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基于神经多样性范式的孤独症谱系障碍领域研究者与
孤独症社群合作框架探讨

披垒 1，2，青衫 1，2 
（1. 青衫 Aspie，广东 广州 510000；2. 中国孤独症谱系人士身份认同研究（iCAP）咨询协作组， 

广东 广州 510000）

【摘要】  孤独症研究正从医学范式向更具包容性的神经多样性范式演进。医学范式着重于孤独症的缺陷和损害，

研究目的局限于“修正”孤独症的表现。此外，过往的研究孤立于孤独症社群，致使研究与孤独症社群脱节，不能支

持孤独症个体的需求。神经多样性范式则强调孤独症是人类多样性的一部分，呼吁研究者以更全面的视角进行研究，

并使用参与式研究方法以鼓励研究者与孤独症个体共同生产知识。这一转变有助于提高研究质量和与孤独症社群的相

关性，以促进社会支持系统的完善。然而，实现研究者与孤独症社群的有效合作仍需破除权力失衡等壁垒。文章介绍

了神经多样性范式和参与式方法在孤独症研究中的实践及意义，并提出了研究者与孤独症社群合作的潜在框架。
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【Abstract】  Autism research is evolving from a medical paradigm， which emphasizes deficits and interventions， to a 
neurodiversity paradigm that values autism as an integral part of human diversity. Historically， the medical paradigm’s focus on “rescue” 
efforts has distanced researchers from the autistic community， often failing to address the community’s real needs. In contrast， the 
neurodiversity paradigm advocates a comprehensive understanding of autism and the adoption of participatory research practices. 
This shift encourages active collaboration between researchers and autistic individuals， fostering inclusive knowledge production that 
is both meaningful and impactful for the autistic community. However， achieving this collaborative approach requires dismantling 
social barriers， such as power imbalances， that hinders effective partnership. This article explores the principles and practice of a 
neurodiversity-aligned participatory research approach and proposes a co-production framework designed to support researchers and the 
autistic community in advancing autism research that is relevant， respectful， and responsive.
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孤独症研究领域正经历重要转变。过去的研

究主要采用医学范式，忽视了社会背景因素和孤

独症个体的自身经验，也未能充分反映孤独症社

群的实际需求，致使相关研究结果在实践中的应

用受限。自 1990 年代以来，新兴的神经多样性范

式为孤独症研究提供了新视角。该范式认为，以

孤独症为代表的神经发育差异是人类多样性的自

然组成部分，应获得理解和尊重，而不应被视为

需要“消除”的“缺陷”［1-2］。然而，这种转变也

面临诸多挑战。首先，对于研究者如何在实践中

有效运用神经多样性范式，目前缺乏系统性指导；

其次，尽管国际上已有成功案例，但在中国语境

下的参与式研究实践经验仍较匮乏；此外，最重

要的是，从研究方案设置到结果应用的关键环节
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由研究者主导，使得研究者与孤独症群体之间的

