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孤独症是以严重和广泛的社会交往障碍、言语

交流障碍、刻板重复或不正常的行为兴趣为核心症

状的一类广泛性神经发育障碍。上世纪60年代，孤

独症的患病率仅为 0.04%；然而目前该病的患病率

显著上升，已经达到了1/88[1]。因为孤独症在多个重

要方面存在功能障碍，所以该类疾病对家庭的不良

影响非常严重，尤其会给这些家庭带来沉重的职业

和经济负担[2-6]。最近美国的研究已经显示，因需要

照顾患孤独症的孩子，过去一年中 39%的父母的工

作受到了严重的影响[3]。这些家庭通常会减少工作

时间或放弃工作来照顾他们的孩子，并在护理上花

费更多的时间 [2]。这些家庭通常收入较低，并且更

容易出现财务问题。美国2008年的一项调查显示，

这些家庭平均损失的年收入高达6200美元，占这些

家庭实际年收入的14%[7]。不仅如此，这些家庭还必

须将很大一部分收入用于孩子的治疗之上[3]。目前

对于这一疾病还缺乏有效的药物治疗方法，仅能靠

特殊的教育培训来纠正孩子的不良行为和促进其精

神心理的发育。这种教育培训通常需要很长的时间

（甚至于终身）、要求家长全程陪同、并且需要高额的

费用。

尽管我们已经知道孤独症家庭面临着沉重的职

业和经济负担，但既往的研究数据反映的均是西方

发达国家的情况，目前国内还缺乏这方面的调查数

据。本研究旨在调查我国学龄前孤独症患儿家庭所

面临的职业和经济负担。

学龄前孤独症儿童家庭的职业和经济负担调查

杨昱 1，王曼 2

（1.中国医科大学附属第一医院血管外科，沈阳110001；
2.中国医科大学附属第一医院精神科，沈阳110001）

【摘要】 目的：调查评估中国城市学龄前孤独症儿童家庭面临的职业和经济负担。方法：对235个孤独症儿童家庭

和235个典型发育儿童家庭进行了调查。使用自制的调查问卷收集职业和经济负担的相关资料。使用Zarit护理负

担量表（ZBI）调查了儿童的照顾负担。结果：33%孤独症儿童的父母反映，儿童的照顾问题严重影响了他们的职业；

而对照组仅有 6%的父母反映存在上述问题。孤独症组的职业受损风险至少为对照组的 7倍(OR：7.791；95% CI：
4.232-14.345)。孤独症组的年收入显著低于对照组（￥81，000 VS ￥112，039，P<0.001），年平均损失收入为￥30，
957元，使其更难位于高收入家庭的行列(OR: 0.319；95% CI:0.220-0.462)。孤独症家庭用于儿童教育培训的年平均

费用显著高于对照组（￥44，130 VS ￥15，193，P<0.001）。扣除教育培训费用后，孤独症家庭的纯收入仅为对照组

的38%，组间差异具有显著性（P<0.001）。结论：孤独症会给学龄前儿童家庭带来沉重的职业和经济负担。有必要

投入更多的社会和医疗资源以支持这些家庭。
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【Abstract】 Objective: To evaluate the employment and financial burdens of families with preschool-aged children diag⁃
nosed with autism. Methods: 235 autism families and 235 control families with normal children were investigated in the
present study. Employment and financial burdens of these families were evaluated by self-made questionnaire. Results:
Thirty-three percent of autism families reported that childcare problems had greatly affected their employment decisions,
compared with 6% of control family (P<0.001). The risk for unemployment in autism family was at least 7 times more than
that in normal family(OR: 7.791; 95% CI: 4.232-14.345). The annual income of autism families was significant lower than
control families(P<0.001). Moreover, mean annual cost of education in autism families was significantly higher than control
family(P<0.001). The net income(after education expenses) of autism families was 38% of that in control families with signif⁃
icant group differences(P<0.001). Conclusion: Families with preschool-aged autism children have heavy employment and
financial burden. More social and medical resources should be offered to support such families.
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1 对象与方法

