持续上升。全球儿童ASD患病

率约为 1.7%～2.0%［2，3］。我国流行病学研究亦提示ASD

患病率呈逐年上升趋势，部分地区已接近1%［4］，成为影响

儿童健康与家庭的重大公共卫生问题。目前国内ASD研

究多集中于北京、上海、广东等发达地区，针对西部欠发达

地区、民族地区的本土化研究相对匮乏。西部省份如甘

肃、四川、云南等地区受经济水平、资源分布、地域交通、社

会认知等影响，ASD家庭照护负担更重、服务可及性更
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低［5~7］。宁夏回族自治区作为西部地区，虽已逐步建立残

疾儿童康复救助、定点机构服务、医保报销政策体系等，但

区域患病率数据、家庭真实养护困境、精准支持需求仍缺

乏系统实证数据。

家庭是ASD儿童长期康复与社会适应的核心场域。

照护者的心理压力、养育能力及家庭资源状况直接影响

干预的依从性与儿童的发展结局［8，9］。家庭是ASD儿童

早期干预实施的重要载体，家长照护能力直接决定干预

实施［10］。因此，从家庭视角系统评估宁夏回族自治区

ASD儿童的养护现状、照护者负担及支持需求，对于揭示

西部民族地区ASD服务体系中的关键短板具有重要意

义。为此，本研究对宁夏回族自治区ASD儿童家庭养护

现状、照顾者负担及支持需求开展调查，旨在弥补西部民

族地区研究不足，为优化本土化支持政策提供依据。

1 对象与方法

1.1 研究对象

招募宁夏回族自治区 34家孤独症康复定点机构中

262名ASD儿童主要照顾者为研究对象。样本覆盖银川、

吴忠、固原、中卫、石嘴山，机构类型含公立、民办，具有区

域代表性。参照横断面调查样本量估算公式，本研究样本

量≥200即可满足统计分析要求，最终纳入262例。纳入标

准：儿童符合ASD诊断标准［1］；年龄2～14岁；照顾者为主

要照护者，持续照护时间≥1年（照护1年以上可形成稳定

照护模式与负担体验，参照国内同类研究设定［11～13］）；具备

正常的沟通与问卷填写能力。排除标准：儿童或照顾者合

并严重精神/躯体疾病；近1年家庭遭遇重大变故；无法配

合完成调查。问卷首页设置家长知情同意说明，本次调查

未涉及可识别隐私问题，已申请单位伦理豁免审查。

1.2 调查工具

在文献回顾基础上自行设计问卷，经3名高级职称儿

童康复/心理/公共卫生专家评审修改，完成内容效度检

验；预调查30名家长，重测信度与Cronbach’s α系数检验

α=0.821，重测信度 0.843，信效度良好。问卷内容包括儿

童及照顾者一般资料；家庭收入、康复费用及分担结构；

照顾者负担、心理状态；康复培训、心理支持、政策服务等

需求［14～16］。

1.3 资料收集

通过线上调查，统一指导语，知情同意后匿名填写。

发放问卷262份，有效回收262份，有效回收率100%。

1.4 统计学方法

采用 SPSS 27.0 软件进行统计分析，计数资料以频

数、构成比（%）描述，组间比较采用χ2检验，照顾者负担影

响因素采用多因素Logistic回归分析，检验水准α=0.05。

2 结果

2.1 一般情况

262名ASD儿童平均年龄 4岁，最小年龄 7个月， 最

大年龄 12岁；男 196例，女 66例，男女比例 3∶1。照顾者

中，高中及以下学历占66.41%，专科学历占18.32%，本科

学历占 14.12%，研究生学历占 1.15%；专职照护占

73.66%，自由职业占13.36%，公职及退休占12.98%。

2.2 家庭经济与康复支出

2.2.1 家庭年收入 ASD 儿童家庭年收入≤4 万元占

38.93%（102/262），4～10万占30.92%（81/262），10～15万

占25.57%（67/262），＞15万占4.58%（12/262）。近40%家

庭年收入低于 2022年宁夏城镇平均水平（40194元），经

济基础薄弱。

2.2.2 康复费用分担结构  参与调查的262个家庭中，

康复训练费用政府承担约46.57%，具体构成为0～6岁残

疾儿童康复救助每年2万元，基本医疗保险报销，地方财

