孤独症儿童的教育、训练和治疗

——常州市光华学校优秀教科研成果
1、 项目简介

  常州市光华学校的《孤独症儿童的教育、训练和治疗》研究课题是2005年10月圆满结题的一个市级立项课题，本课题被天宁区教育文体局评为优秀教科研成果三等奖。

1、 课题研究背景

随着教育改革的不断深化，特殊教育已经越来越受到党和国家的重视，并取得了长足的发展。培智学校的招生对象也从单一的智障儿童扩大到孤独症、多动症、脑瘫等多类多重残疾的儿童。国家教委从1994年起开始把孤独症儿童的研究纳入到培智学校的科研领域。孤独症儿童所表现出来的障碍，牵扯了父母亲的大量的精力，对孩子进行治疗则花费了昂贵的财力，致使他们不能安心于本职工作。
儿童孤独症是一种严重的儿童心理发育障碍。1943年Kanner首次报道并命名为“早发性婴儿孤独症”，当时指出其临床特点为：①极端孤僻，不能与他人发展人际关系。②言语发育迟滞，失去了用语言进行交往的能力。③重复简单的游戏活动，缺乏对物体的想象及灵巧地运动它们的能力。特别喜欢刻板地摆放物体的活动并渴望维持环境不变，起病于婴儿期或童年早期。 临床表现：（1）交往障碍；（2）交流障碍；（3）兴趣和活动的局限；（4）智力发育障碍。
据资料显示，儿童孤独症的发病率在一般群体中的患病率为0.02%--0.04%，几乎高于一般人群的50--100倍，该病的同胞患病率接近2%，在双生儿研究中，该症的单卵双生的同病一致率为36%--96%，双卵双生为0%--20%，并且遗传因素在孤独症的发生率起明显效应。根据常州市残联2001年对全市孤独症儿童的抽样调查的情况来看：常州市儿童孤独症的发病率为1.7‰，明显高于临近城市。从我校的招生中可以看出孤独症的患儿已经占到了一定的比例。从文献资料的查找中我们发现：在国内还很少有关于儿童孤独症的教育、训练的报道，相关报道都是集中在医疗方面，但也没有特效药来治疗。根据孤独症儿童所表现出来的特点，很多时候这些孩子不能接受正常的课堂教学，为了促进培智学校教学的改革与发展，我们确立了《孤独症儿童的教育、训练和治疗》这个研究课题。当时我们试图通过本课题的研究来帮助孤独症孩子提高课堂学习效率，从而发展他们的生活适应能力。然而通过五年的研究与实践，我们的研究成效是显著的，大部分孤独症孩子的发展是令人欣慰的。

2、 研究的价值与意义

（1）本课题研究，提高了培智学校教师对孤独症孩子的认识与理解，教师们普遍掌握了一些专业的训练技能与方法，促进了特教教师的专业发展。

（2）本课题研究，使孤独症儿童消除过分行为和刻板行为，逐步提高各方面能力，开发潜能，并在促进发展的过程中，有序地使患儿在人际交往，语言沟通和社会适应行为方面明显的缺陷得到补偿，促进正常行为建立。

 （3）本课题研究，促进了孤独症患儿家庭教育与训练的研究，增强了孤独症患儿家庭的亲子关系，同时促进了社会的和谐。

 （4）本课题研究，真正做到了医教结合的康复模式，为光华学校发展学龄期孤独症儿童康复道路筑好了路基，为孤独症患儿的幼小衔接工作增加了底气。

（5）本课题研究，主要以学龄期伴有智力障碍的孤独症患儿为教育与训练对象，为全国孤独症儿童的科学研究领域提供了非常有效的实验数据，给世界级的难题提供了原材料。

二、创新之处

 1、形成了“医教结合”的操作流程。

通过课题研究，我们逐步形成了孤独症儿童的教育与训练的操作流程。如下
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2、探索了学龄期孤独症儿童在智障学校中的教育训练新模式

在研究过程中，根据我校实际，创造性地将个别训练和集中训练以及日常教学相结合，使孤独症儿童的潜能得到更大的发挥。学校利用每周二下午半天的时间，实施对实验组8名孤独症儿童的集中训练，每次都有一位主教和一位助教进行课堂教学，主教老师负责对学生进行教学，助教老师配合主教指导学生做动作或者帮助学生进行手把手的辅导。集中训练的形式是根据我校教师的紧缺、没有办法完全实行一对一的教学而提出的。另外，学校的每位课题组的老师都领了一名孤独症患儿，老师每天都要抽出一小时的时间来训练他（她），并且做好训练的记录。当这些孤独症孩子没有被进行个别训练和集中训练的时间，他们都是在自己的所在班级随堂听课，在听课时，老师们都将根据教学的可能，适当地对孩子进行个别辅导，这就是日常的教学。
3、 在智障学校创造性地实践了“融合教育”

