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减少残疾人耻辱感的论述
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【摘 要】：残疾人参与社会活动的机会有限，他们的最大障碍是污名化，减少对残疾人的羞辱的现有干预措施有限。印度尼西亚有 2000多万残

疾人但也没有努力减少歧视，因此，向印度尼西亚提供干预的见解以减少对残疾人的羞辱和污名是重要的。这项研究旨在提供减少对世界各地残

疾人的歧视的干预措施方面的见解。研究使用 PRISMA多步审查框架、电子数据库（PubMed、ScienceDirect、ProQuest）、参考文献列表和期刊，

以查找相关文献。基于标题、内容，以污名、残疾和干预为关键词搜索，在 449篇文章选出 17 篇符合标准的文章，并得出结论，教育干预已被证

明是减少对残疾人的羞辱最高效的干预手段。特别是在印度尼西亚这个人口第四多的国家，通过针对一般人群教育来扩大影响范围可被视为减少

污名的最有效方式。
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1 介绍

残疾不仅是一个单独性问题。在全球范围内，约有 15%的世界人

口患有残疾，其中，约有 1.1亿至 1.9亿人在进行日常活动时存在重大

困难（Carroll，2012）。然而，在大多数国家，残疾问题仍没有被重视，

以至于残疾人的健康和社会经济状况比非残疾人差（Carroll，2012；

Clarke等，2015a）。这可以从缺乏通过提供无障碍设施对残疾人的扶

持支持中看出。缺乏这些设施将成为对提高残疾人生活质量造成阻碍

（Vergunst等，2017）。虽然很难改善他们的生活质量，但残疾与贫

穷密切相关，往往成为残疾的原因或后果（DFID，2000年）。

更糟的是，残疾人还不得不面对污名化，造成他们成为社区一份

子的另一障碍（Lusli 等，2016；Ruth M.H. Peters，2015）。污名是人

们做的某些假设，有广泛的抹黑效果（Goffman，2005）。多年来，这

些被污名化为无能和不健全的残疾人需要广泛支持，才能提高生活质

量（Persons，2012年）。如果残疾人或他们的家人仍然因为他们对自

己的残疾所感知的耻辱而羞于出门，即使政府为他们提供免费医疗也

无法奏效。因此，减少耻辱感往往是为残疾人创造无障碍环境的第一

步。

在印度尼西亚，大约有 8.56 %的两岁以上的人有身体或感觉障碍

（Statistik，2015）。为了改变这一状况，印度尼西亚通过批准《联合

国残疾人权利公约》做出了努力，并将其转化为 2016年第 8号《残疾

法》。一套政策也适用于确保残疾人能够获得他们的权利。然而，为

残疾人提供无障碍设施和服务是不够的。更重要的是将知识和态度视

为影响为残疾人提供服务和社会生活的所有领域的重要环境因素

（Bickenbach，2011）。

但是，印度尼西亚还没有做出重大努力来减少对残疾人的羞辱。

本文将通过系统综述的方式，试图寻找一种有效的、已经在国际期刊

上发表并经过检验的减少污名干预措施。我们希望了解如何减少耻辱

感，以及这将如何影响残疾人。

2 方法

首先确定评估减少对残疾人的羞辱感干预的研究在数据库中的搜

索关键词。“污名”被用作标题中必须出现的主要关键词，而“残疾”

和“干预”可以出现在研究文章中的任何地方。文章来自数据库

Medline、ScienceDirect 和 ProQuest。文章时间比 2008年（10 年）新，

重复的已经被删除。第二步的选择基于文章的标题、摘要和全文。根

据一些预先指定的标准对单词、短语或摘录进行内容分析，必须描述

针对残疾人的减少羞辱干预措施。

3 研究结果

我们在网上找到的 456篇文章中，确定了 17篇文章进行 PRISMA

多步审查（Moher 等，2009）。该过程包括减少重复和访问受限的文

章，分析内容以满足所选标准。图 1直观地描述了这一过程。每篇文

章都被审查并编码为目标人群，地理分布，方法。

图 1 系统的 Prisma文章识别过程

3.1目标人群

根据研究，在 17篇符合条件的文章中，有 4篇文章是针对残疾人

的（Chakraborty 等，2014；Jung & Kim，2012年；Lusli 等，2016；R. M.H.

