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社会支持对孤独症谱系障碍群体
生活质量的影响

孙丽娟,朱怡霏
(重庆大学

 

艺术学院,重庆　 401331)

摘要:在党的十九大报告中,习近平总书记提出了建设健康中国的战略方针,强调要完善国民健康

政策,为人民群众提供全方位全周期的健康服务,要坚持以预防为主,倡导健康文明的生活方式[1]。 近

年来,孤独症谱系障碍人群的数量逐年增长,孤独症谱系障碍患者的家庭承受着越来越大的挑战。 在多

数孤独症谱系障碍患者的家庭中,除承受着十分沉重的经济压力外,精神上的压力则更为巨大。 为此,
笔者立足于“健康中国”建设的总体要求,以孤独症谱系障碍群体的整体生活质量为出发点,提出孤独症

谱系障碍患者及其家庭的精神压力能够通过干预进行缓解,孤独症谱系障碍患者是能够被教导的,认为

社会各方对孤独症谱系障碍群体的人文关怀必不可少,并从建立社会支持体系的视角提出发展策略。
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一、孤独症谱系障碍及其学术进展

(一)被认识的孤独症谱系障碍

1943 年美国 Kanner
 

L 发表论文《情感接触的自闭障碍》 [2] ,针对其就诊儿童共同的异常行为方

式进行较为详细的总结分析。 他认为,这些孩子有着某些共同特征:严重缺乏与他人情感接触;在
自我选择方面(self-chosen)显示强烈的统一性;往往有奇异的复杂的重复常规表现;不会说话或者

言语显著异常;在操作物品方面达到痴迷的程度并且非常灵巧;各项视觉-空间技能水平很高等。
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他在论文中强调,这种疾病在出生时或者是出生后的 30 个月之内会呈现出来[3]5。 他把这种异常的

行为方式命名为“婴幼儿孤独症”(early
 

in-fantile
 

autism)。

1944 年奥地利 Asperger
 

H 发表论文《童年时期的孤独症谱系障碍精神病患者》 [4] ,提出了一种

被称作“阿斯伯格综合征”(Asperger’s
 

Syndrome)的病症。 这些孩子具有以下特征:对他人天真,不
恰当的社会性亲近;对特定的主题有着强烈的局限的兴趣;语法很好,词汇量很大,不能进行较好的

双向交谈;动作协调不良;能力处在临界水平,超出一般范围,但是往往在一个或者两个学科方面存

在特定的学习障碍;明显缺乏常识[3]6。 她认为,这种异常的行为特征在很早之前就会出现预兆,而

一般家长在孩子 3 岁之后才意识到这个问题。
20 世纪 70 年代,Wing

 

L 与 Gould
 

J 对关于孤独症的定义,以及孤独症与其他一些儿童期残疾,
包括各种学习障碍和语言障碍之间的关系进行了调查研究,并在 1979 年发表了论文《社会交往和

儿童相关异常的严重障碍: 流行病学和分类》 [5] 。 该项研究发现: 凯纳氏综合征 ( Kanner ’ s
 

Syndrome)和阿斯伯格综合征都是影响社会互动和沟通的范围更广的障碍中的两个亚群;这些综合

征可能会影响智力水平;可能与各种各样身体发育方面的疾病或者精神疾患有关联。
在 2013 年发布的 DMS-V(精神疾病诊断及统计手册)中,将除了雷特综合征以外原有的孤独