政与定点机构专项补贴。有 32.44%家庭需要额外支付

1～5万元康复训练费用，17.56%家庭需要额外支付 5～

10 万元康复费用，3.05% 家庭甚至支付达 10～15 万元，

0.38%家庭需要额外支付15万元以上费用。当前宁夏全

区在ASD儿童康复支持方面形成了系统的政府投入机

制，康复训练费用部分由政府机构承担，一定程度上减轻

了患儿家庭的经济负担。

2.3 照顾者心理状态与需求

2.3.1  心理状态 ASD儿童照顾者在心理上较难接受

现况，4.57%的照顾者长期处于明显消极心态，主要表现

为持续焦虑、抑郁情绪、照料倦怠、无助绝望、社会回避、

亲子关系紧张等；多数家长心态整体积极，但仍存在阶段

性压力与情绪波动，见图1。

2.3.2 支持需求  本次调查中，大多数家长表示需要相

图1　宁夏孤独症儿童家庭照顾者心理状态分布情况
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关专业资源支持，居家康复技能培训需求强烈，1周 1次

占比 41%，1月 2次占比 39.2%，整体培训需求占比较高。

需求排序为康复技能培训＞心理疏导＞经济救助＞政策

咨询＞喘息服务。

3 讨论

家庭干预是改善ASD儿童预后的重要路径，多项干

预研究证实，家长实操培训、视频反馈式家庭指导能够显

著提升家庭康复效果［17~20］；同时农村、西部心智障碍家庭

研究也提示，高频次、可落地的居家指导是家庭最核心诉

求［21，22］。本研究显示，宁夏地区ASD儿童专职照护者占

73.66%，显著高于上海、北京等发达地区［6，7］。其背后的原

因复杂，ASD儿童往往伴随突出的行为问题，康复训练难

度大且充满挑战。宁夏地区ASD儿童家庭中双职工比例

较低，加之当地托育机构与专业康复托管资源匮乏，使家

长不得不亲自承担全天照护重任；地域广、交通成本高，须

专人陪同康复；相较于经济繁荣地区，宁夏地区部分家庭

的抗风险能力较弱，难以承担长期机构全托所需的高额费

用。这种高比例的专职照护模式直接导致家庭收入减少、

照护疲劳、社会隔离，形成恶性循环，让ASD儿童家庭在沉

重的照护负担下步履维艰。喘息服务可有效缓解照护者

身心压力，是破解专职照护困境的重要手段［23，24］。本研

究结果显示，近 40%的家庭年收入处于当地平均水平及

以下，家庭自付康复费用达53.43%，高于东部地区自付比

例［25］。这说明尽管宁夏地区已建立救助体系，但受家庭

收入等经济因素的影响，救助年龄仅限 0～6岁且救助额

度有限，导致大龄儿童支持不足，中低收入家庭压力依然

严峻。此外，4.57%的照顾者存在明显的消极心态，长期

睡眠不足、社交隔离、自我价值感下降、婚姻家庭矛盾等

多重问题交织，易发展为焦虑抑郁、照料倦怠，从而影响

儿童的康复依从性与预后效果。照护者主观社会支持体

验与心理压力密切相关，需要重视家庭层面的心理干

预［26，27］。家庭需求不再是泛泛服务，而是可操作、高频

次、常态化的支持。居家康复培训方面，希望机构专业人

员下沉指导；心理支持需要小组支持、个体咨询、家庭治

疗；政策需求扩大救助年龄、简化流程、增加喘息服务。

结合国家及地方孤独症关爱促进行动文件精神［28，29］，西

部地区应当立足地域实际落实本土化服务供给。

4 结论

本次调查结果显示，宁夏地区ASD儿童家庭中专职

照护占比高，家庭普遍面临低收入与康复费用高自付比

例的双重经济压力，照护者心理负担突出，对家庭康复技

能指导的需求较多。同时，宁夏回族自治区现有救助政

策存在年龄限制，且受地域交通条件制约，影响ASD儿童

康复依从性与干预预后效果。结合区域实际，应当进一

步拓宽康复救助年龄范围、加大保障力度，健全“机构+居

家”相结合的家庭康复指导体系，构建分层分类的照护者

心理支持网络，推进社区就近服务，配套落实喘息服务等

举措，完善本土化ASD家庭支持服务模式，切实减轻家庭

多重负担，提升ASD儿童的康复成效。
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