权力失衡问题未能得到有效解决。由此可见，建

立研究者与孤独症社群的合作框架具有重要意义。

本文旨在探讨神经多样性范式和参与式方法在孤

独症研究中的实践意义，并提出研究者与孤独症

社群合作框架的建议。

1 孤独症和神经多样性：视角与
方法

1.1 神经多样性范式的兴起

孤独症研究历来以医学范式为主导。这一范

式在理解生理机制［3］、开发早期筛查工具［4］、建立

干预方案［5］等诸多方面发挥了重要作用，推动了临

床实践的发展。然而，医学范式主要将孤独症视

为一种个人固有的、需要被“修复”和“治愈”的“缺

陷”或“异常”［1-2］，随着研究的深入和观念的演进，

这种单一视角的局限性逐渐显现。医学范式过度

关注缺陷、忽略社会背景因素，并且将本应服务

的孤独症社群成员排除在研究方案设置之外，限

制了学界和社会对孤独症的全面理解以及对孤独

症个体的有效支持［1-2］。孤独症个体的观点和经验

被边缘化，在相关研究中缺少当事者的声音，学

术界与孤独症社群之间的脱节问题导致研究无法

满足社群的实际需求［6-9］。造成这种情况的部分原

因包括：研究缺乏孤独症社群参与、研究者有健

全主义倾向（例如使用贬损孤独症个体的语言）、

研究者很少或不向孤独症社群传播研究结果、学

术体系及研究者阻碍孤独症个体的融入、“冰箱

妈妈”（将孤独症归因于母亲的养育冷漠）等争

议性主张导致孤独症社群对研究者不信任等［10-13］。 
基于上述问题，越来越多的孤独症个体和研究者

呼吁改变范式，重新思考孤独症研究科学的框架

与方法［1， 14-15］。

作为一种新兴替代范式，神经多样性范式拓

展了孤独症研究的包容性，强调重视和接受孤独

症，将其视为人类多样性的一个方面。相比医学

范式，神经多样性范式与残障的社会模式更为接

近［16］，该范式意识到由非孤独症社会所设置的环

境障碍同样是影响孤独症个体发展的重要因素，

不能将孤独症个体面临的困难单纯归咎于当事者

个人，这促使孤独症研究由关注个人缺陷转向关

注个人长处、社会背景因素和系统性困境。例

如，研究者可以借助“孤独症特长、技能和兴趣

调查（The Survey of Autistic Strengths，Skills，and 
Interests，SASSI）”从积极视角出发，探索孤独症

个体的能力和兴趣［17］，这种基于特质和优势的评

估方法不仅改变了研究的焦点，还为研究者提供

了更为正向、全面地认识孤独症的机会。

1.2 新范式促使的相关变革

在这一范式转变的过程中，为了弥合医学范式

与更具包容性的、以人为本的方法之间的差距，研

究者必须改革伦理实践。2020 年，Cascio 等［18］概述

了 5 项关键伦理原则：个性化（individualization）、
决策赋权（empowerment in decision-making）、尊

重整体人格（respect for holistic personhood）、承认

生活世界（acknowledgment of lived world）、关注

研究者与参与者之间的关系（focus on researcher‒
participant relationships）。2023 年，Mcvey 等［15］主

张将研究目标从“治疗”孤独症个体转变为通过支

持性实践来提高孤独症个体的生活质量，呼吁研

究者采用肯定神经多样性的语言、重视孤独症个

体的知识和经验，并倡导系统层面的变革。

语言转变是这一实践的重要体现，因为语言

在形塑认知和态度方面起着重要作用。神经多样

性范式需要孤独症领域的研究者摒弃健全主义和

缺陷视角，转而以孤独症个体的偏好和生命经验

为中心，使用孤独症个体认可的术语。这不仅是

一种道德责任，也是维护研究者自身在孤独症群

体中合法性的必要条件［19］。目前在英文语境中已有

对非人性化、健全主义的孤独症话语的批判［20-22］， 
中文语境下的相关讨论也在推进。例如关于

“Autism”的汉译问题，于松梅于 2017 年从历史与

文化角度反思本土化使用情况，指出“孤独症”这

一译名相较于“自闭症”更为贴切［23］；蓝岚等［24］

则于 2023 年从社会隐喻的角度论证“孤独症”这

一译法更为中性，不会产生消极的含义。这些理

论探讨得到了实证研究的支持，2024 年，Lao 等［25］

的调查显示，中国孤独症群体普遍认可“孤独症

谱系障碍”和“神经多样性”，而较少接受“自闭

症”“闭娃”“高 / 低功能”等表述。因此，研究者

在语言使用中应尊重孤独症个体的个人选择［26-28］，

同时兼顾大多数孤独症群体的共同偏好［29］。需要

注意的是，尽管一些研究采用了“孤独症谱系障

碍”等术语，但行文中仍频繁出现“患儿”等医学

范式的表达［30］，这种并存现象反映了研究者在摆

脱传统消极视角方面的困境，对于术语的选择不

应仅停留在简单替换层面，而是需要更深切的思
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维转向。拥抱神经多样性，改变用语和叙事医学

