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世界孤独症日
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照亮星星的孩子·讲述 “星星的孩子”长大了
孤独症孩子被认为是天上的星星，他们从

星空坠落，沉溺在自己的世界里，感知不到“光

源”的存在。昨日是第 16 个“世界孤独症

日”。目前我国有1000多万孤独症患者，总体

患病率在1%左右，孤独症谱系障碍发病率已

居我国各类精神残疾之首。孤独症经常出现

在影视作品中，但现实生活中大多数人并不了

解它。“星星的孩子”是如何成长的？他们未来

如何融入社会？一路缓慢成长一路康复训练，

长大后的他们获取点滴进步都弥足珍贵，却也

因刻板行为、语言社交、智力等各种问题会遇

到障碍，依然离不开父母的保护。步入“大龄”

阶段的孤独症青年在父母心中仍是天真的孩

子，他们在不间断的努力下，希望社会给予更

多宽容、理解和帮助。

每周五上午，青岛三江学校的职高课堂安排的都是“岗前
培训”课。记者见到 18 岁的孔德生时，他正与 8 名同学一
起，目不转睛地串着手中的小耳钉半成品。每个学生手中
都捏着一根一米多长的带孔铁丝，他们先将耳钉一个个穿
入孔中，再用软堵套至耳钉根部，要按同一方向依次穿入，
不 空 孔 。 这 些 半 成品完工后会统一交回企业，进行再加
工。作为学校与社会融合职业教育的一部分，“岗前培训”
课对于这些患有孤独症的学生来说，就像是通向社会的一
道小小的桥梁。

尽管还在上高中，但因为孤独症儿童入学晚，孔德生和
他的同学多数已经满 18 岁，很多人个头超过了 1 米 8，但面
容依然稚嫩和单纯。上职高 2 年级的孔德生在老师的引导
下，抬起头对记者说了句“你好”，随后又低头认真做起手
工。下课后，记者跟随他赶往另一个班级，他大步流星，简
单地对记者说了句：“在三楼。”孤独症谱系障碍是一种广泛
意义上的名字，既包括典型孤独症，也包括阿斯伯格综合征
等不典型孤独症。5 岁半时，孔德生被确诊为阿斯伯格综合
征，也就是在整个孤独症谱系障碍中，占极少数比例的高功
能孤独症。

高功能孤独症，意味着孔德生比许多孤独症患者在智力
认知、行为表现、肢体动作等方面表现得更好些，但依然欠缺
语言和社交的能力。6 岁前，他不发一言；8 岁时，在康复老师
的建议下，父母没有让他上特教学校，而是选择了普通小
学。他在妈妈的陪读下坚持了 6 年，初中转入残联康复中心
学习和训练，职高时就读青岛三江学校。孔德生课桌上的课
程表内容很丰富，有生活语文、生活数学、阅读、手工、陶艺、
运动与保健、唱游与律动……经过十几年来从未中断的康复
和干预，孔德生的妈妈沈女士告诉记者：“孩子的成长已经超
过了我的预期。”

孔德生最大的一个进步，就是去年 17 岁的他第一次独立
坐公交车回家。“那天放学后，我尝试着问他：‘妈妈要去办
事，你需要在车里等着。要不要自己坐公交车先回家？’他的
第一反应是：‘不要。先送我回家。’”沈女士告诉记者：“我就
继续说：不行，妈妈的时间很紧张。如果你不想等着，可以先
回去，我告诉过你很多次应该怎么换乘，你也知道家的位
置。”最后，孔德生同意自己一个人先坐公交车回家。看到儿
子顺利上了公交车，沈女士一路开车跟在公交车后面。“推着
儿子独立出行，我心里一直很忐忑。直到快到家时，我给儿
子打电话，听到他的情绪很稳定，知道他能安全到家，才放下
心来。”沈女士说。

经过锻炼，现在，每天早上在好几个闹钟的提醒下，孔德生已
经能够主动起床、洗刷，在6点40分自己出门坐公交车到校车点
乘车上学。

奇迹不是一个结果，而是一种状态，它甚至不是一个终极的
结论，而是一个更高一点的起点。而一个孩子的奇迹无法与另
外一个人的奇迹相比较。沈女士说：“即使经过无数次的挫败，
只要孩子能比之前进步一点，那就是奇迹。”

昨日是第16个“世界孤独症日”