症谱系障碍亚型,如孤独症、阿斯伯格综合征、儿童瓦解性障碍等都归入“孤独症谱系障碍”中,并将

核心特征合并为社会沟通障碍和重复、刻板行为。
(二)孤独症谱系障碍的研究进展

1. 孤独症谱系障碍病因研究

2010 年 Pinto
 

D,Pagnamenta
 

A
 

T,Klel
 

L[6]等人在 Nature 上发表了关于孤独症谱系障碍病因的

研究。 他们认为,孤独症谱系障碍的形成有 90%的原因是出于遗传,但是潜在的遗传决定因素依旧

很大,许多新的遗传和功能目标在孤独症谱系障碍中可能导致最终的变异。

2013 年 Sanders
 

S
 

J,Murtha
 

M
 

T,Gupta
 

A
 

R 等[7] 证实了在脑表达基因中的 de
 

novo 突变与孤独

症谱系障碍有着密切的联系。 2014 年郭辉、胡正茂、夏昆[8] 为了解决遗传异质性的问题,提出了孤

独症的遗传病因学研究进展及基因型-表型关联研究计划,认为这一计划将是孤独症下一步临床遗

传学研究的重点方向,遗传变异等位基因频率与遗传效应强度或外显率成正相关。 2015 年仇子龙、

李霄在《孤独症的神经生物学研究》 [9]一文中提出孤独症的神经生物学研究可能揭示了神经发育及

突触传导的异常可能是导致孤独症的重要因素,并且构建起了基因操作的孤独症模型,用来寻找孤

独症致病因素。 2016 年杨志亮、孙桂莲[10] 对近年来孤独症谱系障碍易感基因相关研究进行了总

结,认为易感基因的相关研究能对孤独症谱系障碍复杂的遗传发病机制作出揭示,创建多种基因型

疾病的研究方法就可能揭示孤独症谱系障碍的遗传发病机制,能够开发新的治疗方式。 2017 年孙

艳秋、姜志梅、张鑫阳[11]等人梳理了细胞外信号调节激酶信号传导通路在孤独症谱系障碍中的研究

进展,孤独症谱系障碍遗传学和动物模型研究进展中提供的证据表明,MAPK / ERK 通路在孤独症谱

系障碍患者中存在异常,ERK 信号传导通路的活跃性与孤独症谱系障碍的改变有着一定的联系。

2018 年徐萍、张静洁、季卫东[12]等人分析了血清脑源性神经营养因子(BDNF)及 BDNF 基因启动子

甲基化水平与儿童孤独症谱系障碍的关联性。 研究发现,高 BDNF 水平有利于缓解孤独症谱系障
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碍患者的病情,BDNF 启动子甲基化在孤独症谱系障碍的研究中有着不可忽视的调控作用。
在当前的孤独症谱系障碍患者的病因研究中,环境的影响造成孤独症谱系障碍成因的这一说

法已经被否定,学者们在基因遗传方面正进行深入的研究探索。 建立动物模型以及孤独症谱系障

碍基因遗传分析数据库等研究方式推动了人们对孤独症谱系障碍的认知,孤独症谱系障碍的病因

研究还在进行中。
2. 孤独症谱系障碍干预研究

2010 年 Dawson
 

G
 

,Rogers
 

S,Munsun
 

J 等人[13]以早期丹佛模型为基础,对孤独症谱系障碍患者

进行了干预随机对照试验。 试验证明了对孤独症谱系障碍患者进行全面发展行为干预具有有效

性,可以改善认知和适应行为,降低孤独症谱系障碍的程度。 这项研究结果强调了早期发现和干预

孤独症谱系障碍的重要性。 2015 年张秋月[14]对孤独症谱系障碍儿童执行个性化教育,将执行功能

的训练效果引入平时生活中,以提高儿童的执行功能与日常生活的结合。 2016 年 Christensen
 

D
 

L,

Baio
 

J,Braun
 

K
 

V
 

N
 [15]等人审查了教育和健康记录网站中估计的较高的患病率,认为特殊教育系统

可以为发育性残疾儿童提供综合评价并发挥服务方面的作用,一些儿童的治疗和服务处于缺乏和

延迟状态。 2016 年唐佳益、王燕对 2010—2014 年国际学界孤独症谱系障碍儿童早期干预研究热点

进行了图谱的可视化分析。 得出当前国际早期干预研究热点主要包括:早期审查,诊断及其预测因

子;干预过程中的家长和家庭参与;社会交往障碍;早期干预方法四项[16] 。 2017 年邵伟婷、徐胜、凤

华[17]等人对孤独症谱系障碍儿童心理推理能力测验进行了修订,使其适用于中国大陆的儿童。

2018 年窦云龙、张莹莹、雍曾花[18]等人,探讨了超低频经颅磁刺激联合康复训练,进行评估后发现,

超低频经颅磁联合康复训练可以更有效地改善孤独症儿童的临床症状。
随着对孤独症谱系障碍患者行为认知的深入了解,针对孤独症谱系障碍患者的干预研究内容

也变得更加丰富。 如:对测试量表的改进,超低频磁刺激干预效果测量,大数据下孤独症谱系障碍

儿童生存环境的分析等。 显然,在未来研究中,从主体到个体再回归到主体,干预效果的信度和效

度测试仍是不容忽视的一环。

二、孤独症谱系障碍群体家庭在我国的生活质量状况

家长在发现孩子有生理或心理方面的缺陷时,都要经历以下几个心理危机期,即震惊焦虑期、

四处投医期、恐惧失望期、怨天尤人期、自责羞愧期、承受负重期。 如果家长不能及时调整自己的心

态,很容易导致心理问题,不利于孩子的成长和家庭的正常运转,最终会导致恶性循环[19] 。

2012 年谢巧玲等[20]分析了孤独症谱系障碍患者父母的生存质量,结果显示,孤独症谱系障碍患者

的父母由于把大部分精力放在孩子的看护教育和就诊方面,使其本身的社交状况受到了很大限制,难
以进行正常的社会交往活动;并且孤独症谱系障碍患者的长期治疗使患者父母在情感方面有着很大的

