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自闭症谱系障碍群体纳入社区康复生态系统评估的研究进展*

吴 填1，2 王笃强2

自闭症谱系障碍（autism spectrum disorder，ASD），根据

美国《精神障碍诊断和统计手册（第5版）》（DSM-V），指涉包

含自闭症(autistic disorder)、亚斯博格症(Asperger disorder)

及其他未注明之广泛性发展障碍(pervasive developmental

disorder not otherwise specified)，其核心障碍包含社会性沟

通及社会性互动障碍，以及刻板、重复性的行为及兴趣；同时

将诊断标准从三个领域调整为两个领域，按障碍严重程度分

为一级、二级和三级[1]。目前大多数国家沿用此标准进行诊

断和评估。早在 30年前，自闭症群体还以院舍照顾的形式

为主[2]。然而，纳入社区康复服务体系的数量正在逐年增加，

他们是否能够得到足够的支持是非常重要的议题[3]。一直以

来相关研究显示，自闭症的典型症状通常会带来社会功能与

学业功能上的困难。

目前关于自闭症的相关研究，在学科的分布上，以特殊

教育学、心理学、康复医学为主。近五年内，均有持续上升的

趋势。Jansen等[4]的研究发现，因为自闭症群体一般会在口

语和非口语的交流方面因过分敏感而存在问题，所以在辨识

具体细节上的意义时会面临困境。自闭症群体的独特性使

得他们所需要的支持也是个别化、普遍化及持续性等共存才

能够体现其实际的效果[5]。

因自闭症的核心障碍是社会沟通及社会互动，融合的社

区康复方式是最有利于其成长的方式。从现有文献数据显

示，关于自闭症的研究大多集中于特殊教育学、心理学、康复

医学等领域，更多地以关注个人层面的行为改变、以教育和

治疗为研究焦点；较少涉及个体与环境之间的互动关系以及

环境层面的相关支持，呈现出对此议题环境面的失焦。

社区康复(community-based rehabilitation，CBR)致力于

通过增加社会参与和平等机会来提高残疾人及其家庭的生

活质量。CBR还致力于解决残疾人面临的高贫困率问题。

赋权作为CBR的核心理念，与社会工作中的助人理念相契

合，同时能够体现生态系统评估中有关个体和家庭动力的呈

现。包括加强对残疾人及家人和社区能力的影响，在社区康

复的总体框架之下进行生态系统的评估，对于自闭症群体及

相关精神障碍群体纳入整体社区和社会融合具有重要意义

和实践价值。由此，本文尝试回顾生态系统评估的相关研究

进展，并与自闭症群体的社区康复相结合，从生态系统理论

入手，针对社区康复特有的融合环境，结合自闭症障碍群体

的典型特质，从个人所处的环境质量出发，全面分析环境内

的各子系统及相互关系。对目前将自闭症群体纳入社区康

复的相关研究进行梳理与回顾，对新的研究进展与实践康复

服务的可能性进行相关论述。

1 生态系统理论在自闭症群体康复中的应用

基于一般系统理论对整体系统是由不同子系统构成的

有机整体之相关论述[6]，以及社会工作早期专业实践理论中

关于“人在情境中”的多层系统框架，两方面理论汇聚而形成

的生态系统理论，最早由两位社会工作领域的学者提出，认

为个人所处的多层环境系统是一种巢状结构，这种环状的系

统意味着通过互惠和交换的过程，以达成相互依赖的关系集

合，个人与环境之间持续不断的交流和互动，以及彼此间的

相互影响是此理论的核心，且不同的改变可以达成相同或相

似的目的[7]。同时，对这一系统的时间维度，提出了“生命模

型”的概念，将个体与环境之间相互调适的过程从纵向的时

间层面予以呈现。

生态系统理论中所蕴含的两个面向，即个人面向和环境

面向。指涉个体只有被放置在其所处环境中加以考虑，才能

够真正理解其当下的状态、或面临的困境、或可能的成长方

向，生态系统理论是对这一理念的具体解读与实践运用。这

种对人与环境的双重关注对于自闭症群体在社区康复服务

中实现有效康复的可能性指引了方向。

当然，这一观点已经不仅限于社会工作专业领域的运

用，就自闭症群体的研究而言，生态系统理论也已经开始被

为数不多的学者用于分析这一特定人群的相关议题。关注

自闭症学生的学校适应[8]、融合教育支持系统等问题[9]，但主

要的聚焦群体是自闭症儿童。在对自闭症大学生相关研究

文献的系统回顾中，Gelbar NW[10]指出当前的研究对这一群
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体的关注非常有限，并且缺少相关的实证证据的支撑，对如

