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孤独症谱系障碍目前尚无有效的治疗方法，通过早

期、持续的康复训练能有效地减轻和缓解患者的心智损

害，提高其自我生活能力和社会功能 [1]。但现实中他们

的生存状况比我们想象的更加困难 [2]。为此我们对孤独

症谱系障碍患者的早期诊断和接受康复训练等情况进行

了一项网络调查。

一、资料与方法

我们将需要调查的问题设计成问卷形式，委托某

网络调查公司对上海市区孤独症谱系障碍患者及其家

庭行进行网络调查。调查时间为 2022 年 2 月 28 日 ~3 月

18 日。共发出问卷 150 份，回收有效问卷 109 份。问卷

回 收 率 72.7%。 其 中， 男 性 43 例（39.5%）； 女 性 66 例

（60.5%）。 年 龄 结 构：0~3 岁 29 例（26.6%）；4~6 岁 40

例（36.7%）；7~14 岁 20 例（18.4%）；15 岁及以上 20 例

（18.4%）。

二、结果

1. 患者家庭一般情况（见表 1）

表1　患者家庭一般情况

调查项目 例数（%）

父母婚姻状况：

　正常 56（51.4）

　分居 14（12.8）

　离婚 15（13.8）

　再婚 21（19.3）

　丧偶 3（2.8）

家庭人均年收入

　<50000 元 59（54.1）

　50000~96000 元 35（32.1）

　>96000 元 15（13.8）

生活状态

　独自生活 33（30.3）
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调查项目 例数（%）

　与父母 / 祖父母一起生活 33（30.3）

　与其他亲属一起生活 29（26.6）

　在福利机构生活 4（3.7）

　其他 10（9.2）

患者上学情况

　从未上过学 26（23.9）

　在特殊教育机构就读 44（40.4）

　上普通幼儿园 16（14.7）

　上普通学校 23（21.1）

康复费用占家庭可支配收入的比例

　每月少于 25% 28（25.7）

　每月 25~49% 38（34.9）

　每月 50~74% 30（27.5）

　每月大于 75% 13（11.9）

2. 患病情况（见表 2）

表2　患病情况

调查项目 例数（%）

首次被确诊为孤独症的年龄

　0~3 岁 70（64.2）

　4~6 岁 39（35.8）

　6 岁以上 0（0.0）

首诊由谁做的诊断

　精神科医生 29（26.6）

　内科、儿科和神经科等其他科医生 47（43.1）

　老师、亲戚等非医学专业人员 33（30.3）

病情严重程度

　轻度（个人生活基本能自理） 33（30.3）

　中度（个人生活需要帮助） 39（35.8）

　重度（个人生活几乎不能自理） 37（33.9）

3. 接受康复训练情况

接受调查的 109 例患者目前全部都在接受康复训练。

具体情况见表 3.