损伤,体现在比一般父母更加强烈的应激反应,他们有着很多消极情绪,并且感情脆弱。 杨振[21] 把家

庭生活质量和主观幸福感相联系,对孤独症谱系障碍患者父母进行了干预研究,对父母类型进行分类。
其中情绪型父母所占比例最大,无助型次之,说明目前多数孤独症谱系障碍患者父母还处于情绪不稳

定的状态。 证明了对父母的干预状态可以显著预测对子女的状态评价,父母的干预状态与子女的干预
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状态成正比。 2014 年罗玲[22]对成都地区孤独症谱系障碍儿童家庭进行了生活质量研究,根据问卷调

查分析,孤独症谱系障碍儿童家庭对情感生活以及物质生活的期待较高,其中对情感生活的需求度大

于物质生活。 2015 年郅音[23]在社会工作介入孤独症谱系障碍儿童家长的研究中发现其家长生活面临

着各个方面的困境。 物质生活方面,收入与补助过低,康复机构的花销过高,这对家庭的生存带来了严

重的负担。 同时由于治疗效果并不理想,自身压力无处排解,对孩子未来的担忧,夫妻之间存在着种种

矛盾,使家长们的内心极度抑郁,精神方面承受着巨大的压力。 张焱、钟永碧[24] 对孤独症谱系障碍儿

童父亲亲职压力现状及影响因素进行了研究,研究结果表明,患者父亲的亲职压力受工作时间、家庭收

入、孩子就读学校和父亲获得的主观支持四个方面的影响,当患者的父亲受到的主观支持越多,感受到

的亲职压力则越小。 2017 年胡纯纯等[25]探讨了父亲代养时间对孤独症谱系障碍患者母亲育儿压力的

影响。 结果发现,孤独症患者的母亲在互动失调、育儿愁苦分量表方面的得分与父亲带养时间显著相

关,提高父亲的带养时间、参与度和主动性,则会改善患者母亲的精神压力和家庭模式。 寇聪等人[26]

采用世界卫生组织生存质量测定量表简表对 95 例孤独症谱系障碍患者父母的生存质量进行了调查研

究,结果表明孤独症谱系障碍患者父母的生存质量、社会关系、活动领域远远不如普通人群,当患者同

时患有其他疾病及夫妻关系不良的情况下,生存质量更为低下。 2018 年武丽杰[27] 对孤独症谱系障碍

儿童家庭疾病负担的现状进行了概括和总结,负担来自于通过专业化的康复训练而产生的经济负担,
父母的工作变动所产生的间接经济负担和养护负担,患者父母亲职压力和生活质量方面的负担。

调查研究表明,孤独症谱系障碍患者家庭的生活质量处于较低水平。 在经济生活方面,主要依

靠父母双方的工作收入。 由于孤独症谱系障碍患者的照料需求,一部分家庭中父亲或母亲离职(多

数是母亲),另一方参加工作,家庭收入很低。 在精神生活方面,孤独症谱系障碍患者父母由于长期

处于焦虑、抑郁、应激状态,心理压抑无处排解,部分精神状况反应到了生理状况上。 生活质量的低

下和家庭状况的不良会直接作用在孤独症谱系障碍患者身上,造成干预状况效率低下。 显然,解决

这一系列不良循环需要来自各个方面的社会支持,这对于提高孤独症谱系障碍患者家庭生活质量

十分重要。

三、表达性艺术治疗给予技术和社会支持

(一)表达性艺术治疗的要义

根据美国艺术治疗协会给出的定义:艺术治疗是一门综合性的心理健康和人类服务行业。 通

过积极的艺术创作(创作过程),应用心理学理论和心理治疗关系中的人类经验,可以丰富个人、家

庭和社区的生活[28] 。 艺术治疗用于改善认知和感觉运动功能、培养自尊和自我艺术、培养情绪弹

性,可以促进患者洞察力改善,提高社会技能,减少和解决冲突及痛苦,能够促进社会性变化。

表达性艺术治疗是表达艺术和心理治疗的创意融合体,利用跨模式的艺术治疗学科理论与实

践调整心理结构,介入社会工作,辅助机构发展,社区艺术和教育进步,增进个人成长和社会转换,
改善和提高人们的生活素质。 在创造性的愈合过程中,人们可以与自己的身体、情感、思想和灵性

产生联系。 在实践过程中,治疗师会按需要综合不同的表达艺术媒体,促进人们自我了解,提升自

我意识、创造力和自愈能力。 可以认为,表达性艺术治疗本质上是通过一系列的技术手段和方式,
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对孤独症谱系障碍患者及其家庭实现最有力的社会支持。
(二)表达性艺术治疗的方式