何更好地实施针对自闭症学生的大学教育还缺乏有效响应。

就已有研究来看，生态系统理论为更全面了解自闭症患

者的生活环境提供了个人与环境双向视角的整体框架，但因

理论本身的整合与多元，以及普适性的原则特征，使得其操

作性欠佳，在实践层面上较难发挥应有功能。现分别从微

观、中观和宏观及时间维度的不同层面进行相应的梳理。

1.1 微观系统层面的评估

从 1995年发现自闭症与遗传缺陷之间的强相关性 [11]，

之后有关基因和遗传学的研究大抵建立在这一研究基础之

上，之后相继在2003年发现伴X染色体中NLGN3和NLGN4

的编码问题，以及 2007年发现的SHANK3基因突变与自闭

症相关是近年来的重大突破[12]；而 2011年发现的 7q11.23与

威廉综合征区域的复制联系开启了对自闭症与相关疾病间

联系的探究；同时对脑部结构缺陷的解剖学研究与自闭症的

关联也在同时进行，以对脑部结构畸形的研究为代表[13]，最

近的研究对脑部皮质激化作用和句子理解之间连通性的研

究 [14]，将解剖与外显特质之间架构了桥梁。最新的研究显

示，免疫系统的特质与自闭症相关联[15]。

精神病学、心理学等领域的大量文献探讨了自闭症在流

行病学方面的临床表现，儿科学则针对自闭症婴幼儿的病理

特征，在 2007年给出了在全球达成共识的诊断标准以及将

自闭症作为一种慢性疾病进行管理[16]，期待可以对自闭症进

行早期识别。以此为核心，在不同的方面，如感觉加工过

程[17]、面部情绪识别[18]、社会动机[19]、社会技巧[20]等方面的缺

陷，以及由于疾病带来的情绪障碍[21]、焦虑表现[22]和功能缺

陷[23]。

对于自闭症研究的微观层面评估，为纳入社区康复服务

体系带来了个体层面康复的基本理论依据和干预方向。

1.2 中间系统层面的评估

关注家庭整体并成为治疗中心。对自闭症群体的评估

从微观逐渐向中间系统层面过度，开始关注到父母情绪的焦

虑[24]、承受压力[25]，特别是母职压力及心理功能与自闭症儿童

症状之间的关系[26]，探讨了家长的因应策略，并证实了照顾

者参与治疗与干预的中介作用[27]，由此，在干预方法上开始

注重家长的参与[28]家庭为中心[29]的治疗方法。此外，在前期

研究的基础之上，如何进行早期干预成为新的研究中心。从

行为干预[30]、认知行为治疗[31]、再到面部情绪识别[32]等方面均

有所涉及，社会技能提升是研究的核心[33]；综合性的治疗，如

丹佛模式是总体趋势[34]。

中间系统层面的评估为自闭症群体纳入社区康复服务

提供了非常重要的非正式支持系统的可能思考方向。社区

康复为自闭症群体提供了可以连接个人与社区之间非常重

要的资源，即家庭或相关的支持系统，在生态系统的评估中，

家庭往往会成为焦点系统的部分，即将整个家庭视为干预的

对象，将家庭内的成员作为家庭这个焦点系统的子系统，将

处于家庭外部的部分作为超系统，梳理出家庭内外的要素及

要素之间的关系，特别是资源与优势的部分。在对自闭症群

体纳入社区康复的过程中，家庭为焦点系统的评估是生态系

统评估的核心所在，可以让整体的评估完整且有机，元素完

整并关照到不同元素之间的有机互动与充分了解相互之间

的资源流动等关系。

1.3 外层系统与宏观系统层面的评估

就目前整体社会环境而言，自闭症群体的社会融入状况

并不理想。而在教育与康复资源的整合主要集中在中小学，

高等教育的部分还没有相关的资源。针对自闭症患者在社

区和社会融合方面也并未有相关政策的支持。在运用生态

系统理论对外层与宏观系统的支持进行评估的过程中，相关

康复政策和康复服务体系是评估的重点。从已有研究来看，

主要在社会层面探讨了相关服务供应及成本等。从关注医

疗相关服务的需求与供应[35]到对经济社会成本的计算[36]，也

有对种族差异在识别自闭症方面不同点的关注[37]，以及从人

力资本角度关注自闭症患者的高等教育与就业[38]，但总体来

说，从面向社会来探讨自闭症问题并不是研究的核心地带。

关于自闭症康复服务与社区融合支持的相关研究主要

可见于整体残障群体或精神障碍群体的康复服务及社会支

撑等，专门针对自闭症群体的支持及政策的相关研究并不显

见。比较多的研究主要是对精神障碍群体的整体家庭支持，

社会态度与环境支持及融合的可能性等方面。

目前国内在有关自闭症群体社区康复方面的研究主要

集中在实践层面的试点与运用，如“组织性精神疗法”在自闭

症儿童，特别是低龄儿童中实施社区康复的可行性探讨[39]；

针对大龄自闭症群体的社区沟通训练[40]，以及将社区卫生服

务对自闭症儿童早期发现的相关影响及研究[41]，研究将社区

融合作为康复的目的，将社区空间作为康复的生态背景，但

具体的评估依然局限在病理层面，对整体生态中观与宏观层

面的探讨还略显薄弱。

2 社区康复服务中生态系统评估的运用

社区康复在过去的 30 年里在超过一百个国家得到施

行，是一种通过多部门的合作达成对残障群体的机会平等及

社会融合，同时防止陷入循环的贫穷[42]。

康复途径依托社区康复展开，世界卫生组织、联合国教

科文和国际劳工组织发布的《社区康复指南》将社区康复作

为通用策略，指导各国实施，成为社区康复的应用体现

（WHO，2011）；同时社会工作在康复过程中广泛使用，如在

社区康复治疗网络中实现对残疾人的赋权，残疾人的康复护

理和日间照料使用社会工作干预措施；并研究建立标准和实
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践操作；康复技术主要使用医学手段及相应技术方式，包括