范式，根据孤独症个体的生活经历和需求重新调

整研究重点，促进符合伦理、以人为本、为孤独

症个体赋权的研究实践，这要求研究者主动创造

一个包容的环境，确保孤独症社群的声音不再被

忽视，促使其能积极参与到相关研究中，参与式

方法在此背景下显得尤为重要。

基于上述讨论，笔者倡议使用表 1 中的孤独

症研究相关术语的中文翻译［25， 29， 31］。值得注意的

是，表 1 中的中文孤独症友好用语建议基于现阶

段国际文献中常见用语，其英文词语本身也正朝

孤独症友好的方向转变［29］。

表 1 孤独症友好中文用语
Table 1 Autism-friendly Chinese language

英文常见用语
可能令人不适
的中文用语

中文孤独症友好
用语建议

说 明

autism spectrum 
disorder

自闭症 孤独症 需要更为中性化的孤独症（autism）中文译名，以体现中文语境
下的包容性 

repetitive and 
restrictive behaviors

刻板行为 重复局限行为 目前英文语境下倡议使用特殊兴趣（special interests）等更具包
容性的语言

patients 患者 人士 / 个体 对应英文使用 subjects 或 individuals
symptoms 症状 表现、特征 对应英文使用 characteristics
comorbidity 共患 共现 对应英文使用 co-occurring
prevalence 患病率 流行率
incidence 发病率 发生率
risk 风险 可能 对应英文使用 likelihood
suffer from 罹患 有孤独症、是孤

独症人士
对应英文使用 person with autism （有孤独症的人）和 autistic person
（孤独症人士），这 2 种说法分别对应以人为先语言（person first 
language，PFL）和身份优先语言（identity first language，IFL）

burden 负担 影响 对应英文使用 impact，例如“financial impact”（经济影响），来
代替带有负面意义的负担（burden）一词

high/low functionings 高 / 低功能 具体的支持需求
内容 / 程度

对应英文使用 special support needs

treatment/intervention 治疗 / 干预 特殊支持 对应英文使用 special support
normal person 正常人 非孤独症人士 /

没有孤独症的人
对应英文使用 allistic 或 non-autistic

2 参与式孤独症研究：理论与实践

2.1 参与式研究的理论

参与式方法是未来所有孤独症研究的关键因

素［32］，其核心在于研究者与孤独症个体合作，共

同参与知识生产。参与式研究在孤独症领域之外

已有悠久的历史［33］，并被各个学科使用和重视，

具有不同的取向与方法［34］，例如社群参与式研

究（community-based participatory research，CBPR）

和参与式行动研究（participatory action research，
PAR）。这类研究的共同点在于研究者与社群利益

相关者建立平等合作关系，而不是将社群成员视

为传统意义上的研究对象［35］。

这种方法与医学研究范式形成鲜明对比。传

统的孤独症研究往往是研究者针对孤独症个体的

单向研究，并且从功能主义的角度将孤独症个体

客体化，而不是研究者与孤独症个体一起，或由

孤独症个体主导来进行研究［36］。在传统的医学范

式中，研究者被定位为知识生产的唯一权威，拥

有更多的制度性权力、专业知识和资源，而拥有

最大利益相关性的个体却被边缘化。这种权力失

衡的核心体现在 2 个方面：研究问题是如何确立以

及由谁来确立的，研究成果是由谁使用并为谁服

务的［33］。

参与式方法的关键原则之一是承认并打破研

究者和社群之间传统的权力不平衡，挑战研究中

现有的权力动态。Cascio 等［37］指出，实现赋权既

是研究的结果，也是研究的过程，研究参与者不

仅可以进行决策，还能实质性塑造研究方向。基

于此，孤独症个体应被视为孤独症领域的专家，

并作为平等的合作伙伴被接纳到研究中来［38］。学

术研究者与社群成员之间应双向学习，共同设计

研究问题、开展研究并传播研究成果［39］。
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2.2 参与式研究的实践

与孤独症个体共同开展研究、将孤独症个体

视为研究伙伴的理念和方法，正日益成为孤独症

领域的规范［40］。参与式孤独症研究的具体表现包

括：研究项目由身为孤独症人士的研究者领导、

研究者与作为知识共同创造者的孤独症个体或其

支持盟友展开合作、社群成员普遍参与（例如通

过社交媒体）、研究者向相关个人或社群组织进

行咨询［41］。参与式研究强调研究方案应以孤独症

社群的优先事项和真实关切为依据，通过为社群

赋权来解决和纠正研究者与参与者之间的权力差

异［18］，完善孤独症研究伦理。通过孤独症社群的

投入，参与式方法可以提高研究的质量，将研究

置于现实世界的背景中，促进研究结果的实际应

用，并确保研究成果对社群具有实质意义并能为

其带来实际益处，加强研究者与社群之间的信任

关系［42］。

以“孤独症成人照护和支持连续性（CONtiNuity 
of carE and support for autistiC adulTs，CONNECT）”
项目为例，该项目团队由孤独症个体和非孤独症