融合教育指的是将身心障碍儿童和普通儿童放在同一间教室一起学习的方式，它强调提供身心障碍儿童一正常化的教育环境，而非隔离的环境，在普通班中提供所有的特殊教育和相关服务措施，使特殊教育及普通教育合并为一个系统。
让伴有智力障碍的孤独症儿童到普通学校去接受教育，对于我们常州市目前的教育现状来看，这种可能性是极低的。于是我们充分利用智障学校的班级和学生资源，把孤独症的孩子相应地安排进入各个智障班，首先与班里的轻度智力智碍学生建立人际交往关系。因为轻度智力障碍的学生只是在学习文化知识方面的能力低一点，但在社会交往、人格心理方面均没有与普通孩子较大的差别，所以把孤独症儿童编入各个班级与其他障碍类型的学生一起学习，在我们培智教育中有着积极的意义。但是孤独症的孩子由于存在着“不主动与人交流”的障碍，在日常的教学中，他们往往不能跟上集体教学的节奏，这里就需要我们特殊学校的老师具有理解孤独症孩子的心，鼓励他们与人互动，而不去轻易责备他们。

除了与学生的融合，我们还实施了家校的融合。学校里的教育没有家长的配合是很难达到效果的，孤独症儿童的教育训练更是如此。为了孤独症儿童的家长能够更加有效地进行配合训练，我们要求家长与孩子一起参与集中训练的课堂教学，每周一次，并且每周学习的内容在家进行巩固训练，要求每天都要有1小时。

三、具体做法及成果

在五年中我们全体课题组成员在区教研室和校行政的有力指导和大力支持下，开展了一系列的工作，在课题研究的过程中，我们一边摸索，一边实践，逐渐形成了自己的特色。现将工作报告如下：

（一）学习理论，提高教师对孤独症儿童的理解与认识。

1、识初孤独症儿童

请看下面这个案例：原来我们学校有一名学生叫袁某，他的眼神总是那么地茫然，不敢正视别人的目光，每次跟他说话，他总是歪着头斜着眼睛瞟你一眼，说的话也总是那么几个字的刻板语言；写得字非常端正，但数学计算只能局限于10以内的加法，减法还不能独立完成，这时已经有十六七岁了；他刚进校时，常常做出许多让人匪夷所思的事情来：在家里小便小在电饭锅里、鞋子里；在学校把口水吐在同学的耳朵里；学校里趁人不在时，还经常从学校的二楼阳台爬下去，翻到厕所的平台上，再从厕所的围栏上爬下来。在我们看来，这是多么危险的事情，可他的本领倒不小，下来后却安然无羌，这真是幸运！老师发现这一情况后，也教育他不能爬，要从楼梯走下去，他当时答应得好好的，可是过段时间又故伎重演。后来他长大一点了，别看他平时眼睛不看你，但是他却学会了骑车，在大人的多次帮助下，他居然能够自己一个人骑车来上学，一个人骑车回家去。正因为这样，家长认为可以很放心地让他的孩子独立了，所以他的家长不再每天坚持来接送孩子，所以最后造成了孩子在一次意外中永远离开了我们。

以上这个案例中的袁某，我们一开始只是觉得这个孩子很怪，他与其他的智力障碍孩子有着很大的差异，面对他的这么多的不正常的行为表现，我们所有的教师都不知道这是怎么回事，更不知道采用什么的特效方法来拯救他，我们老师当时的感觉就是非常的无奈，当然，传统的一些教育方法对他也起到了一定的作用，但是用我们现在的眼光来看，成效真得是非常微妙的。
后来，我们学校招收的学生中类似袁某这样的孩子开始多起来了，而国内的相关这类孩子的研究与报道也相对多了一些，通过送教师外出学习，我们的老师对类孩子的认识也更加深了。渐渐地，“孤独症”这个名词在我们特教老师的脑海里扎下了根。

2、理解孤独症儿童
为了让大家尽快地进入角色，首先，我们邀请了102医院的专家——赵汉清（名誉校长、精神科主任医师）给我们讲专业知识，他从孤独症的发现、发病机制、孤独症的临床特征、孤独症儿童评定量表、以及最新的医学研究发现等方面对全校老师细细作了阐述，让我们真正认识了“孤独症” ——孤独症是一种广泛性发育障碍，通常起病于３岁以前，以明显的社会交往障碍、言语沟通障碍和狭窄的兴趣、刻板怪异的行为方式为主要特征。其次，我们还邀请了国内开展孤独症儿童训练较早的北京星星雨的客座教授邓赐平先生为我们作《孤独症的理论研究》的专题讲座等。再次，我们形成制度，规定每双周二两节课后为课题组活动时间，每到这时我们就聚在一起学习这方面的理论知识。那时，没有孤独症方面的专业知识，老师们就自觉从各种渠道找，找到后大家就一起学习，给自己充电。

