
济宁医学院学报 2025 年 2 月第 48 卷第 1 期　 J
 

Jining
 

Med
 

Univ,February
 

2025,Vol. 48,No. 1

DOI:10. 3969 / j. issn. 1000-9760. 2025. 01. 011

孤独症儿童照顾者照顾负担及喘息服务需求

徐培培1 王庆生2 徐雯婷1

[基金项目]安徽省中青年教师培养行动青年骨干教师境内

访学研修资助项目(JNFX2023112);安徽省高校哲学社会科

学重点项目(2022AH052541)

( 1 安庆医药高等专科学校护理学院,安庆
 

246052;2 安庆市中医医院儿童康复科,安庆
 

246004)

摘　 要 目的 探讨孤独症儿童照顾者的照顾负担以及对喘息服务的需求情况,为开展针对性的喘息服务

提供参考。 方法 选取在某三级医院儿童康复科住院的 117 位孤独症儿童照顾者为研究对象。 采用一般资料

调查表、照顾者负担量表、喘息服务需求调查问卷进行横断面调查。 结果 孤独症儿童照顾者的照顾负担总分

为(46. 16±16. 03)分,67. 52%孤独症儿童照顾者存在中重度的照顾负担。 多元线性回归分析结果显示,患儿康

复时间、照顾者与孩子的关系为祖父母、婚姻状况为离异或丧偶、家庭月收入、家庭居住地为农村是孤独症儿童

照顾者照顾负担的影响因素(P<0. 05),可解释总变异的 43. 50%。 69. 23%孤独症儿童照顾者表示需要喘息服

务,需要喘息服务组的照顾负担得分高于不需要或不确定组(P<0. 05)。 结论 孤独症儿童照顾者的照顾负担

重,对喘息服务的需求高,可根据不同特征和需求的照顾者制定个性化喘息服务方案,以减轻照顾者照顾负担。
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Abstract:Objective To
 

explore
 

the
 

care
 

burden
 

and
 

respite
 

care
 

needs
 

of
 

caregivers
 

for
 

autistic
 

children,in
 

order
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

the
 

implementation
 

of
 

targeted
 

respite
 

care. Methods A
 

cross-sectional
 

survey
 

was
 

conducted
 

among
 

117
 

caregivers
 

of
 

children
 

with
 

autism
 

who
 

were
 

hospitalized
 

in
 

the
 

pediatric
 

rehabilitation
 

center
 

of
 

a
 

tertiary
 

hospital. The
 

general
 

information
 

questionnaire,
 

zarit
 

burden
 

inventory,and
 

respite
 

care
 

needs
 

questionnaire
 

were
 

used
 

for
 

the
 

survey. Results The
 

total
 

care
 

burden
 

of
 

caregivers
 

of
 

autistic
 

children
 

was
 

(46. 16±16. 03),and
 

67. 52%
 

of
 

caregivers
 

of
 

autistic
 

children
 

had
 

moderate
 

and
 

severe
 

care
 

burden. The
 

results
 

of
 

multiple
 

linear
 

regression
 

analysis
 

show
 

that
 

the
 

recovery
 

time
 

of
 

children,the
 

caregiver
 

being
 

a
 

grandparent,the
 

marital
 

status
 

being
 

divorced
 

or
 

widowed,
the

 

monthly
 

family
 

income
 

and
 

the
 

family
 

residence
 

in
 

the
 

countryside
 

are
 

the
 

influencing
 

factors
 

of
 

the
 

care
 

burden
 

of
 

caregivers
 

of
 

autistic
 

children
 

(P< 0. 05),accounting
 

for
 

43. 50%
 

of
 

the
 

total
 

variance. 69. 23%
 

caregivers
 

of
 

autistic
 

children
 

indicated
 

that
 

they
 

needed
 

respite
 

care,and
 

the
 

care
 

burden
 

score
 

of
 

the
 

group
 

needing
 

respite
 

care
 

was
 

higher
 

than
 

that
 

of
 

the
 

group
 

not
 

needing
 

or
 

uncertain
 

(P<0. 05). Conclusion Caregivers
 

of
 

children
 

with
 

autism
 

have
 

a
 

heavy
 

burden
 

of
 

care
 

and
 

a
 

high
 

demand
 

for
 

respite
 

care,and
 

individualized
 

respite
 

care
 

programs
 

can
 

be
 

formulated
 

for
 

care-
givers

 

with
 

different
 

characteristics
 

and
 

needs
 

to
 

reduce
 

the
 

burden
 

of
 

caregivers.
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　 　 孤独症是一组以社交障碍、行为刻板、兴趣狭