个体共同组成，研究旨在了解孤独症成人的健康

状况及服务需求。孤独症社群成员的加入使研究

过程变得更开放、研究成果与孤独症群体的契合

度更高，并证实了这种多方利益相关者的合作方

法可以成为开展成年孤独症研究的有效模式［43］。

在采用 CBPR 方法探究孤独症个体医疗保健经验

的研究中，Nicolaidis 等［44］发现孤独症个体与医疗

服务提供者之间的互动成功与否，很大程度上取

决于医疗服务提供者在与孤独症个体合作时的知

识、态度、技能和行为，以及孤独症个体接受服

务的环境背景。该研究证实了孤独症个体的参与

对研究的相关性、可及性和实用性产生了积极影

响，并强调了在系统层面进行更大变革的必要性。

Pellicano 等［45］考察了孤独症个体对参与式孤独

症研究项目的经历与看法，结果表明，作为孤独

症人士的研究者因其独特的知识优势，使孤独症

参与者愿意与之进行更为坦诚、真实的互动。这

种合作研究模式也对提升孤独症研究质量大有裨

益。因此，为参与式研究创造更多机会，让孤独

症个体在研究的设计和实施过程中充分发挥主体

作用，是推动多样化合作、弥补认知鸿沟的重要

手段。参与式孤独症研究联盟（participatory autism 
research collective，PARC） 的成立则将孤独症个

体、研究者和从业人员聚集在一起，通过为身为

孤独症人士的学者提供支持、提高参与式方法的

声誉、对非赋权型的孤独症研究进行批判性评论，

PARC 构建了一个可以影响社会变革的架构［46］。

上述实践案例展示了参与式孤独症研究的潜

力，参与式方法为孤独症研究开辟了新的可能性，

这种转变不仅在理论上具有深远意义，更在实践

中为构建一个更具包容性和支持性的社会环境提

供了可能。

3 研究者与社群合作的框架

3.1 框架概述

涉及研究者与孤独症社群的合作为孤独症研

究带来机遇的同时也带来了挑战。目前，已有一

些案例探讨了研究者与孤独症社群的合作框架。

其中，Hobson 等［47］于 2023 年提出了开放式和参

与式孤独症研究的 3 个原则：需要充足的专业知

识和基础设施来促进高质量的研究；需要在研究

过程的各个阶段提供更高程度的可及性；需要培

养孤独症社群与研究社群之间的信任关系。英国

组织孤独症个体和非孤独症个体共同发起研讨会，

最终确定了有效地参与式研究的 5 个关键主题：尊

重、真实性、假设（关于孤独症的普遍假设阻碍

了孤独症社群的有效参与）、支持性基础设施、共

情（双向共情问题）［41］。Nicolaidis 等［48］分别总结

了将孤独症成人作为共同研究者和研究参与者纳

入研究的实践指南，前者侧重合作目标透明化等，

后者侧重自主权和包容性最大化等。

目前，国内相关的讨论仍较为缺乏，为此，

基于文献和现实经验［11-12， 39， 42， 48-50］，笔者提出研究者

与孤独症社群的合作框架，见表 2。
3.1.1 前期准备

在开展研究之前，研究者需要在个人认知和

研究设计 2 个层面做好充分准备。在个人认知层

面，研究者首先需要进行深入的自我反思。这包

括摆脱医学范式下对孤独症的固有认知，通过学

习神经多样性相关理论和孤独症文化，培养对孤

独症群体的文化敏感性。同时，交叉性是一个重

要的概念，它提醒研究者注意孤独症群体的内部

差异性，包括年龄、性别、交流模式偏好、支持

需求程度以及社会经济背景等多个维度，研究者

应在以人为本的伦理实践中思考如何感受和回应

这些差异及需求［50］。在研究设计层面，互惠互利

原则应贯穿始终［11］。研究者需要确保目标设定的
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表 2 研究者与孤独症社群的合作框架
Table 2 Framework for collaboration between researchers and the autistic community