物理治疗、作业治疗、言语治疗、心理治疗等；并从社会工作

视角关注技术的效果，包括相关目标设定、评价标准，认为应

将残疾人融入社会作为医疗保健部门进行心理治疗的效果

检验，将医务社会工作的具体技术使用在康复服务中等。

总的来说，国外研究开始较早，从理论到实践较为完善：

1979年由世界卫生组织在《在社区中训练残疾人》中首次系

统的提出社区康复的概念和做法；认为残疾性是由个体和社

会环境互动所形成的一种复合状态，功能障碍和活动受限是

每个人都可能会有的经历（WHO，2001）；2010年由世界卫生

组织、联合国教科文组织、国际劳工和国际残疾发展联盟共

同发布《社区康复指南》，将残疾人的社区康复作为一种多样

化，自上而下的策略存在，并保证残疾人权益在社区的多样

化，设计指导各国实施社区康复发展战略的通用原则，正式

将残疾人社区康复系统化和操作化（WHO World Report

on Disability，WHO，2011），成为国外社区康复研究成果的

应用体现。在此前后，国外学者围绕社会康复的概念界定、

功能分类及模式归纳等方面进行了系统研究，创造了“康复

模式多元化”理论；划分社区康复为四种模式集中探讨；尝试

建立社区康复治疗网络，构建三维模型，设立“社区康复矩

阵”的指导框架进行操作研究；部分则从事实证性的理论研

究，发现引导患者及家属积极参与社区康复程序，能改善公

众舆论，消除与社区康复人员之间的不信任。这些研究从理

论上阐述社区康复的重要性，建立了操作指南，同时通过实

践验证了社区康复对残疾人群体康复实现的有效性；具有良

好的参考和借鉴。

2.1 运用生态系统评估社区康复的路径

首先，从社会服务事业提供主体、服务对象、服务内容及

效益影响所共有的社会性、多元性等特征引入，对康复服务

社会化进行界定，解释其理论来源、演变进程和主要内涵，形

成通过服务主体的多元化、服务资源的社会化、体现残疾人

全面康复的理念，达到全方位全过程服务的目标。以体现均

衡发展与公平正义在新时代残疾人事业中的应有之义，并与

传统康复服务供给理念区别和联系，在此基础上进行概念操

作、分类，划分研究维度。

其次，运用生态系统评估对社区康复服务进行实证分

析。一是从供需双向层面入手，对现有社区康复服务模式从

宏观社会政策支持到微观服务递送进行全方位的实证研

究。供给侧方面：对现有社区康复服务模式中所涉及主体的

多元性与协同性进行特征与现状的调研；需求侧方面：以功

能受限作为分析康复需求的逻辑起点，突出康复的四层属

性，对残疾群体的康复服务需求进行聚类分析与实证调研，

并对问题产生原因进行剖析，寻找关键要素。二是以点及

面，从典型样本研究出发，全面梳理在实现精准康复服务社

会化过程中的社会工作在理念支撑、康复途径和技术支持等

层面的实践。

2.2 生态系统评估中的自闭症社区康复服务建构

研究显示，对于脑部损伤的群体而言，社区康复服务可

以提供整合了家庭和照顾者等各种资源的长期康复服务形

式[43]。而将自闭症群体纳入社区康复服务的过程中，生态系

统评估能够将个人、家庭和社区的各个层面的资源与优势进

行框架式分析与整合，为个案管理的长期实现提供具有现实

意义的评估工具与操作方法。

社区康复服务体系的建立可以进一步对目前自闭症群

体及家庭的相关服务困境予以回应，将服务主体聚合并实现

在社区平台上的协同运作，即政府主导、社会参与、企业协

同、家庭助力社会化康复服务运作模式。集成医疗、教育、康

复、社会等康复需求模块，建立面向所有残疾群体的“兜底式

全覆盖”和“多样化可衔接”的服务体系。从系统层面来看，

服务会从以下三个方面展开：一是多元主体间利益机制的整

合，实现政府、市场、社会、家庭各主体间的权责分明，二是康