渐渐步入成年的孤独症儿童更需要理解和接纳

妈妈陪读6年小学

4 岁去幼儿园以前，孔德生的家人
并没有觉得孩子有什么异样，“即便他不
张口说话，我们也没往生病方面想，以为
他只是说话晚。”直到孔德生在幼儿园表
现出与其他同龄孩子很大的不同，家人
才带着他辗转求医，直到在南京正式被
确诊为孤独症谱系障碍中的阿斯伯格综
合征。那一年，恰逢国产电影《海洋天
堂》上映，影片展示了“孤独症”这个群体
所面对的困境，令很多深陷其中的家庭
害怕和担忧。

查询去哪里康复、该如何干预治疗、
未来有什么效果……孔德生病情的确
诊让一家人的生活发生了天翻地覆的
变化。“最初康复一年多没有任何效
果，我对他上普通小学不再抱任何希
望。但 7 岁时，孩子突然从一句话不
说，提升到能简单地自我介绍，当时这
对我们来说就是天大的幸福。”沈女士
回忆，但选择上特教学校还是普通小
学时，一家人又陷入了矛盾中，“我很
担心他在普通小学不行，而在特教学
校他的能力是处于上游的。”这时，特教
老师的观点彻底扭转了妈妈的想法，老
师告诉沈女士：“孩子需要融合在普通的
社交环境中，即使他一句话也不说，但可
以听和感受，可以模仿和学习，这也是一
种无形的康复。”

经过妇儿医院心理科专业评分，缓
学一年后再次入学前，孔德生达到了进
入普通小学随班就读的条件，也得到了
学校的支持。小学 6 年间，沈女士一直
是儿子的“同学”，也是他与同学进行交
流的“中间人”。刚入学时，孔德生很紧
张，每当妈妈从座位上起身，他都会本能
地拉住妈妈的衣角；他不喜欢上体育课，
课间也很少出教室，常常是自己趴在桌
上画画。但到了高年级阶段，渐渐与同
学们熟悉、同学们也了解他的情况后，孔
德生也可以在体育课上传球了。沈女士
觉得儿子很幸运，因为他在童年时期得
到了很大的宽容。

随着高年级学习任务的增多，存在
语言、阅读、理解障碍的孔德生无法应对
学业，沈女士又陷入了新的纠结。“我总
想让他再够得高一点，总觉得他应该能
行。”沈女士回忆，那时每到晚上辅导作
业，家里的气氛总是剑拔弩张，“我忍不
住生气吼叫，他也愤怒不解。”沈女士再
次咨询后，最终选择放过孩子，更放过自
己，“无数个不眠之夜后，我决定不再纠
结于他的学业，而是寄希望于让他在社
会的‘大课堂’中掌握能力。毕竟将来他
要有走向社会的能力。”

特殊的表达让人感动

沈女士开始更多地带儿子外出，让
他多看看外面的世界。“出门的时候教他
怎样坐公交车、火车、飞机，下车的时候
要拿自己的行李物品，认识公共场所的
图标，怎样正确地避开不喜欢的吵闹环
境。”沈女士告诉记者。

孔德生8岁时，在游乐场玩耍，两个
垫子之间的接缝有些大，他会一直盯着
看，然后先伸出一只脚试探一下再缩回
来，重复三次，才会迈过去继续走；9 岁
时，跟妈妈去陌生城市的商场，因为卫生
间的进出口不一样，他和妈妈第一次走
散了。焦急的沈女士想了各种办法，直
到看到也在寻找她的儿子。他没有哭，
而是非常紧张恐惧地抱住了妈妈。

“他不是对情感视而不见，我相信他
也有社交、情感的感应和需求，只是把这
些埋在心里了，不知道如何拿出来，需要
我们的理解和帮助。”沈女士回忆，儿子

大约10岁时，有一次她感觉身体不舒服，
就告诉儿子：“妈妈不太舒服，先躺一下，
你自己玩。”儿子没有说话，默默地走开
了，一分钟后，他端来了一杯水放在妈妈
的床头。还有一次，在一个宾馆的走廊
上，儿子玩闹时从远处关上了电灯开关，
四周顿时漆黑一片。“我喊他快打开灯，说
妈妈看不见了。他没有开灯，而是静静地
走过来，拉着我的手向前走。”在沈女士心
中，这些表达和行为虽然不那么“正常”，
但却足以让自己感动，“我相信他能感受
到妈妈的爱，能用自己的方式表达关心。”

兴趣是一剂疗愈良药

近年来人们对自闭症人群最大的误
解，就是将他们极端化，认为他们要么是

“天才”，要么是“疯子”。事实上，在自闭
症群体中，拥有过人天赋的占比很低。艺
术创作对他们来说，更多是一种治愈和训
练方式，帮助他们在创作的过程中放松下
来，平复纾解情绪，表达自己的内心世
界。孔德生是幸运的，在他的成长中，家
人一直尝试寻找他的兴趣点，助他疗愈。