表达性艺术治疗方式包括音乐治疗、绘画治疗、舞蹈治疗、心理剧 / 戏剧治疗以及其他治疗。
音乐治疗是一种基于临床和实证的音乐干预手段。 在治疗关系中,音乐用于解决个人的身体、

情感、认知和社会需求。 在评估每个求助者的优势和需求后,合格的音乐治疗师会提供创作、歌唱、
活动或聆听音乐等方式,通过音乐介入治疗,求助者的能力得到加强并转移到生活的其他方面。 音

乐治疗提供了交流的途径,对表达困难的人们进行帮助,为求助者和他们的家庭提供情感支持,为
情感宣泄提供宣泄口。

绘画治疗是以绘画活动为媒介的一种心理治疗方式,能够激活个体自由联想机制,在追求美的

过程中调节个体心理,治愈精神疾病。 绘画治疗是一种非言语性意象象征治疗方法,可以在很大程

度上回避意识防御机制及阻抗,表达更丰富的心理内心体验。

舞蹈 / 舞动治疗是一种关注治疗关系中的运动行为,关注运动中的表达性、交流性和适应性的

群体或个体治疗方式。 身体运动作为舞蹈的核心组成部分,同时提供了评估手段和干预模式。 舞

蹈治疗在精神健康、康复、医疗、教育和鉴定以及养老院、日托中心、精神预防、健康促进计划和私人

职业等方面都有着实证经验。 对于发育、医疗、社交、身体和心理障碍的个人健康具有影响力。

心理剧 / 戏剧治疗是一种有意识地利用心理剧和心理剧过程来实现治疗目标的方式。 心理剧

疗法是一种积极的体验性疗法,通过心理剧,可以对人们内心体验的深度和广度进行积极探索,提
高人际关系水平与人际互动技巧。

(三)表达性艺术治疗在我国孤独症谱系障碍中的运用

1. 音乐治疗

2015 年杜琬[29]提出将即兴音乐治疗运用在孤独症谱系障碍患者的教育上,把音乐治疗当成一

种教育模式,从而提高孤独症谱系障碍患者的交流能力以及改进社会化成长。 2016 年李文[30] 运用

meta 分析的方式在音乐疗法对孤独症谱系障碍患者干预效果上,得出音乐疗法对孤独症谱系障碍

患者症状的改善起着一定作用。 张皓月[31]对孤独症谱系障碍儿童进行了实证研究,运用多种音乐

治疗的手段进行干预后发现,音乐治疗对孤独症谱系障碍儿童主动性共同注意和被动性共同注意

行为干预是有效的。 杜杨[32]比较了整合治疗和音乐治疗的两种方式,对整合治疗与音乐治疗哪种

方式对孤独症谱系障碍患者干预更优进行了数据测量,结果表明音乐治疗方法对孤独症谱系障碍

儿童干预影响更好,临床效果更为明显。 2018 年刘茜、王薇
 [33] 采用单一被试跨行为多基线实验设

计,选取 1 名孤独症谱系障碍患者为对象,进行奥尔夫音乐活动游戏。 促进了患者关系,提高了社

会交往能力。 陈俪媛[34]进行超音段特征应用于自闭症儿童语言障碍的音乐治疗个案研究,利用超

音段特征手段,融合了重音与构音的概念,通过哼唱基础音调、模仿哼唱、模仿敲击等形式,帮助孤

独症谱系障碍患者正确唱出词汇。
2. 绘画治疗

2012 年周念丽、方俊明[35]运用绘画对孤独症谱系障碍儿童的功能区分进行了探索。 通过量化

分析,证明了利用绘画的测评方式是具有信度的,即绘画治疗可以用来进行孤独症谱系障碍患者当
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前功能测量。 2015 年王烁[36]把绘画治疗与教育相结合,对孤独症谱系障碍儿童沟通能力的提高进

