民政部   《自闭症儿童生存现状及政策建议》        系列调查表之——“家庭调查问卷”


     如果您是自闭症孩子的亲人，那么，您一定遭遇过他人的冷漠与歧视；如果您带着孩子走过康复训练的历程，那么，您一定经历过寻找训练目标和康复方向的困惑与迷茫；如果您的孩子已经到了入托、入学的年龄，那么，顺利进入普通的幼儿园和学校，一定是您的梦想与奢望；如果，您的孩子已经长大，那么，想到您自己离开孩子的那天，您的心底一定会感受过无助与绝望。
亲爱的家长朋友：中国自闭症康复走过了二十多年，今天，我们终于盼到了“拯救自闭症由民间行为上升为国家行为”的这一天！政府需要了解父母和自闭症孩子的生存现状，政府要为我们的孩子、为我们的家庭排忧解难。怀着感恩的心，拿起您的笔，为我们自己、为我们的孩子完成下面的问卷，这是关系到自闭症孩子和我们自己生存的大问题。
注：有些问题您可以不答，有些您可以多选。
1.  基本情况：
您的姓名:                     您的联系方式（电话或者邮箱）:                                                                

您所在地市为：                      您与孩子的关系：                         
孩子性别：        年龄：            您的孩子是否独生子女： A 是    B 否
2.  在教育训练之外，您的孩子接受药物等医疗干预的情况：   

A 接受过或正在接受     B除了训练之外，没有接受/不准备接受药物等医疗干预     C观望

3.  您觉得药物等医疗干预的效果如何:  A 效果很明显     B 有点效果     C 基本没有效果   
4.  目前为止，孩子用在药物等医疗干预上的费用累计约为               元
5.  您认为对自闭症孩子的康复最有效的手段是（只能选一个）:

A 科学的康复训练      B 药物等医疗干预   
6.  孩子最早何时开始接受训练的：    A 3岁之前     B 3-6岁    C 6岁以上
7.  您给孩子做康复训练的情况：   A 一直坚持康复训练     B 时断时续     C从未做康复训练 
8.  您以后是否将坚持给孩子做康复训练:

    A 是的，肯定会坚持下去,原因是（限选两项）： 
a 看到了康复训练的效果   b 受到了自闭症康复训练成功案例的鼓舞   c 相信专业人士的指导
    B 不再坚持康复训练，原因是（限选两项）：

a 经济上难以负担    b时间上安排不开    c 感觉训练无效果   d 得不到真正有效的专业指导
    C 不一定，原因是（限选两项）：
      a 看家庭收入情况是否允许   b 看训练是否有较好的效果    c 看是否有时间 
      d 看是否能够获得真正有效的专业指导
9.  孩子的康复训练地与居住地是否一致:

A 一致，在居住地训练    B 不一致，长期离开了原居住地   C不一致，为孩子训练暂时迁居异地

10. 您带孩子离开居住地，做异地训练的原因：

A 本地没有训练机构      B 对本地训练机构不满意     C 慕名而至
11. 您带孩子去过多少个训练机构：   A 1个    B 2个    C 3个   D 3个以上
12. 您的家庭中，参与孩子生活和训练的人员有:

A 父母  B 父母和爷爷奶奶或姥姥姥爷  C 父母和爷爷奶奶及姥姥姥爷   

D父母和聘用的家庭服务人员  E 除了父母和老人以外，还聘用了家庭服务人员（家庭教师、保姆等） 

13. 您的家庭年收入约为：  A 1-3万元      B 3-5万元      C 5-10万元     D 10万元以上
14. 孩子全年的康复训练费用约为（包括家庭为了孩子的康复聘用人员的费用）：

A 1-3万元      B 3-5万元      C 5-10万元     D 10万元以上

15. 孩子康复费用（包括医疗干预、康复训练）大约占家庭总收入的         %。
16. 您是否享受过政府（或残联）在康复训练上的经费资助：

A 享受过，大约：         元∕年         B 目前为止没享受过  

17. 承担孩子康复所需要的经济支出，对于您：

A 负担很重，难以维持康复训练    B 负担较重，但想办法能够克服    C 有些负担，问题不大
18. 自闭症孩子为您和家庭带来的压力程度：

A 感觉压力很重，难以承受     C 有一些压力，但问题不大   D 没有什么压力，和普通家庭一样    

19. 家有自闭症孩子，对您工作的影响是：

A 父（母）已经或者打算辞去工作          B 不得不改行，放弃了原来的工作    

C 为了训练孩子，被迫减少了工作时间      D 为了增加收入，不得不延长工作时间
20. 自闭症孩子对您生活的影响是(可以多选)：

A 增加了经济负担    B 影响了正常的工作    C 离开了原居住地    D 生育了第二个孩子   

E 精神压力过大，身心健康出现问题     F 家庭生活质量下降     G 婚姻生活不和谐   
H 已经或打算离异     I 对生活悲观失望，甚至有放弃孩子和自己的生命的念头
21. 作为自闭症孩子的家长，您的心态是：  A 总体乐观，有时消沉   B 经常消极   C 悲观无望
22. 您是否信仰宗教：  A 是    B 否
23. 您是否需要得到心理支持：  A 迫切需要        B 期待有       C 可有可无      
24. 对于为孩子办理残疾证，您的态度是： 