隘为主要特征的神经发育障碍性疾病,全球发病率

为 1% ~ 2%[1] 。 《中国孤独症教育康复行业发展状

况报告Ⅳ》指出,我国 0 至 14 岁孤独症儿童的数量

约 300 万至 500 万,并呈现逐年增长态势,孤独症

已成为引起我国儿童精神残疾的首要疾病[2] 。 因

孤独症尚无法根治,病程及治疗周期长,持续的照

护需求给照顾者带来了沉重负担。 喘息服务是通
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过对一些特殊家庭提供暂时性、周期性、支持性的

照顾服务,让照顾者得以喘息,增强或恢复其重新

提供照护能力的一项措施[3] 。 研究表明,喘息服

务介入孤独症儿童家庭能够让照顾者获得属于自

己的时间,满足个人及社会化的需求,缓解照顾者

身心负担[4] 。 《孤独症儿童关爱促进行动实施方

案(2024—2028 年)》中也提到要推进喘息服务以

减轻照顾者照料负担[5] 。 孤独症儿童照顾者是患

儿成长和康复的主要责任人,关注其照顾负担及影

响因素,制定针对性的喘息服务方案对孤独症家庭

具有重要意义。 因此,本研究通过调查探索孤独症

儿童照顾者的照顾负担现状及其影响因素,分析照

顾者对喘息服务的需求情况,旨在为构建适合孤独

症儿童照顾者的喘息服务实施方案提供借鉴和参

考。

1　 对象与方法

1. 1　 研究对象

采用便利抽样法,选取 2023 年 1 月至 10 月在

我校附属三级医院儿童康复科住院的孤独症儿童

照顾者为研究对象。 纳入标准:1)患儿符合孤独

症诊断标准;2)照顾者年龄≥18 岁;3)负责患儿主

要的照护任务;4)平均每日照护时长>4h;5)语言

沟通及理解能力良好。 排除标准:1)领取报酬的

雇佣人员;2) 照顾者伴有严重躯体性疾病或精神

性疾病;3)患儿合并其他精神发育障碍疾病;4)因

特殊原因无法配合或中途退出者。 最终纳入 117
名孤独症儿童照顾者为研究对象。 本研究已获得

学校伦理委员会批准(2024-09-002),调查对象均

知情同意,自愿参与本研究。
 

1. 2　 方法

1. 2. 1　 调查工具 　 1)一般资料调查表。 在查阅

文献的基础上自行设计,包括患儿和照顾者 2 部

分,患儿部分包括患儿的性别、是否独生子女、康复

时间、医保类型,照顾者部分包括照顾者的性别、年
龄、与孩子的关系、每天照顾孩子的时间、受教育程

度、婚姻状况、家庭月收入、居住地。 2) 照顾者负

担量表(zarit
 

burden
 

inventory,ZBI)。 采用 Zarit 编
制,国内学者王烈等[6] 汉化的照顾负担量表。 该

量表共 22 个条目,内容包括 4 个独立条目以及个

人负担(12 个条目)和责任负担(6 个条目)2 个维

度。 采用 Likert
 

5 级评分法,总分为 0 ~ 88 分,≤20
分为无或负担很少,21 ~ 39 分为轻度负担,40 ~ 59

分为中度负担,≥60 分为重度负担,分数越高表示

负担越重。 量表 Cronbach′s
 

α 为 0. 87。 3)喘息服

务需求问卷。 在文献回顾的基础上,自行设计喘息

服务需求问卷,并经 3 名相关领域专家审核修订而

成,用于调查孤独症儿童照顾者对喘息服务的需求

情况。 问卷提示语中介绍喘息服务的概念和目的,
内容主要包括使用喘息服务的意愿和倾向的喘息

服务提供者、场所、内容、频率以及是否愿意付费等

6 个条目。
1. 2. 2　 调查方法　 课题组成员经培训后严格按照

纳入排除标准选择调查对象,并使用统一的指导语

对照顾者解释调查的目的和内容,在征得同意后通

过扫描问卷星二维码进行线上匿名填写问卷。 发

放问卷 120 份,筛选出不合格问卷,共回收有效问

卷 117 份,有效回收率为 97. 50%。
1. 3　 统计学方法

采用 SPSS
 

27. 0 软件进行统计分析。 计数资

料采用 n(%) 表示;符合正态分布的计量资料用

x±s 表示。 组间比较采用独立样本 t 检验或方差分

析,多因素分析采用多元线性回归分析。 P<0. 05
为差异有统计学意义。

2　 结果

2. 1　 孤独症儿童照顾者照顾负担情况
  

照顾者 ZBI 总分为(46. 16 ± 16. 03) 分,其中,
个人负担维度得分(24. 93±7. 95)分,责任负担维

度得分(12. 23±5. 33)分;照顾者所感受的总体负

担中,无或负担很少 10 例(8. 55%),轻度负担 28
例(23. 93%),中重度负担者 79 例(67. 52%),其中

中度 54 例(46. 15%),重度 25 例(21. 37%)。
2. 2　 孤独症儿童照顾者照顾负担的单因素分析

  

