
“不知如何去面对那道越不过的坎”

15年前，李雪看电视时第一次听到“孤独症”这种疾病，发现

列举的“不和人交流”“说话没有反馈”等等表现，完全与自己的

孩子强强相符。最终，3岁的强强在天津市儿童医院被确诊中重

度孤独症。

孤独症也称自闭症，是一种神经发育障碍性疾病。目前，这

种疾病尚无特效药物可以治疗。

无药可医，强强便开始辗转多个城市进行漫长的非医学干

预。因为效果并不明显，在断断续续上完幼儿园后，强强进入了

天津市一所培智学校就读。“虽然是特殊教育，也终究是‘有了归

属’。”李雪说。

随着强强渐渐长大，李雪身上的“小毛病”不断出现，在照顾

孩子和照顾自己之间无法喘息时，她意识到，需要直面那个她和

家人一直逃避的问题：孩子从培智学校毕业后，怎么办？

“强强只要长时间待在家里就会发脾气，许多‘不好’的行为

就会越来越严重。”李雪说，孤独症的孩子一旦开始不接触社会，

多年训练出来的交往能力和生活习惯就会快速退化，严重时还

可能导致躁郁。但失去了学校的环境，又难以实现就业，强强要

进入正常人的“生活圈”谈何容易。守着在家的强强，面对每天

“摩擦不断”的家庭关系，李雪甚至想过极端的选择。“很多孤独

症孩子的家长交流，不少人都想过一同结束自己和孩子的生

命。确诊是一道‘大坎’，孩子失去学校的支撑是另一道‘大坎’，

不是每个人都有勇气和方法面对。”李雪叹息。

“一小片属于他们的天空”

梁亚枬走进孤独症患者的世界，是因为一次偶然。

2012年，梁亚枬的父亲因病去世，因为无法走出失去至亲的

痛苦，朋友带着消沉的她参加了一场关爱孤独症儿童

的公益活动。

孩子们由内心生出的、纯粹清澈

的笑容，以及家长们坚韧又乐观

的心态，击中了梁亚枬。她开

始频繁参加志愿活动，那些

笑容将她从痛苦中抽离。

一年多后，梁亚枬决

定和志愿者们共同发起

成立“爱星筑梦公益服

务中心”，去力所能及地

守护这些可爱的人。

梁亚枬慢慢发现，

18岁前的孤独症儿童，

国家在不断完善和提升早

期筛查、诊断、康复的水平，

不断推进着孤独症儿童融合

教育等保障和服务。但当孩子

们从学校毕业后，归属开始出现

“断档”，而彼时他们的父母也开始

因为年龄而“力所不能及”……

为了解决大龄孤独症患者

的“归属”，2018年，在天津市

西青区政府的支持下，梁亚枬

在西青区中北镇溪秀苑社

区成立了一家爱星筑梦“阳

光工场”，为残障人士等

弱势群体提供就业通

道，为大龄孤独症、

心智障碍青年提

供辅助性就业

机会。

2022年，李雪听说了这家工场，送强强前来学习。如今，

强强已成为这里的一名“正式职工”。

走进位于社区卫生服务站二楼的“工场”，十多个年轻人围

坐在一起，安静地拿起一朵朵假花瓣，细心地固定在花枝上。

经过培训的强强也坐在年轻人中，专注地工作着。似乎周

围的一切都已消失，唯有让手中的花儿完美绽放，就是此刻全

部的意义。

“制作仿真花，是我们目前比较固定的业务之一。这项工作

难度不大，工作强度也比较低，适合这些孩子们。”梁亚枬一早匆

匆来到工场，和青年们一一打过招呼，就开始了一整天的忙碌。

“最开始工场只有七八个孩子，我需要做的就是每天去外

面帮他们揽活，分装美甲片、制作工艺品、包装粽子……能揽到

什么合适的活就干什么，我们不图赚钱，只为了孩子们有事

干。”梁亚枬说。

李雪仍记得强强第一次赚到“工资”的时候。“第一个月，他

赚了2000多块钱，虽然对他来说根本不明白赚钱的意义，但是

我却哭了，那眼泪里包含了太多滋味。”

不仅仅是强强。如今，梁亚枬已经在天津牵头建立了3家

“阳光工场”，有60多个像强强一样的孩子实现了就业，并能够

每月领取工资。

“社会中的一些规则，孤独症患者并不能够完全理解。但

是如果有一片属于他们的小小天空，能够让他们敞开心扉、发

挥特长，他们也能够为社会做一些小小的贡献，哪怕是制作一

朵假花。”梁亚枬说。

“难题摆在那里，我们没有理由停下”