“尝试过几个兴趣爱好后，发现画画
和国际象棋是他最喜欢的。”沈女士告诉
记者，“孩子喜欢的事情，我们就鼓励他去
做；要是不感兴趣，就不强迫他。”现在孔
德生每周都会外出上一节美术课和一节
国际象棋课，已经坚持了几年。“他不需要
一对一的私教课，因为我们想让他接触更
多的同学、更多的人。”沈女士说。

“你喜欢画画吗？”“喜欢。”在三江学
校的美术教室，孔德生拿着画笔告诉记
者。他展示的作品中，有长着独角的兔
子，有穿着公主裙的小女孩，有线描的小
猫大熊……语言表达不是他所擅长的，但
色彩主导的视觉表达，成为更直接的沟通
方式。在一幅他为自闭症日准备的宣传
画中，绿色、蓝色的搭配灿烂而纯粹，可以
感受到他眼中的纯净世界。

“他不擅长画人像，但画动物很逼
真。画画可以锻炼他感知外界的能力。”
沈女士说，这些独特的绘画作品得到了很
多人的认可和喜欢，前不久绘画学校在一
次社区活动中还专门为他设置了画展，其
中两幅作品被人买走，这种接纳让他们感
到温暖和力量。

每一次的改变和进步背后，都是坚持
不懈的探索和尝试。生活中无处不在的
意外无法提前预知，孩子在学习，妈妈也
在学习。

前不久，孔德生独自从学校坐公交车
回家，上车前发现忘了带公交卡。这种情
况他没有遇到过，妈妈也没有告诉过他该
如何做。但他知道家在哪里，就朝着家的
方向走，走了快一小时，妈妈打来电话才
得知情况，父母马上开车去寻他。这种奔
赴已经持续了 18 年，比普通家庭的父母
来得更艰难、更缓慢……

每一个孤独症孩子的家长都会设想
孩子将如何度过漫长的人生，却又无法想
得太远。走出校园要去哪？如何就业？
能否拥有婚姻？这些问题真实存在似乎
又遥不可及。“能接受他未来的任何情
况。”沈女士说，每个个体，无论有没有缺
陷，都需要努力拼搏，对他们来说，孩子患
有孤独症已是无法改变的事实，只有一如
既往地不放弃。与其考虑未来，不如帮助
孩子多掌握一些当下的能力，“只要他能
够爱自己，就可以了。”
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“如果不能治愈孩子，就治愈家长”
学会穿鞋花一个月；洗脸教了整

整两年；教最简单的加法，一个问题反
复问上千次，却得不到任何回应……
现实中，的确有一些孤独症患者因情
绪互动、理解和非语言沟通能力的缺
失，导致在其他方面如绘画、音乐、计
算等方面表现超常，但并不是所有的
孤独症人群都拥有这些特殊能力，更
多的孤独症患者只有普遍存在的“共
病”：精神发育迟滞、智力低于常人，有
的甚至还会出现癫痫。

让 19 岁的儿子凯凯（化名）学会
自理一直是杨女士的首要目标，而困
难度远远超过了她的想象。智力受
损、学习能力弱、普遍肌无力让凯凯无
法完成很多简单的日常活动。上周记
者联系杨女士时，她一上午时间都在
陪伴儿子上认知个训课。

一边面对残酷的现实，一边坚强
乐观，杨女士像很多孤独症患者的亲
人一样，虽然能平静地说出孩子确诊

的时间、过程，但最初那些跌落谷底又心
存侥幸的心情，却难以忘怀。凯凯的情
况是典型孤独症，程度达到了中重度。
作为“过来人”，杨女士常说的一句话是

“家长自己要客观”。“以前经常幻想孩子
会不会有一天突然就好了？会不会经过
长期康复训练，能变得跟普通人一样？
现在，我不再期待‘锁住的房间’能打
开。如果不能治愈孩子，就治愈家长吧。
家长们必须按照生命的本来面目理解和
接受孩子。”

要让孤独症孩子以自己的方式生活
下去，是家长们从未放弃的努力。耐心地
互动，培养自理能力，让孩子出门时能察
觉危险、能主动与人打招呼、能在喊叫中
慢慢平静下来……这些一点一滴进步弥
足珍贵。“这么大了还有必要继续进行认
知和行为干预吗？我觉得还是有用的，尽
管他现在一些行为习惯已经比较顽固了，
矫正起来更难，但只要不懈努力，他肯定
能继续进步。”杨女士坚定地表示。