单因素分析结果显示,不同患儿康复时间、照
顾者与孩子的关系、婚姻状况、家庭月收入、家庭居

住地的照顾者负担量表得分比较,差异具有统计学

意义(P<0. 05)。 见表 1。
2. 3　 孤独症儿童照顾者照顾负担的多因素分析

以孤独症儿童照顾者的照顾负担总分为因变

量,单因素分析中有统计学意义的 5 个因素为自变

量进行多元线性回归分析。 结果显示,患儿康复时

间、照顾者与孩子的关系为祖父母、婚姻状况为离

异或丧偶、家庭月收入、家庭居住地为农村是孤独

症儿童照顾者照顾负担的影响因素(P<0. 05),可
解释总变异的 43. 50%。 见表 2。
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表 1　 孤独症儿童及照顾者照顾

负担的单因素分析(n= 117)

项目 分类 n(%) 得分 t / F 值 P

患儿 性别 1. 131 0. 260
　 男 82(70. 09) 47. 26±15. 07
　 女 35(29. 91) 43. 60±18. 04
独生子女 0. 71 0. 479
　 是 53(45. 30) 47. 32±16. 93
　 否 64(54. 70) 45. 20±15. 31
康复时间 / 月 4. 632 0. 004
　 0~ 24(20. 51) 38. 08±16. 71
　 3~ 19(16. 24) 40. 89±19. 15
　 6~ 18(15. 38) 49. 83±10. 99
　 12~ 56(47. 86) 50. 23±14. 44
医保类型 -1. 852 0. 067
　 居民医保 104(88. 89) 45. 20±15. 72
　 自费 13(11. 11) 53. 85±17. 03

照顾者 性别 -0. 355 0. 723
　 男 20(17. 09) 45. 00±15. 86
　 女 97(82. 91) 46. 20±16. 13
年龄 / 岁 2. 818 0. 064
　 18~ 15(12. 82) 46. 87±12. 23
　 30~ 83(70. 94) 44. 29±16. 85
　 50~ 19(16. 24) 53. 79±12. 95
与孩子的关系 3. 286 0. 041
　 母亲 78(66. 67) 45. 58±16. 33
　 父亲 20(17. 09) 41. 20±15. 59
　 祖父母 19(16. 24) 53. 79±12. 95
每天照顾孩子的时间 / h 2. 22 0. 090
　 0~ 8(6. 84) 39. 63±14. 62
　 4~ 13(11. 11) 52. 46±11. 88
　 8~ 45(38. 46) 48. 91±14. 97
　 16~ 51(43. 59) 43. 16±17. 37
受教育程度 0. 524 0. 667
　 初中及以下 41(35. 04) 47. 56±16. 73
　 高中或中专 13(11. 11) 48. 85±14. 35
　 大专 28(23. 93) 46. 11±13. 28
　 本科及以上 35(29. 91) 43. 57±17. 96
婚姻状况 -2. 352 0. 020
　 已婚 110(94. 02) 45. 30±16. 09
　 离异或丧偶 7(5. 98) 59. 71±5. 94
家庭月收入 / 元 9. 130 <0. 001
　 0~ 12(10. 26) 56. 17±8. 01
　 2000~ 31(26. 50) 52. 97±14. 82
　 4000~ 45(38. 46) 45. 53±13. 64
　 6000~ 29(24. 79) 35. 72±17. 42
家庭居住地 4. 236 0. 017
　 城市 59(50. 43) 42. 19±16. 00
　 城镇 17(14. 53) 47. 47±17. 27
　 农村 41(35. 04) 51. 34±14. 24

表 2　 孤独症儿童照顾者照顾负担影响因素的

　 　 多元线性回归分析

自变量
回归

系数
标准误

标准化

回归系数
t P

常量 43. 982 5. 247 - 8. 382 <0. 001
患儿康复时间 5. 280

 