复服务层面的拓展，实现从生物医疗模式向社会融合模式的

转变及全面发展；三是人与环境的互构，提升整体康复环境

的包容度，实现综融式的社区康复。

综上，社区康复产生环境、主导要素、行动策略以及由于

社会工作在不同国家的介入领域的深度和广度与国内存在

差异，因此并不能够全盘接收，需要进行有效的内化。而社

区康复框架运用于自闭症群体的生态系统评估需要进一步

纳入文化和社会的真实背景当中予以考量，这也是生态系统

理论的价值与意义所在。

不同的文化对于自闭症群体的社区生活接纳度会有所

差异，也必将带来康复层面上的不同效果与实际操作的不

同。总的来看，需要将自闭症群体的现有文化与社会背景纳

入整体的考量，从物理环境到社会环境的多重层面给予融合

支持，同时进行从个人到家庭再到社区的生态系统评估，在

一系列从微观到宏观的光谱中，将社区中可能有的优势与资

源与自闭症群体及其家庭相链接。通过社区的发展模式，将

社区康复的指南框架运用于具体的社区实践，加强对自闭症

及相关精神障碍群体及家庭的支持体系的建立。加强社区

成员的能力建设，使自闭症群体及其家庭有更好的机会获得

平等机会，改善他们的生活质量。

自 1970年代以来，国际社会促进了CBR作为一种重要

的战略，CBR旨在提高残疾人的生活质量和他们的家人通

过增加社会参与、均衡机会，解决高贫困率。为了消除全球

贫困，国际卫生组织必须把减贫工作的重点放在残疾人身

上。而在所有的残疾群体中，精神障碍群体的社会融入和社

区适应更加面临艰难困境。CBR矩阵有五个支柱：健康、生

计、教育、社会和增强能力。每一个支柱都是成功实施CBR
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项目所不可或缺的。生态系统的评估将五个支柱在微观到

宏观的评估光谱中得以呈现，并可以成为长期和可持续的残

疾人、家庭和社区能力建设的潜在解决方案，以确保残疾人，

特别是自闭症及相关的精神障碍群体充分融入生活的各个

方面。同时，最为重要的是，生态系统的评估将自闭症群体

视为整个社区群落的组成部分，与其他的群体和要素之间形

成互动，这是实现社区和社会融入的最佳切入点。其重点是

通过提高参与的机会和资源，帮助受污名化和歧视的处境不

利的这些自闭症群体及家庭能够在社区中实现融入，这也是

社区康复不同于其他康复形式的重要方面。

现有研究提出社区康复对于“医教结合”发展的意义，并

以自闭症儿童为案例探讨社区康复的实际效果与证据 [44]。

在对社区概念进行探讨的基础上，提出自闭症儿童和家庭在

社区接纳方面的困境，是从更为宏观的结构层面分析自闭症

群体及其家庭在社区康复实现中的现实状况[45]。

针对我国目前残疾人社区康复主要以医疗康复体系下

的机构院舍照顾模式为主，社区的支持功能和包容性尚未发

挥，难以体现社区康复作为从生物医学模式向社会综合模式

的转变，使社区康复服务成为医疗机构在社区的某种转移和

延伸；忽视了社区康复的社会性的特征，以及当前研究中呈

现理论研究与实践相割裂的状态，对于个体与环境之间的关

系解构和互动较少，逻辑解释有待深入。此外，社区康复的

实证研究在对残障群体处于不同人生阶段的转衔服务尚未

涉及，也为考虑对齐有效的增能和赋权，客观造成残障群体

的融入操作性不足。这些都需要进行深入的探讨。生态系

统的评估方式能够为自闭症纳入社区康复的相关研究提供

新的思路和可能方向，在将社区融入作为康复的核心加以实

施的过程中，进一步推进精神障碍群体在社区发展及经济发

展中共享社会物质文明成果的实现路径。
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