行了个案实证研究,并制定了一套具有参考价值的训练计划。 2017 年禄晓平等人
 [37] 使用曼陀罗绘

画治疗方法对孤独症谱系障碍儿童进行了 10 个月的干预研究。 曼陀罗绘画的治疗干预使实验组

的孤独症谱系障碍儿童整体症状得到了明显改善,其中在情绪功能以及整体心理功能方面的作用

更为明显。 2018 年禄晓平等人[38]在自闭症儿童曼陀罗绘画治疗功能及深度心理依据方面进行了

研究和讨论。 结果表明,曼陀罗绘画能够促进自闭症儿童整体心理和行为能力的改造,具有理论上

的合理性和实践上的有效性。
3. 舞蹈 / 舞动治疗

2015 年庞佳[39]采用潜在成长模式使用舞动治疗的方式对孤独症谱系障碍儿童共享式注意力

的影响进行了探讨,表明通过舞动治疗的干预,孤独症谱系障碍儿童的共享式注意力显著提升,舞

动治疗的干预效果具有持续性。
4. 心理剧 / 戏剧治疗

2016 年王立皓[40]对现有的关于戏剧治疗实证案例进行了整理,案例表明戏剧治疗对孤独症谱

系障碍儿童社交能力的提高有一定作用。 但提出高功能孤独症谱系障碍谱患者更适合于戏剧治

疗,此方式不适用于低功能型孤独症谱系障碍患者。

此外,2017 年郭常见[41]用园艺疗法的方式对孤独症谱系障碍儿童的社交障碍干预效果进行了

个案研究。 结论认为用园艺疗法的干预方式是有效的,在干预撤出后还可以继续维持,家长的配合

程度是活动中十分重要的一环。 2018 年陈志玮、陈叶[42] 以沙盘游戏为干预模式,对孤独症谱系障

碍儿童进行了实验,沙盘游戏可以有效运用于孤独症谱系障碍儿童的心理治疗。
(四)表达性艺术治疗中的技术支持与社会支持手段

我们认为,孤独症谱系障碍是先天性的疾病,多数与遗传基因有关。 孤独症谱系障碍的核心问

题在于社会沟通障碍上。 表达性艺术治疗是一种无须药物的治疗,是对孤独症谱系障碍患者干预

较好的支持手段。 表达性艺术在孤独症谱系障碍的运用中,音乐治疗与绘画治疗两种方式占据着

重要的地位。 临床干预的实证数据已经证明,音乐治疗和绘画治疗在提高孤独症谱系障碍患者的

社会交往和认知能力方面起着更为重要的推动作用。 因此,我们选取表达性艺术治疗中的音乐治

疗和绘画治疗对孤独症谱系障碍患者进行技术支持。 在当前孤独症谱系障碍的干预研究中,大部

分研究者将目光集中在了孤独症谱系障碍患者本身,忽视了对孤独症障碍谱系的家庭干预。 音乐

治疗和绘画治疗这两种方式,可以同时作用在个体和群体上,对孤独症谱系障碍患者家庭以及孤独

症谱系障碍患者本身的状态都有促进作用,是一举多得的手段。 在家庭式的音乐治疗中,可以使用

音乐聆听、音乐创造、音乐即兴表达、音乐互动的方式改善孤独症谱系障碍患者的社会交往障碍,同
时也对孤独症谱系障碍患者家长的焦虑、抑郁、应激等情绪进行缓解。 在绘画治疗中的“曼陀罗填

色”以及“音乐绘本”的治疗方法也同样能让患者家庭共同加入,实现良好的心理疏导。
在实践过程中,我们主要实施以下几种方式:(1)音乐聆听。 采用高度结构化、稳定性强的缓慢节

奏的音乐使他们的焦虑、不安等负面情绪得到缓解,给予安全感的支持。 (2)音乐创造。 包括演唱演

奏和音乐技能学习两类,在音乐创造过程中学习和适应在集体中充当适当的角色,学会与他人的合作
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交往。 (3)音乐即兴表达。 让治疗对象们选择自己喜欢的乐器,通过治疗师的引导,共同或分别进行