Peters等，2016），12篇针对残疾人周围的普通人群（Clarke 等，2015b；

Dharitri 等，2015；Gillespie-Lynch 等，2015； Hansson &Markström，

2012；Mecarelli 等，2015；Murman等，2014；R. M.H. Peters 等，2016；

Ruth M.H. Peters等，2015； Ranson & Byrne，2014；Spagnolo 等，2008；

Staniland & Byrne，2012；Tilahun等，2016；Walker & Scior，2013），

1篇针对残疾人和残障人士的文章（Michaels 等，2014）。发现表明，

在减少污名的努力中，大多数干预措施都是针对残疾人周围的普通人

群，而不是侧重于减少残疾人的自我羞耻感，因为自我羞耻与他们周

围的人如何对待残疾人有关（Michaels 人，2014；R. M.H. Peters，2016；

Ruth M.H. Peters等，2015）。详见图 2。
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图 2 污名干预的目标人群

3.2地理分布

17篇文章中，美国以 4 篇文章（24%）成为为减少对残疾人的歧

视而进行干预最多的国家。印度尼西亚以三篇文章（18%）位居第二，

而澳大利亚和英国并列第三，各有两篇文章（12%）。其余为埃塞俄

比亚、印度、意大利、尼日利亚和韩国各一篇文章。有趣的是，作为

一个发展中国家，印度尼西亚在美国之后占据第二的位置。经过进一

步阅读，似乎在印度尼西亚进行的所有干预都与麻风病有关，并且是

在印度尼西亚 Cirebon的相同环境中进行的。

4 讨论

为了减少对残疾人的歧视，可以采取许多干预措施。根据我们的

发现，在 17篇符合条件的文章中，4 篇使用接触干预，9 篇使用教育

干预，2篇咨询干预，1 篇评估干预，1 篇教育和接触干预。咨询干预

被用于减少对残疾人的羞辱，而教育干预被广泛用于减少公众对残疾

人的羞辱。一个重要信息可以在文章“Working with Personality

Disorders： Randomized Controlled Trials of Self-Management Versus

Skills Training”中发现，他们使用基于承诺的治疗培训干预措施（ACTr）

和辩证知识和技能行为培训干预措施（DBTr）对在国家资助或慈善机

构工作的员工为帕金森病患者提供服务（Clarke人，2015b）。因此，

ACTr的受访者表示，培训影响了他们对病人的个人想法和情绪，他们

的紧急行动，以及对他们的人道感。相比之下，DBTr受访者更关注其

职业角色中的影响力培训。本研究的建议试图为慈善服务机构或类似

机构的工作人员维护一种关爱文化，以对抗人格障碍患者。

与之前针对其他普通人群的污名干预研究不同，题为“The

effectiveness of an anti-stigma intervention in a basic police officer

training program： a controlled study”研究采用了基础警官培训项目中

的反污名干预方法（Hansson &Markströ，2012）。这种反污名干预的

结果证明在改变态度、心理健康知识和警察与精神疾病患者接触的行

为方面是有效的，对直接接触残疾患者的普通人群采取了重要的反污

名干预措施。

另外，在题为“Student Concept Focus on Autism： Online Training

to Improve Knowledge and Reduce Stigma”对大学生进行了在线培训

（Gillespie-Lynch等，2015）。这项研究旨在增加知识，减少与自闭症

学生相关的耻辱。该研究还表明，在线培训可能是一种经济有效的方

式，可以增加学生对患有自闭症的同事的理解和接受。这对于在教育

环境中增加自闭症患者的自尊和自我效能当然是非常有用的。

许多文献减少了仅仅关注改善策略的知识来改变普通人群的行为

的耻辱感。事实上，仅仅提高同情心、改变基本态度或减少与残疾人

的社会距离是不够的。题为“ Let's Erase the Stigma （ LETS）：

Quasi-Experimental Evaluation of Youth School Groups Intended to

Reduce Mental Stigma”的研究表明，以讨论为导向和以行动为导向的

干预措施可能提供减少耻辱的新价值（Murman 等，2014）。LETS计

划以互动的方式提供了一个持续的对话，以讨论与“差异”（包括精