A 乐意，可以享受相关政策    B犹豫，不愿意给孩子贴上标签    C 不乐意，担心孩子终身受歧视    
25. 面对媒体宣传、政府及社会组织的自闭症调查等，您是否愿意公开孩子的情况及原因（可以多选）：

A 愿意            
B 不愿意： a 害怕孩子受到社会歧视   b 害怕对孩子的未来有影响
c 害怕孩子不能接受自己   d 家长自己害怕受到社会歧视
26. 对于国内成功康复的个案，您的了解是：

A 见到过     B 听说过     C 没有见到，也没有听说过
27. 经过训练，孩子的进步是（可以多选）：
A 学会了连线、穿珠子、拼图等动手操作    B 提高了运动能力  
C 认识了钱币/使用钱币买东西等           D 学会了穿/换/洗自己的衣服等生活技能

E 学会了看管自己的物品                  F 学会了排队等候等社会行为规范

28. 您认为自闭症康复训练主要是教会孩子（限选两项）：

A 学会一些形式技能，如画画、游泳等
B 学会一些功能性技能，比如系鞋带、扫地等，生活能够自理
C 建立良好的社会行为规范，使孩子能够被社会接纳 
D 培养自我意识，能理解自己和别人的关系
E 能够记住许多知识
29. 生活中系统地训练孩子的自我意识、社会行为、人际交往、解决问题等能力，您的情况是：

A 会操作     B 会一些，但不系统     C 基本不会
30. 到目前为止，您是否接受过自闭症儿童社会性(社会融合)康复训练的系统化培训：

A 接受过     B 没有接受过           C 不清楚社会性康复的理念与方法
31．您对孩子未来康复目标的期望是：

A 能在家庭生活中安全居家，生活自理  B 能够独立外出从事购物等活动  C 能工作挣钱养活自己
32. 在孩子的康复训练上，您最苦恼、最担心的问题是（请排出顺序）：

（  ）经济压力问题    

（  ）自己没有时间，又找不到合适的人陪同孩子训练    

（  ）找不到科学的康复训练方法，感到茫然、焦虑   

（  ）担心现在给孩子做的训练不正确，耽误了孩子康复的时机   

（  ）找不到自己信得过的训练机构，自己又不会做社会性康复训练，很着急
33. 按照对家长帮助的实用性，给下列内容排序：
(  ) 家长之间的经验交流    

(  ) 成功孩子的个案分享及成功家长的教育经验传授    

(  ) 国内自闭症康复专家的应用性系统培训     

(  ) 外国专家的学术讲座    
(  ) 所在机构教师对家长的指导

34. 您认为对自闭症儿童的社会性康复有效的教养方式是(限选两项)：

A 只让孩子在机构里做形式化训练       
B 教师进入家庭，在生活中给孩子做社会功能训练   

C 指导教师培训家长，由家长做社会功能训练      
D 以家长为主，教师辅助家长做社会功能训练   

E 辅助教师进入幼儿园和学校，辅助孩子接受社会融合教育 
35. 在孩子的康复训练上，目前您迫切需要解决的问题是（可以多选）：

A 找到满意的训练机构    B 找到正确的康复方向和康复方法    C 解决孩子的入园、入学问题

D 找到康复训练的经济支持    E 找到能够进入家庭做社会性康复训练（指导）的人员
36. 您的家庭是否需要聘用家庭服务人员（家庭教师、保姆等），以协助您训练、陪护孩子：
A 需要        B 不需要

37. 在聘请能够胜任工作的家庭服务人员时，您的情况是：

A 很难找到    B 能找到，但需要经过家长培训才能胜任工作    C 比较容易找到
38. 您在聘用（使用）家庭服务员时，遇到的主要问题是（可以多选）：

A 进入家庭服务的人员没有经过专业化的培训

B 家庭服务人员社会地位低，流动性大
C 合格的服务于自闭症家庭的人员奇缺
39. 您认为国家是否有必要对自闭症康复训练从业人员（包括家庭服务人员）实施培训及任职资格认证：
    A 有必要    B 没有必要
40. 您认为国家是否有必要对自闭症康复训练机构的资质水平进行等级分类和资质考核：
    A 有必要    B 没有必要

