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孤独症人士的需求与服务简析

孤独症相关议题的被重视程度

仅 15%公众对孤独症充分了解
《大龄孤独症人士的需求与服务报告》发布

孤独症谱系障碍， 简称孤
独症 （也叫自闭症），是

一类常见的神经系统发育障碍疾
病，以社交障碍、狭隘兴趣和重复
刻板行为及感官异常为主要特征。
目前为止，全世界还没有经过科学
严谨验证有效的“治愈”孤独症的
方法。

按 1%的发生率估算，我国至
少有超过 1000 万的孤独症人群，
并以每年近 20 万的速度增长。党
和政府一贯高度重视残疾人事业
的发展， 习近平总书记强调对残
疾人群体要格外关心、格外关注。
高质量发展作为“十四五”期间经
济和社会发展的主题， 指引社会
每一个群体共同发展。

2022 年 4 月 2 日是第十五
个世界孤独症关注日，中国残疾
人联合会提出主题口号 ：“聚焦
孤独症服务 ： 构建社会保障机
制，促进服务机构高质量发展”。
近日，深圳国际公益学院研究团
队与腾讯公益发布《大龄孤独症
人士的需求与服务报告 》 及案
例，聚焦大龄孤独症人士相关议
题，以期帮助孤独症人士在融合
教育中成长，依靠自身能力独立
生活，更好地融入社会。

报告第一部分， 面向服务孤
独症人群的相关人士展开调研，
根据数据的收集， 得出几个方向
性的结论：首先，普遍对孤独症的
关注议题为“早发现，早干预”；其
次， 民众对于孤独症群体有一定
得关注， 但对于群体需求与服务
仍相对陌生， 认为自己非常熟悉
孤独症及相关议题的人仅占近
15%；另外，不同身份的被访者对
议题的关注点存在较大差异；此
外， 非常熟悉孤独症的被访者尤
为关注 “独立生活与社区融入”，
而这也是大龄孤独症群体的痛
点。 报告第二部分，讲述真实“孤
独症”人群———“星青年 ”们的融
合就业案例， 引导公众对较大龄
孤独症群体的就业问题进行关
注， 共同探讨大龄孤独症群体的
职场困境与突围路径。

民众对于孤独症仍陌生

报告显示，对于孤独症的细
分议题，被访者更集中关注预防
干预、独立生活和融合教育———
“早发现， 早干预”（39.2%）、“独
立生活与社区融入”（38.1%）、
“跟 正 常 孩 子 一 起 上 学 ”
（31.8%）。

参加调查的样本人群对议
题“自评对孤独症及相关议题的
了解程度”， 认为自己相对或一
般熟悉的人占据了大多数，有
75.8%； 认为自己非常熟悉孤独
症及相关议题的人仅占 14.7%，
认为自己相对陌生和一般陌生
的人也较少， 数据分别为 8.7%
和 0.7%。

据此，结合身份标签的分析
后报告得出，民众对于孤独症群
体有一定的关注，但对于群体的
需求与服务仍相对陌生。

不同身份者的关注侧重

报告显示，通过不同身份被
访者的交叉分析，不同的身份标
签对孤独症所关注的话题还是
显示出了些许差异：

一、从事孤独症相关公益行
业的从业人员、医疗服务机构从
业人员、教育机构工作者更关注
与其职业相关话题；

二、 研究人员和政策制定
者/政府相关部门的关注度一致
集中在早发现早干预，更为关注
从早期介入问题；

三、“星娃”（患有孤独症的
孩子）父母感兴趣的议题分布相
对均匀，涉及到群体的生命全周
期问题；

四、关心社会议题的民众关
注点集中在早发现早干预和独
立生活与社区融入。

报告指出，以上这些问题的
应对， 从康复救助的角度来看，
无论是政府、市场或家庭在小龄
阶段都会有较大的资源投入。 各
地的康复救助覆盖范围从 0-6、
0-14、0-17 甚至部分会覆盖到
18 岁，但后续服务往往需要满足
一定条件才能继续享有福利保
障， 难以满足群体的个性化需
要。 家庭为服务付费的意愿也往
往集中在“低龄”阶段的投入，后
期更倾向于储蓄防老，为大龄服
务的付费意愿相对下降，这导致
许多关注大龄孤独症群体的服
务机构只能勉力维持，服务专业
性的提升也受到了限制。

对就业的关注度攀升

值得一提的是，调研发现 41-
50岁的被访者对孤独症群体成年
就业议题的关注度显著攀升。 许
多孤独症孩子得益于政策和社会
的关注，在融合教育环境中成长。
但出了校门，却因没有工作收入、
缺乏福利保障， 只能在家中依赖
父母养育，反而与社会脱节，前期
的康复训练成果逐渐衰退。

根据相关资料显示，孤独症
群体的就业是一个复杂的问题，
残障就业的政策导向、企业对残
障群体就业的支持、家庭长期的
训练和准备，社会服务机构的辅
导支持，还有社会大众的接纳程
度都是重要的组成。