音乐表达。 目的是建立良好的治疗关系,用自发的演奏来抒发感情和宣泄情感,并倾听来自别人的声

音。 (4)音乐互动。 为了加强孤独症谱系障碍患者和父母之间的交流,设计在音乐条件下,让患者与

他们的父母共同进行活动。 例如:在患者进行音乐演奏或创造的同时,父母加入其中进行伴奏,共同完

成一首作品。 (5)音乐绘本治疗。 治疗师可以为优秀的绘本进行歌曲的创编,把歌唱、乐器演奏音乐

律动和音乐游戏注入其中,把治疗的目标与绘本的内容结合在一起,加强患者与家长的互动性,提高认

知能力,感受到社会性乐趣
 [43] 。 (6)曼陀罗绘画。 治疗师挑选较为放松的音乐播放,患者和家长在音

乐中一起进行填色,曼陀罗绘画具有提高积极思维、促进放松、缓解焦虑的作用。

四、孤独症谱系障碍群体社会支持体系

孤独症谱系障碍患者带来的各种困难和挑战,既是家庭问题,也是社会问题,高度重视和关照

这一弱势群体及其家庭,既是建设和谐社会、建成全面小康社会的要求,也是社会文明进步的重要

标志。 针对我国孤独症谱系障碍群体数量大、婴幼儿患者呈上升趋势,社会支持系统建立和发展滞

后、患者家庭面临巨大的物质及精神压力的实际情况,应加快相关制度及政策创新,调动和整合各

方面资源,从医疗卫生、教育培训、社会救助、社会保障、劳动就业、社会文化等多层面、多维度建立

和完善社会支持体系。

(一)医疗卫生体系

0~ 6 岁是孤独症谱系障碍的黄金时期,我国最早可以在儿童 18 个月时确诊孤独症谱系障碍。

3 岁之前可以确定儿童是否患有孤独症谱系障碍。 但由于父母对孩子缺乏关注,对孤独症谱系障碍

认识不足,父母外出打工,孩子成为留守儿童等原因,仍旧有将近 1 / 5 的孩子在 6 岁之后才进行干预

治疗。 对于孤独症谱系障碍患者而言,越早发现越早干预,治疗康复的效果越好,能否及早确诊直

接影响孩子未来的发展状况。 因此,为了更好地展开对孤独症谱系群体的后期帮扶工作,应当把孤

独症谱系患者纳入公共卫生的范围,建立半岁到 3 岁儿童检查体系,切实做到及时发现及早干预。

医学研究证明,孤独症谱系障碍与神经系统发育状况有关。 幼儿在母体中可以感知到母亲的情绪

状况,母亲的心理情绪状态会影响到脑部神经发育的程度。 表达性艺术治疗作为一种干预情绪,平

衡人们内心世界的有效手段,建议将其运用在孕妇情绪干预中,从而促进幼儿的身心发展。

目前中国有将近 1
 

000 万的孤独症谱系障碍患者,其中约 200 万为儿童,并且孤独症谱系障碍

的发生率还在逐年增长,这意味着孤独症谱系患者群体变得更为庞大。 截至 2017 年,全国对孤独症

谱系障碍儿童的干预机构仅有 1
 

000 余所,远远不能满足需求。 我国对孤独症谱系障碍的干预多数

集中在患者的儿童时期,在成年患者康复训练上呈断崖式的缺乏状况。 应当加快孤独症谱系障碍

患者康复训练机构的建设,建立公营康复机构,引导和鼓励社会资本投资,给出优惠政策,如土地政

策、建设用地出让费优惠政策等;建立私营康复机构,并对接收孤独症谱系障碍患者的私营机构进

行一定补助,继续对成年的孤独症谱系障碍患者进行社会支持。

(二)教育培训体系

孤独症谱系障碍是伴随一生的沟通障碍,但可以通过教育学习去进行行为纠正,对自闭症谱系

332



　 　
　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 重庆大学学报(社会科学版)　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 2020 年第 26 卷第 3 期　 　 　