从1982年孤独症病例进入我国百姓的视野，孤独症服务

事业已走过了40多年的时间。我国第一批确诊孤独症的患

者，其父母已经开始渐渐步入老年。

梁亚枬有自己的想法，打造属于孤独症患者的“社区”，让

他们从“自食其力”到“老有所养”。

2021年，梁亚枬和爱星筑梦公益服务中心的志愿者发动身

边的家长一起选址，筹集资金租下了天津市西青区的一栋二层

小楼，成立了天津首家心智障碍者集体宿舍——“星星社区”。

走进“星星社区”，一楼是公共活动空间，几个孤独症患者

围在一架电子琴周围，和着老师弹奏的旋律，唱着“长亭外、古

道边，芳草碧连天”；二楼是他们学习技能的教室以及宿舍，每

间宿舍里整齐地摆放着4张床。

白天，十几名孤独症、唐氏综合征的患者在技能老师的带

领下，学习炒菜、叠被子等生活技能。晚上，他们在生活老师的

照护下休息。

“我们最初建立‘社区’，是希望让父母无力照顾或者父母

双亡的孤独症患者有个栖身之地，但目前送来‘社区’的主要还

是十几岁的孩子，大多因为家长要上班没办法照顾孩子，或者

想让孩子来学点技能。”梁亚枬说，年轻的家长们愿意将孩子送

出来，但年纪大的家长们反而“舍不得”。

梁亚枬心里明白，衰老和死亡终将到来，年纪越大的家长

越想把这个问题“搁置”，似乎不去触碰，这一天就不会到来。

“他们对孩子的依赖，有时候多于孩子对他们的依赖。”

采访中，谈及入行后经历的种种艰难，梁亚枬几次红了眼

眶。“但难题摆在那里，我们没有理由停下。”梁亚枬说。

难题的确仍在，但未来不再是茫然一片。

近年来，从国家到地方都开始探索延长对孤独症等群体的

支持体系，推进包括孤独症群体在内的残疾人职业教育发展

等。如去年出台的《深圳市孤独症全程支持服务实施方案》提

出，深圳将对孤独症人群进行全生涯支持，并探索建立孤独症

社区寄宿制托养模式，以及将更多符合条件的康复训练项目纳

入医保范围。

“我不知道自己还能陪孩子多久，但我期待看到‘每一个生

命都不被落下’的那天。”李雪说。（文中李雪、强强为化名）

(据新华社北京4月2日电)
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关注关注““世界孤独症日世界孤独症日””

