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关注孤独症者的成长与未来
慈心善举帮助“星宝”融入社会

新闻NEWS

“陪伴式”课程
为“星宝”提供上升空间

孤独症儿童，又被称为“星
星的孩子”或“星宝”。

宁波市星宝自闭症家庭支
援中心 (以下简称星宝中心)为
孤独症者开设了“陪伴式”课
程。 走进星宝中心，宁波市关工
委志愿者团队的沈国荣正在为
孤独症者妮妮和阳阳上剪纸
课， 课堂上还有 3 名志愿者陪
伴着两个孩子。

根据课程设置，妮妮和阳阳
要根据分类垃圾桶的颜色识别
所对应的垃圾，然后在老师的指
导下为卡纸上的白色垃圾桶图
案上色， 最后沿图案轮廓裁剪，
依次将成品粘贴在作业纸上。

据沈国荣介绍，涂色和剪纸
是需要静下心来做的细活，这对
两个孩子来说是较大的考验。

回答完简单的垃圾分类问
题后，两个孩子在志愿者的引导
下开始为卡纸上的垃圾桶涂色。

“这里应该是咖啡色。 ”妮
妮参照样图， 确定某区块需要
涂何种颜色后， 开始在笔筒里
翻找。 但笔筒里深浅不一的咖
啡色彩笔有好几支， 妮妮见状
愣住了。 犹豫片刻，她顺手挑出
一支，在卡纸上用力涂了起来。
显然， 妮妮笔下的颜色比样图
深了许多。

“你看这颜色对吗？ 是不是
要换浅一点的？ ”沈国荣提示。妮
妮顿了顿， 抬头看了眼样图，继
续埋头涂色。 身旁的志愿者见
状，为她换了支笔。 新的颜色涂
在卡纸上， 显然与样图更加接
近，妮妮对照了一番，露出了满
意的笑容。

星宝中心的工作人员说，妮
妮和阳阳虽然已经快成年了，但
他们的很多行为和逻辑依旧呈
现低年龄的特征。 这名工作人员
说：“在很多人眼里，孤独症者的
情绪不稳定， 会反复念叨某句
话， 会突然发出尖叫和吵闹声，
但这些症状是可以改善的。 他们
有社会交往的需要，有学习的能
力， 也有权利接触新鲜事物，结
交新的朋友，融入新的环境。 ”

对于“陪伴式”课程，一名
孤独症者的母亲非常认可。 她
说：“孤独症跟别的残障有很大
不同， 如果前期康复训练做得
好，后期的上升空间巨大。 孤独

症孩子的家长应该勇敢突破心
理障碍，与孩子一起面对，早发
现、早干预、不抛弃、不放弃，加
强康复训练， 相信孩子最终能
够走向社会。 ”

有关人士指出，孤独症孩子
不单单需要资金资助，更重要的
是社会各界能够创造条件，为这
些孩子提供更多更好融入社会
的机会。

突破家庭屏障
助“星宝”融入集体生活

为了打破“家庭是孤独症
孩子全部活动空间” 的传统观
念，宁波市慈善总会、星宝中心
以及爱心企业于去年成立了
“星宝工坊”， 让家长带着孩子
自然而然地融入社会， 取得了
良好的成效。

“我的孩子在路上会突然大
声喊叫，我害怕别人用异样的眼
光看待我们。 ”一位不愿留名的
孤独症者家长坦言，因自己“爱
面子”， 曾限制过孩子的行动自
由。 她觉得孩子可以没有社交，
再苦再累也是自己带着好。 后
来，她发现“此路不通”。“这样做
不仅限制了他的自由，也捆绑了
我的人生。 现在，我觉得我们都
应该走出去，享受阳光和人群的
温暖。 ”她说。

她的想法与宁波市慈善总
会副秘书长、星宝中心负责人冯
东不谋而合。 他认为，社会交往
是人的本能， 孤独症者也不例
外，适度地参与社会生活，可以
帮助他们提升能力、防止能力倒
退和产生情绪问题。

“我也是一名孤独症孩子的
父亲，深深理解一些家长在照顾
孩子时的苦和累。 家长低落的情
绪， 反过来会影响亲子关系，加
重孩子的情绪问题。 要破除这种
恶性循环，首先要突破空间的限
制。 我们的‘星宝工坊’正好充当
了家庭与社会的桥梁，让孤独症
孩子有机会走出家门，参与正常
的社交生活， 减轻家长的负担，
改善孩子的情绪。 ”冯东说。

去年 6 月 22 日，宁波市慈善
商店(中山西路店)开业时，“星宝
工坊”同时亮相。 很快，工坊就吸
引了几户孤独症者家庭，家长和
孩子一起在工坊里做着手工活。
因为境遇相同，话题相似，家长
和孩子的情绪都得到不同程度
的改善。

基于“慈善商店+星宝工坊”
的成功经验，在去年 10 月 23 日
重新开业的宁波市慈善商店 (周
江岸路店) 里， 同样划出一片空
间，设立了一个厨房，在这里，孤
独症者可以学习烧饭、 做菜。 眼
下， 这个厨房已经有了“心厨当
家”这个响亮的名字，并推出了若
干道“星宝名菜”，如酱萝卜、红烧
鸡翅、紫甘蓝柠檬果蔬汁等。

目前，“星宝工坊”和“心厨
当家”已经吸纳了 7 户孤独症者
家庭。 数量虽不多，正向反馈却
不少。

“去了工坊以后，我发现自
己变得积极、开朗了，孩子的行
为举止也越来越得体。 作为妈
妈，我很满足。 ”一名孤独症者的
母亲说。 在她眼里，最重要的是
孩子能够控制自己的言行，逐步
被社会接受，被平等地对待。