1.1 对象

本研究于2010年6月至2011年6月在国内3所
孤独症教育培训中心招募了235个孤独症核心家庭

作为病例组。病例组入组标准如下：①儿童年龄在

2-6岁之间（因为0-2岁的儿童难以进行准确的孤独

症诊断）；②儿童的孤独症行为量表（ABC）评分≥ 53
分，达到筛查界值；③符合美国《精神疾病诊断和统

计手册-第四版-修订版》（DSM-IV-TR）的孤独症诊

断标准；④可以获得家长、监护人或法定代理人的书

面知情同意。病例组排除标准如下：①儿童患有其

他的重性精神疾病，如儿童精神分裂症和双相情感

障碍等；②儿童有严重的躯体疾病史：如癫痫、脑瘤、

先天性心脏病和聋哑等；③儿童父母有影响职业和

经济收入的躯体或精神疾病，如残疾、心脏病、精神

分裂症和双相情感障碍等。

以儿童和父母的年龄、父母的教育水平做为近

似匹配条件，在6个普通社区招募了235个发育正常

儿童的核心家庭作为对照组。对照组入组标准如

下：①儿童年龄在2-6岁之间；②经儿童精神科医生

评估后认为其精神发育正常；③可以获得家长、监护

人或法定代理人的书面知情同意。对照组排除标准

同病例组。本研究所有研究对象在入组前均签署过

书面的知情同意。

1.2 方法

本研究采用自制的调查表收集了被试家庭的一

般资料，包括家庭结构、家庭成员的年龄、疾病史以

及儿童的生长发育情况等。使用自制的职业和经济

负担调查表收集了被试家庭在过去一年的职业和经

济负担资料。职业负担调查表包括2个选择性的问

题：①目前您和您爱人的职业？包括常见职业、“自

主填写”和“无业”共 9个选项；②在过去的一年，您

或您爱人是否因为需要照顾孩子而出现以下情况？

包括“进行大的工作调换”、“辞去工作或未工作”和

“无任何影响”共 3个选项。经济负担调查表包括 2
个部分，即家庭年收入和教育支出。在家庭年收入

部分调查了病例组和对照组家庭的实际年收入，以

及病例组家庭的预期年收入（即以同事家庭为参考，

如果孩子未患病，家庭的预期年收入）。在教育支出

部分调查了病例组和对照组家庭过去一年实际用于

儿童的全部教育支出（包括学费、课外补习费、教育

相关书籍和资料费等）。

1.3 统计学处理

使用二元Logistic回归分析家庭特征和职业状

态的关系，以工作状态为应变量（0=稳定，1=严重影

响，包括失业、无业或进行大的工作调换），以家庭特

征（包括儿童性别年龄、父母的年龄和教育水平、以

及孤独症诊断）为自变量。根据2010年中国统计年

鉴中城市家庭的年收入分组标准，将被试家庭划分

为 7个收入等级。使用有序 Logistic回归分析家庭

特征和家庭收入的关系，以家庭收入等级为应变量，

以儿童性别和诊断为因子，以儿童和父母年龄、以及

父母的教育水平为协变量。全部数据采用SPSS19.0
进行统计分析。

2 结 果

2.1 职业负担的比较

在过去的一年里，对照组中 220（93.62）个家庭

的工作状态稳定，仅有15(6.38)个家庭因为照顾孩子

而严重影响了家庭成员的工作，其中 6(2.55)个家庭

进行了大的工作调换，9(3.83)个家庭有成员辞职或

未就业。而病例组中仅有157（66.81）个家庭的工作

状态稳定，78（33.19）个家庭因为照顾孩子而严重影

响了家庭成员的工作，其中16(6.81)个家庭进行了大

的工作调换，62(26.38)个家庭有成员辞职或未就

业。两组间的差异具有显著性（P<0.001）。使用二

元Logistic回归进一步分析家庭特征和职业状态的

关系，结果如表1所示：儿童患有孤独症会显著的影

响家庭的职业状态，病例组家庭受到严重影响的风

险约为对照组的 8 倍 (OR: 7.791,95% CI: 4.232-
14.345)。而母亲的高学历会对职业状态起到一定

的保护作用(OR: 0.562，95% CI: 0.336-0.939)。其他

的家庭特征与家庭的职业状态关联无显著性（P均>
0.05）。
2.2 经济负担的比较

如果儿童未患孤独症，病例组预期的年平均收

入为 111957 元，这与对照组的实际家庭年收入

112039元非常接近（P>0.05）。然而，病例组实际的

家庭年平均收入仅为 81000元，显著低于这些家庭

的预期收入和对照组的实际收入（P均<0.05）。病例

组的家庭年收入比对照组少 30957元，意味着病例

组损失了 38.22%的年收入。病例组家庭用于儿童

教育的年平均费用为 44130元，占其家庭实际收入

的54.48%。这显著高于对照组15193元的儿童教育

年平均费用（占家庭实际收入的 13.56%）（P<
0.001）。除去儿童教育费用，病例组剩余的36870元
仅为对照组剩余收入（96846元）的 38.07%，组间差