而同时，报告指出孤独症是
一种谱系发展障碍，大多数孤独
症群体在经过培训和服务干预
后都能与正常人一样生活，少数
的高功能人士甚至在特定领域
表现优于常人。

然而残疾人就业政策不够
完善，缺乏企业为孤独症群体提
供就业岗位， 家长的准备不足，
缺乏相应的就业支持服务，民众
对于孤独症议题仍相对陌生
……以上使得孤独症群体获得
融合就业的比例极低。

身患孤独症孩子被形容为
“星星的孩子”，是因为他们似乎

有一种不属于地球人的思维方
式，就像他们来自遥远的星球一
样。“星星的孩子”在长大后成为

“星青年”。

“星青年”能融入社会

有专业人士曾指出：“从孤独
症生命全程支持的角度来看，康
复最成功的标志之一就是孤独症
青年能成功就业。 ”报告的第二部
分用案例告诉我们， 其实“星青
年”都有各自的特点和所长，在接
受职业转衔服务和生活支持服务
后，也能很好地融入社会。

例如北京的喜茶店里，26 岁
的女孩芊芊正在帮顾客制作一
杯多肉葡萄。 像芊芊一样的众多
“星青年”们细致而有耐心，甚至
比其他同龄人完成得更好。

不少“星青年”在进行学习、
培训后，也可以到大学、科研所等
研究机构工作，成为程序员、统计
员，甚至是数学家。少数“星青年”
更是拥有出类拔萃的记忆力，或
是展现出独一无二的艺术和音乐
天赋， 强大的创造力和专注力能
让他们在很多诸如钢琴调音师、
电脑动画设计等领域获得成功。

“星青年”佳洋从数字媒体
设计专业毕业后，靠着自己扎实
的绘画功底获得了一份设计师
的工作；陈萌原本只是一位在医
院帮忙整理病例的“星青年”，

2021 年，他接受了“融爱融乐”职
业评估， 通过系统的学习后，进
入某品牌酒店从事西点厨房帮
厨的工作。

同时“星青年”的职场转型，
用人单位的参与尤为重要，针对
能力较强的“星青年”提供融合
就业岗位，而针对能力一般的则
提供庇护及辅助就业，这些就业
机会的提供能为“星青年”的独
立生活助一臂之力。

从就业到独立生活， 再到融
入社会，“星青年” 需要社会融合
的持续支持。 无论是行业机构提
供社会化行为的教育训练， 让他
们实现情感交流、 行为障碍以及
心理方面的改善和提升， 还是帮
助更多的公众提升对“星青年”的
认知，学会接纳他们的特殊性，欣
赏他们的闪光点，为“星青年”的
成长营造更加友好的社会环境。

服务供给的六大困境

报告的最后，指出了现阶段为
“星青年”提供服务的 6大困境：

一、整体服务缺位
当前，针对大龄孤独症群体

的政府及社会服务较为稀缺，而
服务的稀缺性导致市场的乱象，
即在政府和社会提供的服务不
足的情况下，市场提供的康复服
务鱼龙混杂，逐利的资本介入更
令现状雪上加霜。

二、政策支持模糊
政府的康复救助政策和教

育政策勉强能覆盖到成年（因各
地政策差异，覆盖的最高年限从
14-18 岁不等），后续服务需要满
足一定条件才能继续享有福利
保障，政府福利难以满足大龄孤
独症群体的个性化需要。

三、社会资源错位
以往宣传集中在低龄孤独

症儿童，对大龄孤独症群体投入
的资源严重不足。 大龄孤独症群
体在结束教育后，多因没有工作
收入、缺乏福利保障，只能在家
中依赖父母养育，康复训练成果
逐步退化，前期的社会融合努力
也随之化为泡影。

四、机构人才缺乏
孤独症儿童形象深入人心，

社会对于大龄孤独症群体的关
注度却相对较低；许多关注“星
青年” 的服务机构只能勉力维
持，服务专业性提升受限。 而为
大龄孤独症群体提供服务需要
系统的专业知识和专门的训练，
在这方面，专家和专业机构介入
都比较缺乏。

五、家庭意愿下降
家庭为服务付费的意愿也

往往集中在“低龄”阶段的投入，
后期更倾向于储蓄防老，为大龄
服务的付费意愿相对下降。

六、社区友好度不够
社会层面对于孤独症群体还

存在诸多误解， 宣传倡导上的力
度不足， 也导致了社区友好度不
够，融入社区的努力受到阻碍。

（注：因抽样偏差，难以反映总
体情况，报告仅就问卷结果进行分
析，仅用于本次调研议题参考）

报告根据对大龄孤独症人
士服务不足方面所做的调研和
梳理，为帮助星青年更好地融入
社会， 引导社会大众消除误解，
助力社会资源帮扶以实现更大
价值，具有较强的现实意义。 正
如报告中所说，更多人关注“星
青年”的需求和服务，提高孤独
症群体生命全周期的生活质量，
才能让他们的成长“不孤独”。

（韩静/整理）
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