（二）精修业务，促进教师学会专业训练的方法。

个别训练对老师来说不是什么新名词，但如何对孤独症儿童进行个别训练则是一个新问题，课题组成员出现了畏难情绪，为了使课题组成员们尽快地摆脱困境，开展个别训练。
1、我们邀请了南京脑科医院李宝林教授为大家讲授了目前国外流行的且比较实用的《应用行为分析法》即ABA的训练方法。ABA疗法就是将目标任务（即教学的知识、技能、行为、习惯等）按照一定的方式和顺序分解成一系列的较小的或者相互独立的步骤，然后采用适当的强化方法，按照任务分解确定的顺序逐步训练每一小步骤，直到儿童掌握所有的步骤，最终可以独立完成任务，并且在其他场合下能够应用其所学会的知识、技能。它以操作制约的原理和方法为核心去注意儿童的行为，按儿童的学习目标，设计情境和选定可影响该目标行为的增强物，并以他们自发的反应行为，建立新的适应行为，消除或改善因孤独症症状而引致的不当行为。
2、邀请上海华东师范大学的张庆长教授来校作训练指导。
3、安排教师周铭参加中国残联举办的“中国与比利时合办的孤独症儿童康复训练”班。通过这些学习，让我们的老师渐渐走上了专业化的道路，从而更加可以有的放矢的进行训练。不仅如此，我们还通过《中国孤独症网》、《中国语言障碍网》、《中国学习困难网》、《河南特殊教育网》、《希望社区》等网络平台与各界及家长进行交流。
（三）根据实际，精心设计适合本校的训练模式。

我们学校有近200多个学生，被疑是儿童孤独症的儿童就有21名，经过精神科医生运用《儿童期孤独症评定量表（CARS）》、《克氏孤独症行为量表》进行鉴定、筛选，最后确定15名为孤独症儿童。由于他们的年纪大多在8岁以上，从专业的角度上讲，他们已经错过了最佳的孤独症康复治疗期。孤独症儿童的最佳治疗期是在学龄前，也就是0—3岁，经过老师们的多种观察，一致认为学龄期的孤独症儿童还是可以通过训练获得一定康复的。

1、 吸收采用国外先进的个别训练经验

我们根据中残联编写的0—7岁的《智力残疾儿童系统康复训练》一书为指导，结合重庆双溪中、重度智障儿童个别化教育课程纲要，从运动、感知、认识、语言交往、生活自理、社会适应等六大领域来对学生进行了系统的康复训练。期初对学校所有的孤独症儿童进行初级评估，从运动、感知、认知、语言交往、生活自理、社会适应等六大领域全面了解患儿在哪些方面存在不足，找到和同龄的正常儿童的差距，在此基础上由个训老师制定个别训练的长期和短期计划，并按计划完成。

2、开设了集中训练的形式

    在研究过程中，我们发现仅仅对他们进行了一对一的训练，是不够的。因为孤独症儿童自身的特点，决定了他们不会交流、不肯交流，自我封闭的现象，经课题组和教导处协商后，每周开设两节孤独症儿童的集中训练课，选派两位老师为集中训练老师，形成了本校特有的集中训练模式。即：期初，集中训练老师制定集中训练的计划，分期进行训练。第一阶段：大运动训练：设计全身或局部大肌肉的姿势及动作的活动。精细运动训练：设计运用手指、手腕的动作。如：戳点、捏取等。第二阶段：语言训练：对没有语言能力的从发音练习开始训练，有一些模仿性语言的从简单的词语、单句开始训练。第三阶段：社会交往训练：创设情境，在轻松的氛围中，缓解他们紧张的情绪，学会初步的人际交往。感知觉训练：如：通过用电吹风让他们感受冷暖；用砖头和橡皮泥感受硬软；用感统训练器具来进行感觉统合训练等。
这个训练模式目的是创设机会让患儿和其他同伴多接触，在同伴的带动中学，在老师的带领下学，从而培养群体生活的能力。