项 目 内 容
（1）前期准备
    自我反思 摒弃医学范式的固有思维，学习孤独症和神经多样性议题的相关知识，培养对孤独症群体的文

化敏感性。
考虑孤独症社群内部的多样性（年龄、性别、交流模式、支持需求水平、社会经济地位等）。

    方法设计 互惠互利应成为研究设置的关键考虑因素。
对合作关系的目标保持透明，并选择与这些目标相匹配的方法。
评估社群合作者参与研究可能面临的现实困难（时间投入、精力负担等），制定相应的预防和
应对措施。

（2）合作基础建设
    建立联系 为孤独症社群合作者提供介绍性信息，说明研究者对孤独症研究感兴趣的原因、研究对孤独症

社群的可能影响。
明确界定合作伙伴的角色，告知社群合作者可以获得何种类型及程度的参与权和决策权。
向拥有专业知识和经验的社群代表咨询，根据反馈意见做出改变。

    伦理保障 提供详细的知情同意流程，确保信息充分且易于理解。
设置有效的意见反馈渠道和矛盾处理机制。

    语言使用 主动改变过于消极和病理化的用语和叙事方式。
使用孤独症社群普遍认可的术语，同时考虑个人偏好差异。
用更清晰准确的词语代替容易混淆的术语或比喻。在必要情况下，提供定义、示例和说明。

    环境支持 调整环境以适应孤独症社群合作者需要（光线、温度、声量、人数等）。
选择多种参与模式，以最大限度地包容具有不同特长和需求的孤独症个体。例如考虑不同会议
形式对孤独症社群合作者的参与能力的影响，并提供不同的方式（面谈、电话、视频、文字等）。
根据实际情况评估及调整研究工具的适用性（如问卷等），不应默认针对非孤独症个体的工具
适用于孤独症个体，不应默认针对孤独症儿童的工具适用于孤独症成人。
确保孤独症社群合作者有足够的时间和空间处理信息。

    能力建设 为孤独症社群成员提供参与知识培训、负责研究内容的机会。
    权力平衡 注意研究者、培训者、照护者、服务提供者等人员和孤独症个体之间固有的权力差异，并承认

大多数研究情景中仍然存在的权力失衡。
创建有效沟通和分享权力的程序，与社群成员共同制定合作流程。
在试图理解和解决合作难点时，避免习惯性地将困难归咎于孤独症社群成员。

（3）研究过程
    项目招募 详细说明研究涉及的内容以及开展研究的原因。

在招募信息发布前，请孤独症社群合作者检查并反馈，以确保材料尽可能清晰。
    合作共创 定期评估和改进合作方式，确保研究者与孤独症社群合作者及参与者之间同步进展情况。
（4）成果转化
    知识共享 研究成果的传播应以孤独症社群为中心。

和孤独症社群合作者共同创建可用于非学术场合的分享版本。
    影响评估 评估研究成果对孤独症社群的直接影响，追踪研究结果在实践中的应用效果。
（5）持续发展
    评估与反馈 建立定期评估机制，收集社群合作者对合作过程及关系的反馈。

基于反馈及时调整合作模式和内容。
记录合作过程中的经验，形成案例库。

    资源保障 开发配套的培训资源和工具包。
寻求稳定的经费支持，确保社群合作者获得合理回报。

    制度化建设 倡导将“与孤独症社群合作”作为孤独症研究伦理审批的必要条件。
制定孤独症社群合作的质量标准和评估体系。
将孤独症社群合作经验纳入研究者培训。

透明度［11， 48］，并充分评估孤独症社群成员参与研究

可能面临的现实挑战。

3.1.2 合作基础建设

建立关系被视为参与式研究的关键组成部

分［51］。要建立有效的合作关系，研究者首先需要

提供清晰的项目介绍，包括研究动机和潜在影响，

同时明确界定各方在研究中的角色和权责［48］。对

于刚开始采用参与式方法的研究者而言，对孤独
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症社群进行咨询是一个良好的起点［42］。