正常的社会交往， 让孤独
症者学会了如何控制和排解情
绪。 剪纸课上，妮妮两次被同桌
的手打到脸颊，但她没有哭，也
没有通过喊叫来发泄情绪。 事
后，她还主动告诉工作人员，那
个同学打她或许是因为她前一
天拿吸管戳了他。“他不听老师
的话，一直很吵，所以我就用吸
管戳了他。 但我以后不会戳他
了， 因为吸管是用来喝牛奶
的。 ”妮妮说。

受了委屈的妮妮不仅控制
住了情绪， 还能进行自我反思，
她的进步让家长和志愿者非常
欣慰。

据介绍，“星宝工坊”和“心
厨当家”不是孤独症者的日间照
料场所，更像是孤独症者家庭集
体生活的空间：商店为这些家庭
提供安全空间，组织开展课程和
活动，让家长和孩子都能参与其
中；孩子由家长照顾，除了日用
开销，家长无须为孩子支付额外
的费用。

工坊成立后，成了孤独症者
家庭重新融入社会的“缓冲区”。
不同背景的家庭聚集在此，相互
照料，彼此鼓励，部分原本对生
活失去方向的孤独症者家庭开
始重新踏入社会。 同时，它的出
现又让更多的爱心人士了解到
孤独症者的真实状况，主动带着
课程和技艺， 走进他们的生活。
与以往单一的资金资助相比，这
种服务更符合家长们的需求。

“上课的时候，孩子犯了错，
我该批评还是批评，不会因为他
们有孤独症就给予过多的照顾。
在我看来，他们和我以前的学生
是一样的，我也在用以往同样的
模式教他们，这样才能促进他们
与社会的‘双向奔赴’。 ”一位老
师感慨地说，“除了耐心和鼓励，
他们更需要平等和尊重。 ”

慈善信托或能
解“星宝”家长终极顾虑

“孤独症孩子在慢慢长大，
他们也开始表达自己的情感。 男
孩会主动夸赞身边的小姐姐漂
亮， 主动邀请对方教自己上课；
女孩也会好奇地问些隐私的小
问题。 ”星宝中心的工作人员说，

“这些都是正常的心理发育，是
他们长大的表现， 就像我们 14
岁至 18 岁时候的模样。 ”

冯东希望花一段时间 ，把

“慈善商店+”做成可以复制的模
式，覆盖到更多的社区，并且能
够以更多的形式出现，例如“星
宝书店”“星宝咖啡馆”“星宝便
利店”等，为孤独症者家庭就近
开辟更多融入社会的空间。

“促进孤独症者家庭和社会
的双向融合仅仅是第一步，我们
要考虑的问题比这个更加深
远。 ”一名孤独症者的母亲说出
了她的终极顾虑，“孩子们在不
断长大，我们终将老去。 家长百
年之后，孩子怎么托付？ 现在依
然是个未解的问题。 ”

这是横亘在多数孤独症者
家庭面前的一个难题。 星宝中心
服务的最早一批孤独症孩子已
经成年或接近成年， 换句话说，
他们的父母正在逐渐变老。

有同样忧虑的冯东，去年做
了一个重要的决定，与万向信托
股份公司签署了一份特殊需要
信托合同， 尝试将自己照顾 20
岁孤独症女儿的部分事务托付
出去。 在协议生效后，万向信托
每年会给冯东的女儿发放一笔
生活经费，并根据相应的服务合
同，向冯东指定的服务方支付费
用，“雇人”来解决女儿的生活需
求(例如找老师)和照护需求(例如
服药)。 今年 1 月，冯东兴奋地在
朋友圈里晒出了女儿新年的第
一笔压岁钱———万向信托打入
账户的 5000 余元生活费用。 钱
虽不多，但冯东很兴奋，因为通
过信托，他可以看到钱是如何变
成服务、用在孩子身上的。“未来
的担忧，可以从现在开始一步一
步地解决，这让我们安心许多。 ”
他说。

“对孤独症者家庭来说，慈
善信托不失为一种解决办法。 作
为一种新型慈善方式，慈善信托
具有信托制度特有的安全性、灵
活性、长期性、创新性等优势，兼
具慈善和信托的双重性质。 ”专
家指出，“星宝” 家庭可以出资，
与信托、 保险等金融机构合作，
为“星宝”设立专门的信托基金
或保险账户，同时确定监护机构
或监护人，由公证机构提供相关
公证，以便在父母百年后，为孩
子提供实实在在的经济保障和
生活服务。

“大家都在努力。 现在所有
的探索和付出，都在为孩子的未
来铺路，都是值得的。 ”一名孤独
症者的家长表示。

（据中国宁波网）

今年 4月 2日是第十五个‘世界孤独症关注日’。
孤独症，也称自闭症，是一种心理发育障碍性疾病，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。 作为一种精

神疾病，孤独症严重影响患者的社会功能，给家庭和社会带来沉重负担。
孩子患了这种疾病，家长应该如何面对？ 是把孩子长期留在家中、带在身边，还是帮助孩子突破各种障碍，加强康复训练，让他们自信地跨出自

家的小门、踏入社会的大门？
在宁波，有许多孤独症孩子的家长，正勇敢地越过荆棘坎坷，带着孩子一步一步跨出家门，享受阳光和人群的温暖。

家长陪同孤独症孩子在“星宝工坊”做手工活