神疾病）相关的问题，并实现改变策略，其总体目标是促进去污名化。

虽然这个项目只适用于学校里的青少年，但如果类似的项目可以应用

到更广泛的社区，这是有可能的。

从侧重于提高知识、同情心和改变基本态度的教育干预，或减少

一般人群的社会距离，还有另一种类型的干预被用于减少污名，即接

触干预。这些干预措施进一步强调了评估干预措施对社区污名化的影

响的目的。五种期刊正在使用这种方法，其中两种用于患有精神疾病

（MI）的人，一种身体障碍，一种智力残疾。在所有研究中，只有一

项研究对残疾人进行了干预，其余研究对普通人群进行了干预。对智

障人士进行干预是有针对性的。一份题为“The perceived stigma and

quality of life of individuals diagnosed with schizophrenia and receiving

psychiatric rehabilitation services： A comparison between the clubhouse

model and the rehabilitation skills training model in South Korea”的研究

表明，与康复技能训练模式的参与者相比，俱乐部模式的成员对人际

关系的满意度更高。在会所里，他们觉得自己不是被当作病人，而是

被当作会员。作为一名成员，他们客观地了解自己的精神疾病，但尽

管患有这种疾病，至少他们可以有助于减少他们的感知或体验。结果

是接触干预能有效地增加公众对麻风病的了解和态度。这种方法在某

些地方也相对容易实现，并且不需要昂贵的技术。

教育和接触干预主要适用于精神和发育残疾者。而咨询干预适用

于身体残疾的人。事实上，这种方法比一般人群更适用于残疾人。题

为“ The Impact of a Rights-Based Counselling Intervention to Reduce

Stigma in People Affected by Leprosy in Indonesia”的研究采用了基于权

利的方法、认知行为治疗模式和三种类型的咨询。这种干预的独特之

处在于，被污名化的个人接受培训，并作为非专业和同伴顾问参与其

中。研究结果表明，咨询干预在减少耻辱，促进麻风病人的权利，促

进他们参与家庭和社区生活方面是有效的。当以可持续的方式进行时，

协商方法将变得更加有效，因此成本设计成为一个考虑因素。

其他发现的研究模型是评估干预。题为“Stigma, explanatory

models and needs of unaccompanied children's caregivers with

developmental disorders in low-income African countries：cross-sectional

facility-based surveys”研究了发育障碍儿童看护者的污名经历、首选干

预措施和应对机制。照顾者的经历成为一种评估形式，用来描述照顾

有发育障碍的儿童时耻辱的真实状况。这种方法似乎是在设计具体干

预措施之前的一个早期阶段，这意味着需要更多的研究来开发干预评

估，干预的目标取决于目标群体和要实现的结果。在对残疾人的反污

名干预中，它可以应用于患者、他们周围的人，甚至两者皆可。

这项系统研究只包括英文和开放获取的文章，会限制我们的研究

范围，从而导致信息缺失。但在总共 449篇评论文章中，有 6篇文章

符合我们的入选标准，并且非开放性获取文章，4 篇是用法语撰写的。

此外，排除非英语文章已被证明对系统综述和荟萃分析影响不大

（Morrison 等，2012）。

5 小结

根据所做的系统审查，有一些干预措施可以减少对残疾人的污名

化。然而，从寻找符合我们纳入标准的合格文章的过程来看，仅有有

限的文章进行干预以减少对残疾人歧视的研究。大多数研究者仍处于
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评估对残疾人的污名或采取干预措施以减少其他与污名相关的疾病，

如艾滋病毒、TBC等的阶段。面对耻辱，精神残疾者往往被视为最耻

辱的残疾类型。因此，在这个系统综述中发现的大多数文章都试图减

少对精神残疾者的污名。事实证明，教育干预通过提高公众对精神残

疾者的认识和了解，在减少耻辱感方面非常成功。发育残疾和身体残

疾也是如此。就印度尼西亚而言，建议进行教育干预，以减少对残疾

人的羞辱，因为这种干预影响大、效果好。特别是在处理像印度尼西

亚这样人口众多的国家时，扩大影响范围只有通过教育干预才有可能

实现。
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