（四）外出交流，共同探讨孤独症教育更有效的方法

    由于我们的课题研究在江苏省的同类学校中开展得较早，许多兄弟学校都没有开展此类研究，我们缺少了相互交流的机会。但我们不死心，通过市残联等部门的联系，我们请到了由孤独症家长创办的南京明心孤独症乐园的老师、学生一行十余人来校作面对面的交流，大家就如何更好的开展孤独症的训练进行了热烈地探讨，我们也看到了由美国孤独症专家汉.诺瓦斯教授指导训练了七年的孤独症患者，她能和我们作基本正常的交流，在我们谈话时能保持安静，举止恰当，使我们老师对课题研究的前景充满了信心。2004年12月，由市残联牵头，我们和台湾从事孤独症研究教育的刘氏儿童发展研究室的马加骥先生一起对国内目前较多采用的三种方法作了分析比较，使我们了解了三种方法之间的优缺点，开阔了课题组成员的眼界，使我们的训练方法上到了一定的高度，更加切合学生的实际。

（五）研究成果

1、教师的专业化进程在加速

光华学校的教师在课题研究开展之前，能够或愿意写教育论文的廖廖无几。自从开展了课题研究以来，教师们常常会带着问题去学习，去钻研，遇到棘手的问题大家一起讨论，商量对策，这样既增强了老师们对孤独症儿童教育的信心，又增强了老师研究的劲头。通过边实践边反思，教师们的科研能力有了较快的提高。几年来，学校共有十多位老师的近八十篇论文在省级核心刊物上发表或在全国、省、市、区获奖。例如：周铭的论文《孤独症儿童家庭教育之我见》获得江苏省2005年特殊教育论文评比三等奖；杨书悦的论文《尊重智障学生  促进个性发展》、陈惠华的《实现智障儿个别化教学良性循环的关键》分别获2006年全国第二届现代特殊教育论文大赛二等奖；蒋爱芳的论文《为智障生创设人性化的自主发展空间》发表于核心期刊《现代特殊教育》杂志2006第3期；陈惠华的《中重度智障儿童个别化教育模式的研究》发表于《课程与教学》2006年第2期；陈惠华的《构建多元化教学模式》发表于《现代特殊教育》2007年第7、8期；谢虹的《利用校内自然环境资源，促进智障儿童多方面发展》发表于《现代特殊教育》2007年第11期；葛小国的《“1平方米”的变化》发表于《现代特殊教育》2007年第12期；蒋爱芳的《智障学生不良卫生矫治的个案研究》、《智障生报复行为分析及矫治策略》分别发表于《南京特教学院学报》2007年的第1、3期……
同时老师们通过课题研究的深入开展，还熟练掌握了一些针对孤独症儿童训练的方法。例如：教师们知道如何运用ABA的训练方法，针对不同孤独症儿童的不同行为进行较有效的训练，这是智障学校老师与普教老师专业的区别。
2、学生的发展明显见效

经过长期的训练，学生在各个方面得到了发展。例如：患儿王旭，刚刚来时语言有障碍，经过长期的训练，现在能说一句比较流利的句子；患儿施贝尔，刚刚来时行为习惯极差，爱撕书，在空的地方乱图乱划，还不与别人交流，不合群，经过长期的训练，行为习惯得到了一定的纠正，乱图乱划的习惯基本得到改善，也学会了爱惜书本，逻辑思维能力比较强，数学接受能力较强，心算、笔算也较快，在2005年元旦联欢会上还表演了节目；患儿连洁，刚刚来时“你我”人称代词分不清，让她叫老师时，她只会重复别人的话“叫我X老师”“你是连洁”，经过训练也有改善，看到老师会正确地叫“X老师好”，并且学会唱许多好听的歌曲，不仅歌词记得牢，还从来不跑音；患儿华涛，刚来时从来不主动叫老师，也不多说话，即使在强迫叫时，也不与老师的眼神对视，总是低着头，经过训练，不仅爱主动叫老师，还与老师，同学有正常的交流；患儿郑思莹刚来学校时，不肯写字，不肯参加集体活动，经过老师的长期训练，不仅会写简单的字，还在2004年秋季运动会上参加了广播操的表演，患儿鲁雪莹刚来学校时，只要一下课她就到厕所去拿别人用过的卫生纸，经过老师的长期训练和教育，这个坏习惯已经被纠正了，上厕所会自己带卫生纸了……。

四、启示

1、通过对孤独症儿童进行教育训练研究，我们学校的孤独症儿童的社会交往能力在逐渐增强，如与以前的案例相比，这真可以说已经进入了截然不同的两种状态了。换句话说，我们对孤独症儿童的教育与训练是完全有效的。
2、“孤独症”是目前全世界都在关注和研究的问题，到目前为止它的病因还没有真正找到，也没有最好的训练方法，所以，还有待我们在今后的教育中多努力，多探索。

    3、全社会对孤独症儿童的关注程度要加强，呼吁更多的爱心人士到光华学校做义工，以致这些儿童能更加快地融入到主流社会，让我们常州更加和谐。
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