关于设置大龄孤独症社区24小时托养服务的提案

· 背景
孤独症，也称为自闭症，是先天性脑部神经系统发育障碍导致的疾病。以社会交往障碍、沟通障碍和局限性、刻板性、重复性行为为主要特征，是广泛性发育障碍中最有代表性的疾病。以现阶段医疗水平，孤独症是一种终身不愈的疾病。
据《中国孤独症教育康复行业发展状况报告》等权威文献报告，中国孤独症发病率达0.7%-1.0%，全国约有超1400万孤独症谱系障碍人群。其中12岁以上患者数量在1000万以上，大部分的孤独症患者正进入或即将进入成年。这是一个不可忽视的民生问题，也是我们需要关注孤独症群体的首要现象。

· 问题及分析
近年来，孤独症儿童及其家庭越来越受到政府与社会的关注，相关康复救助和社会保障工作也在逐步完善。与之相对应的，针对成年孤独症群体的康复治疗和社会融入机制却存在明显“断层”， 接纳大龄自闭症患者的康复教育机构只有10%左右。随着国家对6岁前孤独症儿童持续加大救助力度，“星星的孩子”日益走进大众视野，及时的康复训练拉近了他们与社会的距离。但大龄孤独症，特别是成年孤独症群体仍缺乏社会关注。由于部分大龄患者已经超出接受康复训练的“黄金年龄”，凭自身能力无法融入社会，当父母衰老、家庭经济无力再投入，如何安置他们已成为一个迫切需要关注的课题。
根据《中国孤独症家庭需求蓝皮书》的调查结果显示， 72.7%的家长担心自己去世后，孤独症孩子没有地方可去。
孤独症人士终身需要在他人的帮助下生活，尤其是16岁以上的孤独症孩子何去何从问题凸显，任何一个环节的脱节都会加重后续环节的实施难度。
目前对于大龄孤独症的安置，常见的有以下几种选择：
1、家庭照护
自1982年孤独症病例进入国人视野，孤独症服务事业已走过40个年头。40年来，家长是患儿的照顾者，也是压力的承担者，精神和心理经受着严峻的考验。
2、社区及社会机构
如今大部分社区和社会机构提供的大龄孤独症服务，还是以日间照料为主，也就是在有监护人的前提下，给予的日间喘息服务。无法覆盖家长无能为力后，孩子的最终去处。
并且目前社会机构数量也远远无法满足需求人群数，由于人力配置、场地租金等条件的限制，大多数机构也是举步维艰，很多都面临无法继续开业的窘境。
3、养老机构或精神病院
养老机构以及精神病院由于受众人群不同、人员专业度及设备的限制，能够以及愿意接受孤独症孩子的少之又少。
4、其他形式
目前也有一些其他形式的尝试，例如北京的星星雨、安徽金寨的星星小镇等。但这些尝试仍然面临现实的严峻考验。无论是持续运营的资金或是父母支持孩子在小镇生活的资金投入，对普通家庭来说都显得可望不可及。并且这种离家、甚至是离开城市集中托养的模式，本质上无异于是让他们在自己建造的“乌托邦”里自生自灭，其实和让他们隔绝在自己的家庭中并没有多大的区别。
我们必须看到的是，在大龄孤独症的托养安置方面，仅凭个人或社会力量是无法真正解决的。在孤独症孩子的家长中，希望政府解决孩子的托养安置的需求强度为79.9%。解决孤独症带来的挑战是一个社会性问题，以政府为主、整合社会资源、构建良好的社会支持体系，既是有效策略，也是必经之路。
我们对本市近两百户孤独症家庭进行了问卷调查，结果显示，有86.4%的家长希望当自己无法再承担监护义务时，孩子可以在社区获得24小时托养服务。而目前，这一服务的提供比例近乎于零。

· 意见和建议
目前我区已经在大龄孤独症照护和安置方面作出了尝试和努力。2018年起，闵行区民政局牵头开展孤独症群体援助体系建设。2019年，《闵行区孤独症群体援助体系建设实施意见》正式发布，这是全国首个由区政府牵头落实的孤独症群体援助项目和体系建设文件。依据《实施意见》要求，闵行区建立了孤独症群体援助体系建设领导小组联席会议制度，明确了孤独症群体的援助工作以政府为主导，部门分工协同，社会力量广泛参与的工作原则。2021年，闵行区政府将“建设孤独症1+5区镇援助中心”列入政府实事项目。加快推进形成1个区级中心、14个街镇分中心全覆盖的“1+N”模式。而目前，区镇两级“1+5”孤独症援助关爱中心的体系建设也已完成并投入运营。
基于以上情况，建议我区充分利用现有资源及平台，试点开设大龄孤独症社区24小时托养服务。
试点具体可从以下几方面入手：
1、依托闵行区孤独症援助关爱服务中心，培养完善各社区专业人才配置
坐落于闵行文化公园的区级孤独症研究和援助关爱中心，针对大龄孤独症群体需求，设置了功能性康复、培训和研究区域。同时也针对孤独症从业者和照护人员提供一系列的专业知识培训。工欲善其事，必先利其器。在开设大龄孤独症社区24小时托养服务之前，专业的人员配备是前提条件。
2、寻找配置合理场地
目前现有的社区场地多作为日间活动所用，要设立社区24小时托养服务，需先行寻找配置适合24小时所用的生活及活动场所，从硬件来说，需要能够满足大龄孤独症孩子的各项生活所需，例如：睡眠、沐浴、餐厨等。
如社区内确实无法提供合适场地，建议可由社区出面，与附近的养老院或福利院取得合作，由养老院或福利院提供场地及人员支持，社区提供相应资金及技术支持的方式来达成。
3、设定合理规模
社区中开设的24小时托养服务规模不宜过大，以社区的人力、物力能够负荷为宜，具体应根据各社区的客观条件情况因地制宜。
4、可先行设立试点社区
在实行之初，建议可挑选一两处社区先行试点。以小规模、多点扶持为原则，将此事项先行落地，探索调整出一条可持续发展的道路。待具备一定实践经验，探索出成熟适用的模式之后，方可多社区推广。
孩子居住的社区是孩子最为熟悉的社会环境，相对来说会有更多的便利，对孤独症群体及其家庭来说也更容易接受。对他们来说是安全度最高的场所，也是最适合在父母力所不能及之后，为孤独症孩子提供庇护的场所。
社区辐射面广，与社区内居民关系亲近，孤独症孩子在社区内生活能够获得更多的支持与帮助，能够让孤独症人士及其家庭在自己熟悉的领域内有所倚仗，也能减轻父母对于孩子融入社会的焦虑和担忧。
托养安置是任何家庭和个人都无法解决的问题，必须依靠政府和社会力量共同解决，而大龄孤独症家长对托养的急迫性最强。如果能以政府为主，整合社会资源，在社区得到安置，而不需要离家托养，将是一种一举多得的有益的尝试。
希望开设大龄孤独症社区24小时托养服务，能够真正解决孤独症家庭的终极焦虑，让大龄孤独症孩子在家长无法再给予支持之后，也能体面、且有尊严地过完一生。
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