表3　患病接受康复训练情况

调查项目 例数（%）

康复训练的强度

　每月 1 次或少于 32（29.4）

　半月 1 次 32（29.4）

　1 周 1 次 32（29.4）

　1 周 2 次或更多 13（11.9）

每次康复训练时间

　1 小时以上 24（22.0）

　0.5~1 小时 46（42.2）

　少于半小时 39（35.8）

持续康复训练时间

调查项目 例数（%）

　少于 1 年 21（19.3）

　1~3 年 34（31.2）

　4~5 年 26（23.9）

　6~10 年 12（11.0）

　10 年以上 16（14.7）

由谁做康复训练（多选题）

　专业康复师 47（43.1）

　非专业人员 68（62.4）

　经过培训的亲属 63（57.8）

　未经过培训的亲属 55（50.5）

　其他 28（25.7）

对康复训练效果的评价

　良好 32（29.4）

　一般 47（43.1）

　无效 30（27.5）

三、讨论

1. 早期诊断准确性不足

孤独症是一种起病于婴幼儿时期、严重影响儿童心

智发展的终身精神障碍 [3]。在美国最新版的精神障碍诊

断系统（DSM-5）中将多种相关疾病合称为孤独症谱系

障碍 [4]。近年来该病的患病率呈快速上升趋势 [5]。据世

界卫生组织统计，全球每 20 分钟就有一个孤独症孩子诞

生。孤独症谱系障碍系终生疾患，目前尚无有效治疗方

法。尽早发现并开展有效的康复治疗是帮助该病患者最

有效的途径 [1]。康复训练的效果的主要取决于早期干预

和长期持续的康复训练，2~5 岁是干预和治疗的黄金时期
[1]，早期康复训练可以显著提高患者的个人生活能力和社

会功能。但在我们的调查中，仅有 64.2% 的患者是在 4 岁

之前被诊断出来的。提示尚有许多患者因未能早期诊断

而丧失了早期干预的机会，因此需加大科普宣传教育的

力度，提高普通民众对该病的识别能力。同时我们还发

现由精神科医生首诊的病例不足 3 成，7 成以上的病例是

由非精神科医生，甚至非医疗专业人员做的诊断。提示

该病在诊断准确性上可能存在很大的隐患，同时存在较

大的漏诊和误诊情况。

2. 长期康复训练得不到有效地保障

研究还表明需要长期持续康复训练才能保持干预效

果。即使儿童期得到良好的干预，但如果青年期中断康

复，还是会出现功能倒退 [2]。长期康复训练不仅需要家

属花大量的时间和精力陪伴患者，还给患者家庭经济造

成极为沉重的负担，因而难以得到有效地保障。主要存

在 3 各方面的问题：
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（1）经济负担过重

尽管我们调查的患者尽管全部都享有医疗保险，但

长期康复所需的费用仍是他们面对的重大困难之一。在

我们的调查中，有 11.9% 的家庭的康复费用占家庭可支

配收入的 3/4 以上。甚至有研究报道，康复费用总支出占

低收入家庭的 210%[6]。他们必须将每月的大部分收入花

在患者的康复治疗上。尤其对于低收入的家庭而言，更

是入不敷出。如果得不到外界的援助，仅靠他们自己是

肯定是无法应对的。为此我们呼吁社会公益慈善机构和

政府相关部门加大给他们提供救助的力度，让更多的患

者能够接受长期系统的康复训练。

（2）康复训练强度不够

调查中我们发现患者康复训练强度明显不足。每周

康复训练超过 2 次者只占 11.9%，而每天康复训练时间超

过 1 小时者也只占 22%。这显然远未达到康复训练的要

求。对孤独症的康复训练包括语言、知觉、认知、社交、

生活自理、小肌肉和手眼协调等，几乎包括日常基本生

活的各个方面。因此一般需要长期坚持不懈，每天训练

不少于 5 小时，每周不少于 6 天 [7]。造成这一现象的主要

原因是家长缺乏足够的时间和精力陪同患者康复。有报

道显示，一个患者牵动三个家庭，直接影响 4~6 个家人

的正常生活 [8]，甚至需要家属负担起患者终身的抚养和

照料 [9]，此时要求他们常年坚持不懈地完成康复训练任

务几乎是不可能之举。特别是调查中发现，只有不到 1/3

的患者与父母 / 祖父母直系亲属一起生活。将近 1/3 的家

庭处于单亲状态，只能由父母一方承担看护重任。他们

不仅需要康复经费的支持，还需要大量的志愿者为他们

分担看护工作。

（3）康复训练质量难以保证

康复训练是一项专业性很强的工作，但调查发现大

多康复训练都是由非专业康复训练师做的。许多家长出

于费用等诸多因素的考虑而自己学习康复技术，给孩子

做康复训练。但这样的康复训练质量很难得到保证。这

也可能是造成康复效果不够理想的重要原因。

由于数据来源于网络调查，样本量较小，代表性和

精确性都有待于进一步研究确认。但我们发现的上述问

题对社会公益慈善机构和政府相关部门开展救助工作仍

具有一定的参考价值。
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