在伦理层面，研究者需要建立详尽的知情同

意程序，并设置有效的意见反馈渠道和矛盾处理

机制。同时，研究者应注意改变传统研究中的消

极叙事方式和用语，充分认识并尊重孤独症个体

与非孤独症个体之间沟通风格的差异，确保信息

传达准确有效。

研究环境的调整是促进有效合作的重要基础，

这不仅包括对物理空间的适应性改造［49］，还需要

研究者提供灵活多样的参与方式，并对研究工具

的适用性进行重新评估［48］。

由于孤独症社群对参与式方法的了解相对有

限，研究者应在这一领域提供培训［12］，通过社群

能力建设，支持孤独症社群合作者学习研究所需

的知识和技能。这种系统性的能力建设不仅有助

于当前研究的开展，更能促进孤独症社群在未来

更好地参与或主导研究项目。

与此同时，研究过程中的固有权力差异应得

到承认和改变。研究表明，学术合作者倾向于将

孤独症社群成员视为资源而非平等的合作者，并

常常将合作中的困难归咎于社群成员［12］。为改

变这种状况，研究者应与孤独症社群成员共同制

定合作流程，建立有效的沟通机制和权力分享程

序［42］。孤独症社群成员建议研究者接纳不同观点，

将其视为宝贵的贡献而非挑战［14］。

3.1.3 研究过程

在研究实施阶段，项目招募是重要的开端。

研究者需要向潜在招募对象阐明研究的内容和目

的［11］，并在发布招募信息前征求孤独症社群合作

者建议，确保信息表述恰当且易于理解。在研究

进行过程中，研究者应确保与社群之间保持良好

的信息沟通和同步进展。

3.1.4 成果转化

研究的影响力不仅体现在学术成果上，更要

体现在对孤独症社群的实际贡献上。在成果转化

阶段，研究者应与孤独症社群合作者一起，以社

群为中心开展知识传播工作［11］，并追踪研究成

果在实践中的应用情况及其对孤独症社群产生的

影响。

3.1.5 持续发展

为确保合作的可持续性，研究者应建立定期

评估机制，及时收集社群合作者的反馈信息并据

此调整合作，同时将合作经验系统记录形成案例

库。在资源保障方面，研究者需要开发配套的培

训资源和工具包，寻求稳定的经费支持。在制度

建设方面，学术界应考虑将“与孤独症社群合作”

作为研究伦理审批的必要条件［11］，并制定研究者

与孤独症社群合作的质量标准和评估体系、将孤

独症社群合作经验纳入研究者培训。

3.2 挑战与展望

尽管参与式研究具有诸多优势，但这种共同

生产模式在学术领域仍面临系统性壁垒。例如参

与式研究往往需要投入更多的时间、资金和人力，

但这些成本投入在现有评价体系中难以得到充分

认可。要促进参与式研究的发展，需要在个人和

系统层面共同进行变革，以确保参与式方法能够

被纳入现有研究体系并获得必要的支持［51］。

无论如何，鼓励孤独症个体和非孤独症个体

共同合作是实现更具广泛包容性而迈出的积极一

步［10］。当权力失衡得到改变、孤独症社群参与得

到优先考虑时，共同生产有助于带来更具相关性

和影响力的研究成果，弥合学术知识与生活经验

之间的差距，为更多的实践提供参考。

4 结 语

神经多样性范式和参与式孤独症研究代表了

目前孤独症研究的转变。这一转变不仅提供了理

解和研究孤独症的新路径，也为创造一个包容型

社会提供了机会。神经多样性范式强调尊重和欣

赏神经发育差异，同时关注社会环境对孤独症群

体的影响。参与式方法致力于让孤独症社群直接

参与到研究过程中，从被动的研究对象转变为积

极的合作伙伴，从而提高研究的质量和相关性。

然而，这种转变也带来了挑战，研究者需要重新

评估自己的角色和权力，学习新的合作技能，并

应对学术体系中的系统性障碍。尽管如此，已有

案例表明，这种合作模式具有巨大的潜力，可以

产生更有意义和影响力的研究成果。

未来的研究应进一步探索如何有效地将神经

多样性范式和参与式方法相结合，进一步推动高

质量的参与式研究。这涉及构建更为包容和适应

性强的研究架构，确立促进孤独症个体积极参与

的支持体系和流程，培养研究者的相关能力。特

别是在中文语境下，需要更多的本土实践和探索

以适应本土文化和社会特点。

致谢 感谢中山大学附属第三医院儿童发育
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行为中心的博士生刘宇翀和朱绘霖博士，他们为

本文提供了宝贵的意见，并在格式整理方面给予

了我们极大的帮助，谨此致谢。
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