患者来说教学是至关重要的。 孩子总会长大,每个孩子都有接受教育的需求,国家也有提供教育的

义务。 在教育环节中,专业的教育者是必不可少的。 目前我国孤独症谱系障碍特殊教育机构严重

缺乏,每个教育机构能够吸纳的人数是极为有限的,专业老师不仅数量较为稀少,老师的工资较低,

职称的评定还会受到限制,发展的空间十分有限,很多特教老师都被迫转行,造成了资源的大量流

失。 因此,来自国家的资金扶持和政策扶持是十分关键的,应加快针对孤独症患者教育的特教老师

队伍建设,支持师范院校、中专、技校等开设特殊教育专业,将表达性艺术治疗作为课程加入到学习

培训过程中,加大推广力度。 对特教老师的薪资和补助进行调整,支持特教老师的职称评定等。 事

实上,政策的出台可以有效防止师资的流失,鼓励人们对特教方向的职业选择。

全国人大代表孙鹤娟在十二届全国人大五次会议上建议,“加快残疾儿童教育立法,政府统筹

建立自闭症儿童终身服务体系,需要专门设立《残疾儿童教育法》以完备法律的支持” [44] 。 把孤独

症谱系障碍儿童纳入义务教育,这需要建立起针对孤独症患者儿童学前教育、小学至高中教育的义

务教育体系,特别是应加强学前及小学至高中特教班发展。 要提高招生规模,切实做到一个都不能

少。 “授人予鱼,不如授人予渔”。 孤独症谱系障碍教育体系的建立也同样包括成年患者的就业培

训,经过培训使他们可以完成能力范围内的工作。 政府可以对接收孤独症谱系障碍的公司、企业、

单位进行政策上的扶持与补助。

(三)社会保障和救助体系

针对社会救助体系存在的诸多问题,笔者建议加快建立社会救助体系。

第一,充分发挥残联的作用,加快建立和完善有针对性的民政救助体系,如进一步简化孤独症

谱系障碍患者认定程序,做到认定全覆盖。 孤独症谱系障碍患者家庭每个月在康复训练上的花销

约为 3
 

000~ 5
 

000 元,大多数的家庭都必须自己承担康复训练的费用,这造成了家庭经济的极大压

力,建议大幅度提高患者家庭的补助标准,完善国有福利院等机构考核机制,把接收孤独症患者人

数纳入年终考核,作为财政补助或职工奖励依据,杜绝公共福利院拒收孤独症患者的情况发生。

第二,在孤独症谱系障碍患者以及患者家庭的精神生活中,许多社会支持来自于志愿者的无偿

辅助。 这意味着志愿者的存在是孤独症谱系障碍患者及家庭不可缺少的一环。 在对志愿者进行表

达性艺术治疗的培训后,由志愿者将这一方式运用在与孤独症谱系障碍患者及家庭的沟通相处中,

使表达性艺术治疗的干预时间更为充足。 这对增强孤独症谱系障碍患者的交往能力,以及患者家

庭的情绪恢复有着良好的影响。 因此应当加大社会志愿者队伍的建设。

第三,进一步建立和完善慈善体系,出台有针对性的相关政策,引导社会慈善捐助。 在用表达

性艺术治疗对孤独症谱系障碍患者进行干预时,所完成的艺术作品,如绘画可以被保存下来,在全

国各地进行画展并可以进行募捐。 孤独症谱系患者家庭往往在经济方面都有着很大的压力,来自

社会慈善的支持是最为强大的社会支持。

第四,孤独症谱系障碍患者很难购买社会保险,但 2017 年起有少部分的保险机构开创了“心智

障碍险”项目,与整体社会保险项目相比,开设自闭症谱系障碍保险的项目以及公司只是星星点点,

目前难以满足自闭症谱系障碍家庭的需求。 因此应建立和完善社会保障体系,针对商业保险拒收

孤独症患者的实际情况,建议相关部门制定和出台专门政策,引导和鼓励商业保险机构接受孤独症
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患者保险。

第五,建立和完善社会医疗保险制度,针对孤独症患者终身需要康复治疗、家庭经济负担特别

重的实际情况,出台专门的医疗保障政策,重点是加大保费支持力度。

第六,建立和完善法律救助体系,特别是要严厉打击不法商家针对孤独症谱系障碍患者及家庭

进行的药品及康复治疗虚假广告宣传及其侵权行为,切实保障患者及家庭的合法权益。

(四)以社区为平台的群体关怀体系

社区是孤独症谱系障碍患者及其家庭赖以生存的基础,它可以提供一个在生活中进行沟通的

平台,使孤独症谱系障碍患者的社会沟通、社会交往能力得到锻炼。 社区与教育相结合是社区支持

中的重要一环。 通过社区融合教育,可以改善自闭症谱系患者的社会功能,提高他们的社会适应能

力,强化他们的社会化属性,从而使其与社会融合。 在社区融合教育中使用表达性艺术治疗的方式

开展针对性的活动,可以使自闭症谱系患者以及家庭多方受益。

社区同样可以提供来自社工工作者的帮助,具体可从社会工作个体扶持、团体扶持、社区支援

三大方面着手。 在个体扶持中,要求社会工作者与患者父母建立起信任关系,一对一地进行面谈,

共同商讨问题并寻找一种合适的帮助方式。 在团体扶持中,可以建立小组之间的相互协作,不同的

家庭融合在一起,通过艺术治疗的方式共同得到心理的调节和放松。 并通过与别的患者父母之间

的交流沟通,相互倾诉自己的压力并相互扶持。 在社区支援工作中,可以在社区中举办有关孤独症

谱系障碍的讲座,使社区民众对孤独症谱系障碍形成正确认识,并在生活中与孤独症谱系障碍患者

及其家庭进行有着积极影响的沟通。 良好的社区环境对孤独症谱系障碍的改善以及家庭成员的心

理压力缓解起着重要的作用。 通过社会工作对自闭症谱系患者及其家庭进行良好的干预活动,培

养社工人员在表达性艺术方面的技术,使其融入到干预活动中,在社区支持的多方作用下,减少孤

独症谱系障碍患者及其家庭精神上的压力,提高他们对社会的沟通能力和社会化水平。

(五)社会关爱文化体系

目前部分民众对孤独症谱系障碍的概念并没有正确了解,孤独症谱系障碍患者以及家庭仍旧

受到来自各方面的就业歧视与异样的目光。 为解决这一问题,应当建立社会关爱文化体系,形成全

社会对孤独症谱系障碍患者的关爱氛围。

一是从认识层面入手,使人们能够正确对待孤独症谱系障碍患者群体,相关单位和机构定期组

织讲座,开展相关活动,让更多的人关注并关爱这一群体,让孤独症谱系障碍患者及其家庭成员从

巨大的精神压力中解脱出来。

二是充分发挥社会媒体的作用,媒体可以在此方面进行正确的认知导向。 对爱心事件等正能

量进行广泛宣传,同时对负面事件进行抨击。

三是由政府引导,设立孤独症患者关爱日,定期和不定期组织各种类型各种形式的关爱活动。

四是建立和完善相关法律法规,出台相关条令,例如对歧视行为进行处罚。

五、结语

根据资料统计,我国约有超过 200 万孤独症谱系障碍儿童,超过 1
 

000 万孤独症谱系障碍成人,
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所占据的较大人口比例及其可能产生的社会影响不容忽视。 事实上,每一个孤独症谱系障碍患者