0. 948 0. 399 5. 570
 

<0. 001
与孩子的关系(以母亲为参照)
  

父亲 -1. 468 3. 163 -0. 035 -0. 464 0. 644
  

祖父母 12. 807 3. 184 0. 296 4. 022 <0. 001
婚姻状况(以已婚为参照)
  

离异或丧偶 17. 583 4. 923 0. 261 3. 572 <0. 001
家庭月收入 -6. 715 1. 372 -0. 393 -4. 893 <0. 001
家庭居住地(以城市为参照)
  

城镇 1. 765 3. 441 0. 039 0. 513 0. 609
  

农村 6. 709 2. 869 0. 201 2. 339 0. 021

注:R2 = 0. 469,调整 R2 = 0. 435,F = 13. 749,P< 0. 001。 赋值:患儿康复

时间(<3 个月= 0,3~ 6 个月= 1,6 个月~1 年= 2,1 年以上 = 3);与孩子的关

系(母亲= 0,父亲= 1,祖父母= 2);婚姻状况(已婚 = 0,离异或丧偶 = 1);家
庭月收入(2000 元以下 = 0,2000 ~ = 1,4000 ~ = 2,6000 ~ = 3);家庭居住地

(城市= 0,城镇= 1,农村= 2)。

2. 4　 孤独症儿童照顾者对喘息服务的需求情况

69. 23%孤独症儿童照顾者表示需要喘息服

务,“需要”“不需要” “不确定”三者照顾者照顾负

担得分分别为(48. 79 ± 14. 68)、( 35. 50 ± 17. 68)、
(40. 53± 16. 03) 分,3 组比较有统计学意义(F =
3. 806,P = 0. 025)。 孤独症儿童照顾者对喘息服

务的需求情况详见表 3。

3　 讨论

3. 1　 孤独症儿童照顾者的照顾负担情况

本文结果显示,孤独症儿童照顾者照顾负担总

分为(46. 16 ± 16. 03) 分,67. 52%孤独症儿童照顾

者存在中重度的照顾负担,这与国内外相关研究结

果基本一致。 岑伊贝妮等[7] 对孤独症儿童父母的

照顾负担进行调查,发现超过一半的父母感受到中

度及重度的照顾负担。 van
 

Niekerk 等[8] 研究发现

41. 6%的孤独症儿童照顾者有轻度至中度负担,
33. 8%的照顾者有重度负担。 分析原因可能与孤

独症的疾病特征导致增加的照顾需求有关。 Brad-
shaw 等[9]研究发现孤独症患儿父母照顾负担的预

测因素包括客观压力和主观压力两方面,客观压力

主要是因为孤独症儿童病程长,在成长过程中需要

照顾者的长期照料,对照顾者的工作、财务和日常

生活产生负面影响;主观压力是照顾者认为由于自

身照顾不周导致孩子患病,进而产生的内疚、悲伤、
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表 3　 孤独症儿童照顾者对喘息服务的需求情况(n= 117)

项目 n 百分比 / %

是否需要喘息服务

　 需要 81 69. 23
　 不需要 2 1. 71
　 不确定 34 29. 06

倾向的喘息服务提供者∗

　 护理人员 79 67. 52
　 康复治疗师 113 96. 58
　 其他医疗相关人员 37 31. 62
　 特殊教育教师 77 65. 81
　 家政服务员 / 保姆 8 6. 84
　 志愿者 34 29. 06
倾向的喘息服务场所

　 机构式喘息服务
  

70 59. 83
　 居家式喘息服务 47 40. 17

倾向的喘息服务内容∗

　 康复技能训练 113 96. 58
　 日常生活护理 92 78. 63
　 兴趣爱好培养 86 73. 50
倾向的喘息服务频率(次 / 月)
　 1 12 10. 26
　 2~ 27 23. 08
　 4~ 71 60. 68
　 不确定 7 5. 98
是否愿意付费使用喘息服务