0808~~0909

让每颗 闪闪发光星星

加入志愿者加入志愿者
为为““星宝星宝””出把力出把力

南国都市报南国都市报44月月22日讯日讯（（记者记者袁玉龙袁玉龙））为增加为增加

社会对孤独症群体认知和关爱社会对孤独症群体认知和关爱，，呼吁社会各界关爱呼吁社会各界关爱

孤独症儿童孤独症儿童，，提倡平等提倡平等、、友爱友爱、、和谐的社会价值观和谐的社会价值观，，

在春日的暖阳下在春日的暖阳下，，44月月22日下午日下午，，由海南省残疾人联由海南省残疾人联

合会指导合会指导，，中国狮子联会海南代表处中国狮子联会海南代表处、、海南省融媒海南省融媒

体中心体中心、、““媒美与共媒美与共””公益海南品牌公益海南品牌、、海口市龙哥哥海口市龙哥哥

爱心社爱心社、、鼎臻古玩城等爱心单位共同主办的沁爱星鼎臻古玩城等爱心单位共同主办的沁爱星

途途··益路相伴益路相伴————20242024““世界孤独症日世界孤独症日””大型关爱系大型关爱系

列行动在海口启动列行动在海口启动。。

中国狮子联会海南服务队中国狮子联会海南服务队、、爱心企业与热心公爱心企业与热心公

益人士等穿戴统一益人士等穿戴统一TT恤和帽子恤和帽子，，制定车辆巡游路制定车辆巡游路

线线，，车辆张贴统一活动标识车辆张贴统一活动标识，，通过车辆宣传巡游行通过车辆宣传巡游行

动动，，呼吁更多人可以跟着公益行动一起呼吁更多人可以跟着公益行动一起，，关注关注、、理解理解

孤独症孤独症，，为孤独症儿童营造一个更加包容为孤独症儿童营造一个更加包容、、尊重的尊重的

社会环境社会环境。。

现场还策划邀请热心公益人士现场还策划邀请热心公益人士，，星宝和星妈们星宝和星妈们

共同点亮蓝灯行动共同点亮蓝灯行动，，点亮星空点亮星空，，为爱行动为爱行动，，为孤独症为孤独症

家庭增添更多的光明与希望家庭增添更多的光明与希望。。

海南省残疾人联合会的相关负责人在活动现海南省残疾人联合会的相关负责人在活动现

场表示场表示，，他们将继续与相关单位保持紧密合作他们将继续与相关单位保持紧密合作，，共共

同推动孤独症关爱事业向更高层次同推动孤独症关爱事业向更高层次、、更广领域发更广领域发

展展。。同时同时，，他们也向全社会发出诚挚的邀请他们也向全社会发出诚挚的邀请，，希望希望

更多的人能够加入到这项充满爱心与希望的事业更多的人能够加入到这项充满爱心与希望的事业

中来中来，，为孤独症儿童撑起一片更加广阔的天空为孤独症儿童撑起一片更加广阔的天空。。

一大难题

父母老去后
大龄孤独症患者
该何去何从？

4月2日,《新华每日电讯》发表题为《让
每一个生命都不被“落下”——大龄孤独症患
者父母的期待》的报道。

孩子的成年，对许多家长来说意义非
凡。那是一个充满成就感的转折，未来的广
阔人生就此铺展。

但对李雪来说，她逃避这一天很久了。
在夜深人静时，她曾偷偷设想过，或许可以
只身带着孩子找一处安静、偏僻的地方生活
几年，直到再无力照顾孩子时，就一同结束
生命。

李雪的孩子是中重度的孤独症患者，他
们的经历与许许多多孤独症患者家庭一样，
需要用后半生去追寻一个问题的答案——父
母老去后，大龄孤独症患者该何去何从？

一个行动一个行动

一次对话一次对话

南国都市报4月2日讯（记者丁文文）“今天看到了大

象，开心吗？”4月2日，在海南热带野生动植物园，当记者

轻声尝试着和牛哥沟通时，他缓缓吐出两个字，“开心。”

“第一次见面，他能回答，已经算是很合他眼缘了。”一

旁牛哥的妈妈王女士眼里闪过一丝欢喜。

15岁的牛哥，是“星星的孩子”。在4月2日第十七个

“世界孤独症日”当天，他和妈妈王女士作为孤独症儿童家

庭受邀走进海南热带野生动植物园，开启了一场愉悦暖心

的自然之旅。

“见到梅花鹿，喂它吃了什么呀？”牛哥抿着嘴唇，似乎

在回忆，“胡萝卜。”

“他的语言表达是可以的，情绪比较稳定。他节奏感也

很好，平时喜欢音乐和架子鼓。”谈起儿子，王女士嘴角上扬。

“从3岁发现症状，一直干预了12年。”王女士说道，

“从最初确诊，我就特别冷静地接受了现实，然后立马去干

预了。”

孤独症是一种神经发育障碍，常常表现出交流障碍、社

会交往障碍、兴趣狭窄和刻板重复行为。人们通常把孤独

症患者称为“星星的孩子”，他们不善与人沟通，活在自己的

小小世界里。

“他们不懂如何去跟别人交往。”“星星的孩子”最大的障

碍，就是社交障碍。“不过，只要用心去感受就能发现，那个世

界的星空同样闪耀。”王女士深有体会，“正所谓星星在宇宙

里，既天真又孤独。他们最需要的是得到他人的理解与关

注。”

“以前，我是一个特别急躁的人。但是，在儿子身上用了

我最大的耐心。而且，为了他，也会愿意让自己变得更好。”

作为“星星的孩子”妈妈，她认为，对待孤独症儿童最重要的

是：“理解、包容、接受和支持。”

这也是孤独症家庭的一个愿望。“首先你要接受这个孩

子，社会要接受他；然后去理解他的一些行为，进而去包容

他的一些特殊举动；并帮助、支持他，让他找到更好地融入

社会以及找到自己存在的价值。”

“我的愿望很简单，希望比儿子活得久。”王女士吐露心

声，守护“星星的孩子”，不能只停留在“孤独症日”，应该体

现在我们生活中的每一天。及时关注他，哪怕不能够提供

帮助，也不要排斥他。

“一路走来，我能感受到社会对孤独症的认识和关注在

不断加深。”王女士很欣慰，“这也是一种接纳。”

对于以后，王女士坦言，“让他学喜欢的一技之长，做

自己。”

如今，牛哥在海口一所普通学校读初中，他每天最

期盼的就是妈妈接他放学，“手拉着手回家，这是一种

幸福。”

万物皆有裂痕，那是光照进来的地方。

王女士说，对于孤独症孩子而言，他们需要

被“无视”，像对待普通人一样给予尊重；同

时，他们也需要被“看见”，需要社会给予

“星星的孩子”更多支持。

如果遇到“星星的孩子”
请多些理解、包容和支持

““沁爱星途沁爱星途··益路相伴益路相伴””行动启动行动启动。（。（袁玉龙袁玉龙摄摄））

他他们们是是““星星星星的的孩孩子子””

不不善善与与人人沟沟通通，，活活在在自自己己的的小小小小世世界界里里

但但那那个个世世界界的的星星空空同同样样闪闪耀耀
他他们们需需要要被被““无无视视””，，像像普普通通人人一一样样被被尊尊重重

也也需需要要被被““看看见见””，，得得到到更更多多理理解解与与包包容容

就就像像星星星星在在宇宇宙宙里里，，既既天天真真又又孤孤独独