长大后的他们更需要理解
18 岁的凡凡（化名）比爸爸妈妈

都高许多，接近一米九的身高，坐在矮
小的桌子旁俯身画画，显得有几分局
促。他时而看会儿手机，时而起来走
动哼唱几句，如果不与他交流，你会觉
得他和普通孩子没有区别，只有当他
看向你的时候会露出些许端倪——他
的眼神就像 3 岁的孩童，充满着不谙
世事的天真。他不会再“长大”了。

每次妈妈带凡凡外出，都必须打
车，因为他非常排斥坐公交车，拒绝吵
闹的声音。“以前孩子在公众场合发脾
气的时候，曾经遇到过周围人的围观和
指责，有的人甚至当面说不要带孩子出

来‘瞎逛’。”凡凡妈妈说道，很多人依然有误
解，怕孤独症孩子会随意攻击别人，“孩子小
时候哭闹还容易得到理解，但他长得和成年
人一样高大时，如果在公众场合行为或语言
不适当，容易对他人造成压力。”

“在我们周围的患者群里，很少听过有
人成功就业。”杨女士和凡凡妈妈告诉记
者，“即使有残疾人辅助就业中心，但孤独
症太特殊了，他们的就业更不稳定。”

当孤独症孩子走出课堂，从小社区进
入大社会，希望人们能理解、宽容、接纳他
们，不侧目、不围观、不敌视；希望他们能
在有保护的环境里生活甚至工作，这是所
有孤独症照顾者们最大的愿望。
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语言障碍是就诊首位原因
周一至周日，在青岛妇女儿童医

院铁山路院区暨儿童孤独症国际医教
中心（青岛），每天专门的孤独症门诊
号源都是挂满的，年门诊量超过 2000
人次；在儿童康复中心，日间病房每天
40 个孩子也是收满的。“儿童孤独症
是一种起病于婴幼儿时期的神经发育
障碍性疾病。”青岛市妇女儿童医院国
际部心理科副主任周长虹告诉记者，

“孤独症的语言障碍是不会说话或说
话迟，这是就诊的首位原因。”除此之
外，孤独症儿童的表现有很多，也会因
人而异，例如社会交往障碍：缺乏目光

注视、独自嘻玩、听力正常不理睬人；语言
与非言语交流障碍：没有语言、鹦鹉学舌、
身体语言缺乏或异常；狭隘兴趣和重复刻
板行为，例如转圈、拍手、按压开关等，以
及感知觉的异常。

该障碍目前病因还不清楚，尚无法
治愈，可以确定的是，有 60%的孤独症跟
遗传有关。周长虹介绍，“孤独症是一个
很复杂的体系，很多细微的线索有可能被
忽视，尤其是高功能或者不典型的孩子，不
太容易发现。但早期识别可以实现早期治
疗，可以帮助孤独症儿童最大限度地发挥
他们的潜能。”

目前全市在训孤独症儿童5300多人
记者从青岛市残联了解到，根据全

国第二次残疾人状况调查结果显示，青
岛市持第二代残疾人证0至18岁孤独
症儿童少年约3200人。目前全市共有
孤独症康复定点机构44家，在训孤独症
儿童5300多人，其中青岛户籍的2300
多人、外地儿童3000多人。这也与周长
虹在门诊上发现的情况一致，她称之为

“孤独症移民”，“一些外地儿童确诊后，
举家从老家搬到青岛。这主要是因为
青岛市在提高孤独症救助水平方面的
努力和进步。”她说道。

近年来，青岛市不断出台相关政
策，多家医院被纳入孤独症医保定点
医院，患儿在定点医院发生的门诊康
复医疗费用纳入医疗保障范围内。
孤独症儿童的康复医疗费经医保报
销后，还可再按照市残联部门的相关

规定申请康复救助，个人负担将得到进
一步降低。青岛市残联介绍，当前孤独症
儿童康复救助范围扩大到 0 至 18 周岁，
率先将非困难家庭孤独症儿童纳入康复
救助范围，率先对孤独症儿童实施送康复
进家庭救助。按照现行的政策规定，我
市孤独症儿童的救助标准达到困难家庭
每月 3500 元/人，非困难家庭每月 1700
元/人，全市孤独症儿童年度康复救助经
费达到 4000 万元。在此基础上，市医保
局、市财政局、市残联又联合出台政策，
对符合条件的孤独症儿童日间康复定点
机构实行床日限额结算，标准为每天 140
至 200 元。救助政策与医保政策可以叠
加享受，从而使孤独症康复救助实现兜
底保障。

观海新闻/青岛早报记者 杨健 摄影
报道 视频拍摄剪辑 刘宇航

孔德生的画。

孤独症儿童在青岛三江学校园艺心理室上课孤独症儿童在青岛三江学校园艺心理室上课。。

孔德生在社区的小画展。

17岁的他学会了独立上学