41. 您带孩子进入公共场所时，担心（可以多选）：
A 担心别人歧视使孩子受到伤害    B 担心孩子的异常行为影响他人    C 担心孩子的安全   
42. 您在公共场所是否有过因孩子的异常行为受到歧视的经历：  

A 经常有    B有时有    C从没有过
43. 您带孩子常规就诊，孩子不能配合时：

A 医生从来没听过自闭症，觉得不可思议     B 被医生劝离，暂停治疗  

C 医生理解并等待孩子配合     D 医生协助家长，耐心地等待孩子配合  
44. 孩子现在受教育情况：
A 在普通幼儿园/中小学     B 在读特殊（培智）学校     C在自闭症训练机构中 
D在自闭症训练机构训练与普通学校学习相结合     E都没有，在家
45．在普通幼儿园或学校您和班级老师沟通的情况：   A很难       B不太顺畅      C 顺畅    
46. 在幼儿园、学校，孩子是否有被他人欺负或伤害的经历：  
A经常有     B偶尔有     C 没有
47．孩子被幼儿园、学校拒收或劝退的情况： 
A 有多次     B 有过一、两次     C 从来没有过
48. 您对孩子社会性康复环境的希望是：

A在自闭症训练机构训练    B在普通幼儿园/学校接受融合教育  
C在特殊（培智）学校就读  D在家    E 在自闭症训练机构训练与普通学校学习相结合
49. 对就读幼儿园或学校的满意程度（如未就读，跳过此题）：
	
	比较满意
	不太满意
	很不满意

	A  老师对孩子的接纳态度
	
	
	

	B  同学对孩子的接纳态度
	
	
	

	C  学校减少孩子受歧视的努力
	
	
	

	D  老师和同学对孩子的帮助
	
	
	

	E  其他家长接纳的态度
	
	
	

	F  老师的因人施教情况
	
	
	

	G  老师对自闭症知识的了解
	
	
	

	H  孩子的适应情况
	
	
	


50. 在自闭症孩子的社会性康复训练方面，您需要政府哪些帮助（请排出顺序）：

（  ）舆论宣传，使社会广泛认知    

（  ）甄选科学的康复理念和方法，避免家长陷入误区    

（  ）政府建立专业训练机构    

（  ）给患儿家庭经济支援    

（  ）支持普教中的融合教育     

51. 父母离世以后，您对孩子未来的生存状况会：
    A 很忧虑，不知道谁来管孩子    B 有些忧虑，亲属可以管    C 不太忧虑，相信政府能管
52．中、重度自闭症孩子未来需要政府及社会的帮助是(请选择您认为最重要的3项)：

A 对孩子进行职业训练    B 给孩子保护性就业支持    C 对孩子进行日间照料 

D 24小时托养服务     E 父母离去后孩子的托管     F 对孩子财产安全的保障

53. 轻度孩子未来需要政府及社会的帮助是(请选择您认为最重要的3项)：

A 对孩子进行职业训练    B 给孩子保护性就业支持    C 对孩子进行日间照料 

D 24小时托养服务     E 父母离去后孩子的托管    F 对孩子财产安全的保障
54. 您对中国社会目前提供的自闭症服务现状的评价是：
	
	比较满意
	不太满意
	不满意

	A  自闭症患儿的社会性康复训练情况
	
	
	

	B  自闭症患儿在特殊（培智）学校的安置情况
	
	
	

	C  自闭症患儿在普教中的融合教育情况
	
	
	

	D  自闭症训练机构的规范化管理情况
	
	
	

	E  自闭症人士的保护性就业安置情况
	
	
	

	F  自闭症的舆论宣传与社会认知情况
	
	
	

	G  自闭症患者的政策保障情况
	
	
	

	H  自闭症患儿的经济救助情况
	
	
	

	I  自闭症人士的托管和财产安全保护情况
	
	
	


55. 您享受过（正在享受）中央及地方哪些部门制定的何种与自闭症儿童及家庭有关的政策：

A 康复训练的经济资助政策  政策制定部门为:                            

B 幼儿园/学校无障碍接纳政策  政策制定部门为：                           
C 社区托管照料政策  政策制定部门为：                              

D 家庭人文关怀/家长培训支持政策  政策制定部门为：                                                                             
E 其他                                                          

F 都没有

56．您认为国家针对残障人士制定的政策法规，对于自闭症群体：
A 因为自闭症的特殊性，很难落实     B有些不适合，较难落实     C很适合，能够落实
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