的身后都有一个负担沉重的家庭,因此对孤独症谱系障碍患者、孤独症谱系障碍患者家庭的关注,
既是相关专业人员的责任,更是社会的责任。 在当前的社会环境中,孤独症谱系障碍患者群体在物

质和精神方面都有着不同程度的压力,物质生活和精神生活影响着他们的生活质量,生活质量又与

他们的生活状态息息相关。 在对孤独症谱系患者和其家庭进行干预时,要保证干预手段是有效的

和经过检验的,事实证明表达性艺术治疗是经过多次检测后,对孤独症谱系障碍具有良好效果的干

预手段。
笔者提出,要运用表达性艺术中音乐治疗和绘画治疗的手段提供技术支持,运用音乐治疗、绘

画治疗方式对孤独症谱系患者及其家庭成员进行干预,加强孤独症谱系障碍患者社会交往、社会沟

通能力,改善孤独症谱系障碍患者家庭成员的焦虑、抑郁、应激情绪。
笔者提出,要改善社会对孤独症谱系障碍患者以及家庭的认知状态,从而使孤独症谱系障碍群

体的生活质量得到提高。 人文关怀拥有着巨大的能量,只有改变人们的观念,人们才会更加关爱孤

独症谱系障碍群体,与他们正常交往,这同样有益于融合教育。 通过有效宣传,让人们正确认识孤

独症谱系障碍的本质是社会交往障碍,而不是其他疾病。 让更多的人从人性、人文的角度出发,对
孤独症谱系障碍患者及其家庭伸出援手。 让社会环境更加友好、和谐,进而帮助孤独症谱系障碍患

者融入社会。
本文研究认为,孤独症谱系障碍是一种长期性终生性的缺失障碍,大多数孤独症谱系障碍患者

的父母都对孩子未来深怀担忧。 从长期发展的角度看,孤独症谱系障碍患者有着受教育的需求、平
等享受社会福利的需求、平等就业的需求。 为此,政府需要出台有力的社会支持政策,提供相应的

社会福利和强大的社会支援,让孤独症谱系障碍患者在完善健康的社会支持体系中融入正常的人

生轨道,拥有与普通人一样的对美好生活的向往。
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Abstract 
 

In
 

the
 

report
 

of
 

the
 

19th
 

National
 

Congress
 

of
 

CPC 
 

General
 

Secretary
 

Xi
 

Jinping
 

put
 

forward
 

the
 

strategic
 

policy
 

of
 

building
 

a
 

healthy
 

China 
 

in
 

which
 

he
 

emphasized
 

the
 

need
 

of
 

improving
 

the
 

national
 

health
 

policy 
 

providing
 

all-round
 

and
 

full-cycle
 

health
 

services
 

for
 

citizens 
 

adhering
 

to
 

prevention-oriented
 

and
 

advocating
 

a
 

healthy
 

and
 

civilized
 

lifestyle.
 

In
 

recent
 

years 
 

the
 

number
 

of
 

people
 

with
 

autism
 

spectrum
 

disorders
 

has
 

increased
 

year
 

by
 

year 
 

and
 

families
 

with
 

autism
 

spectrum
 

disorders
 

are
 

facing
 

more
 

and
 

more
 

challenges.
 

In
 

most
 

families
 

with
 

autism
 

spectrum
 

disorders 
 

mental
 

pressure
 

is
 

even
 

greater
 

besides
 

heavy
 

financial
 

pressure.
 

In
 

order
 

to
 

fulfill
 

the
 

requirements
 

of
 

building
 

healthy
 

China 
 

and
 

improving
 

the
 

life
 

quality
 

of
 

autism
 

spectrum
 

disorder
 

group 
 

we
 

propose
 

establishing
 

a
 

social
 

support
 

system
 

alleviating
 

the
 

mental
 

stress
 

of
 

the
 

autism
 

spectrum
 

disorder
 

patients
 

and
 

their
 

families
 

through
 

intervention.
 

With
 

certain
 

training
 

strategy
 

and
 

humanistic
 

care
 

from
 

the
 

whole
 

society 
 

we
 

believe
 

that
 

autism
 

spectrum
 

disorder
 

patients
 

are
 

educatable
 

and
 

their
 

lives
 

can
 

be
 

more
 

positive.
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