　 不愿付费 69 58. 97
　 愿意付费 48 41. 03

注:∗为多选。

担心等内在感受,以及因社会接纳度低而产生的焦

虑、愤怒、病耻感等外在感受。 有研究表明,相比于

精神分裂、多动症、唐氏综合征等精神发育障碍儿

童的照顾者,孤独症儿童照顾者承担着更高程度的

照顾负担[10] 。 提示孤独症儿童照顾者的照顾负担

状况值得社会给予更多的关注和支持。
3. 2　 孤独症儿童照顾者照顾负担影响因素

多元线性回归分析结果表明,患儿康复时间、
照顾者与孩子的关系为祖父母、婚姻状况为离异或

丧偶、家庭月收入、家庭居住地为农村是孤独症儿

童照顾者照顾负担的影响因素。 孤独症儿童康复

治疗时间越长,其照顾者的照顾负担越重,这与张

欣欣和赵俊强[11]研究结果一致。 患儿康复早期效

果较为明显,随着康复时间的延长,康复的效果逐

渐达不到照顾者的预期,但康复费用累积增加,心
理负担随之增长。 在与孩子的关系中,祖父母的照

顾负担得分高于患儿的母亲和父亲。 国外一项针

对孤独症儿童祖父母的定性研究发现,祖父母的压

力源包括患儿持续的照顾需求、行为问题、经济负

担、社会支持有限、 社会孤立以及对未来的恐

惧[12] 。 同时,由于祖父母年迈,本身精力有限,更
容易出现身体等方面的问题。 照顾者婚姻状况为

离异或丧偶的照顾负担水平较高。 在良好的婚姻

关系中,患儿父母双方能够为彼此提供情感支持,
帮助对方应对生活中的困难和挑战,也能够为患儿

提供一个稳定、有爱的家庭环境。 家庭月收入是照

顾负担的重要影响因素,这与既往研究[1] 结果一

致。 程靖益等[13] 调查发现,每年孤独症儿童家庭

用于就诊和康复治疗的费用约为 6 万元,部分照顾

者为陪同患儿康复训练而离职全程照料,进一步加

重了经济负担。 家庭居住地为农村的照顾者照顾

负担水平较高,可能与农村的医疗资源相对匮乏,
针对孤独症儿童的康复机构不够健全有关。 照顾

者需带患儿到市级医院或机构寻求治疗与康复,交
通往返的不便利或者迁至异地居住都会增加照顾

者负担。 Masaba 等[14] 研究发现,来自农村地区的

照顾者在照料孤独症儿童的过程中面临着更大的

挑战。
3. 3　 孤独症儿童照顾者对喘息服务的需求情况

本研究结果显示,69. 23%孤独症儿童照顾者

表示需要喘息服务,需要喘息服务组的照顾负担得

分高于不需要或不确定组,表明孤独症儿童照顾者

对喘息服务的接受度较高,负担较重的照顾者对喘

息服务的需求更加迫切。 喘息服务能够为照顾者

提供暂时休息或调整的机会,搭建互助支持的平

台,满足照顾者个人及社会化的需求,对于缓解照

顾者照顾负担、维持家庭功能的运转具有积极作

用[15] 。 了解照顾者对喘息服务的需求情况,能够

为喘息服务实施方案的制定提供参考。 本研究照

顾者倾向的喘息服务提供者主要为康复治疗师

(96. 58%)、护理人员 ( 67. 52%)、特殊教育教师

(65. 81%)。 由此可见,照顾者更倾向于由专业人

员提供喘息服务。 但由于目前喘息服务工作人员

短缺,大学生志愿者的参与将成为服务提供者强有

力的补充,助力喘息服务的有序开展,也有利于大

众关注孤独症群体[16] 。 喘息服务场所方面,照顾

者更倾向于机构式喘息服务(59. 83%),可能是因

为机构的设施更加齐全,有助于患儿学习相关技能

以及增加社交互动的机会。 此外,照顾者倾向的喘

息服务内容为康复技能训练(96. 58%)、日常生活
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护理(78. 63%)、兴趣爱好培养(73. 50%);倾向的

喘息服务频率为每月大于 4 次(60. 68%);倾向于

免费使用喘息服务(58. 97%)。 提示应探索发展喘

息服务的有效路径,根据照顾者的具体需求开展喘

息服务,提供针对性的支持和帮助,为孤独症儿童

家庭赋能。

4　 小结

孤独症儿童照顾者的照顾负担较重且受多种

个体特征因素影响。 照顾者对喘息服务的接受度

较高,需要喘息服务的孤独症儿童照顾者照顾负担

较重。 可针对不同特征和需求的照顾者制定个性

化喘息服务方案,以减轻照顾者照顾负担。 研究的

局限性在于仅在本市的一家医院进行横断面调查,
多因素分析中只纳入了人口学变量,但未分析照顾

者疾病认知对照顾负担的影响。 未来需与多中心

合作,在充分考虑照顾者认知层面的基础上,进一

步探讨孤独症儿童照顾者照顾负担和喘息服务需

求,为喘息服务的深入开展提供科学依据。
利益冲突:所有作者均申明不存在利益冲突。
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