异具有显著性（P<0.001）。
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如表 2所示，儿童患有孤独症会显著影响家庭

的收入，使其更难位于高收入家庭的行列 (OR:
0.319，95% CI:0.220-0.462)。除此之外，儿童的年龄

也与家庭的低收入相关(OR: 0.790，95% CI: 0.666-
0.936)。与此相对，父亲的年龄(OR: 1.111，95% CI:
1.027-1.201)和母亲的教育水平(OR: 2.085,95% CI:
1.398-3.111)与家庭高收入有关。其他的家庭特征

与家庭收入的关联无显著性（P均>0.05）。
表1 家庭特征与职业状态关系的二元Logistic回归模型

注：aP<0.05 ；bP<0.001，下同。

表2 家庭特征与家庭收入关系的有序Logistic回归模型

3 讨 论

本研究调查了学龄前孤独症儿童家庭面临的职

业和经济负担。结果发现孤独症会严重的影响家庭

成员的职业状态，导致严重的家庭收入损失，并使家

庭面临高额的儿童教育支出。

本研究中，所有被诊断为孤独症的学龄前儿童

均在特殊教育培训学校接受专业的训练。为了能够

随时辅助教学和照顾孩子，需要父母中的一人（通常

是母亲）或其他亲属随时陪在孩子的左右。除此之

外，儿童的父母还需学习如何在课后教育自己的孩

子。这种模式在中国非常普遍，与之伴随的是对家

庭成员职业状态的严重影响。本研究发现，33%的

孤独症家庭因为需要照顾孩子而使家庭成员的职业

受到了严重的影响。这一结果略低于美国 2008年

调查的结果，该研究显示家庭成员职业受到严重影

响的家庭比例为 39%[3]。这可能与中国的传统文化

相关，其他亲属（尤其是外祖/祖父母）通常会帮助孤

独症儿童的父母照顾孩子，这可能可以部分解释本

研究结果与美国研究结果的差异。本研究还发现，

孤独症家庭成员的职业受到严重影响的风险至少是

对照组家庭的 7倍，这也与美国的研究基本一致[3]。

除此之外，孤独症对家庭成员职业状态的影响作用

显著的高于母亲教育水平所产生的影响作用，这意

味着在本研究中孤独症是影响家庭成员职业状态最

主要的危险因素。

孤独症儿童的家庭预期年收入与对照组的实际

年收入非常接近，因此，我们认为对照组的实际收入

可以用于计算孤独症家庭的收入损失。本研究的结

果显示，孤独症家庭的平均年收入显著低于对照组

家庭，而收入的损失是一个重要的原因。这与既往

的研究结果一致，收入的损失可能源于欠佳的工作

表现、较少的工作时间、较少的储蓄和投资等[7]。事

实上，孤独症家庭的低收入可能并非仅仅与儿童的

照顾问题相关。既往的一些研究已经显示，父母的

孤独症广泛表型也可能会直接对他们的职业状态和

经济收入造成不良的影响 [8]。而本研究也发现，多

个家庭特征均与家庭的收入有关，并且以母亲教育

水平的影响作用较为显著。母亲教育水平越高，家

庭的收入也越高，这样家庭能够获得更多的资源以

帮助他们照顾孩子，例如雇佣保姆或亲属。这一发

现可能也可以部分解释母亲的高教育水平为何可以

成为家庭成员职业状态的保护性因素。

另一个导致孤独症家庭的沉重经济负担的原因

是高额的儿童教育费用。尽管早期的专业训练对孤

独症儿童的发展非常重要 [9]，但是这些训练却非常

的昂贵。本研究发现，孤独症家庭用于儿童的年教

育费用是对照组家庭的的 3倍。不仅如此，孤独症

家庭的儿童教育费用已经成为这些家庭最大的支出

项目，占到了家庭年收入的一半。这一结果与既往

的研究结果一致，一些低收入家庭根本无法负担这

样高额的费用 [10，11]。除去儿童的教育费用，孤独症

家庭的年收入仅为对照组的 1/3，经济问题显而易

见。而这种困境可能比本研究反映的状况更加严

重，因为既往的研究已经显示，孤独症家庭还需面对

高额的医疗保健费用 [12，13]。因此，有必要在未来的

研究中详细的调查孤独症家庭的经济负担。
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