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2024 年 4 月 2 日， 是第十七个世界提高

孤独症意识日。 我国以“全生涯服务 全方位

关爱” 为口号， 呼吁社会各方关注孤独症群

体。 记者采访发现，近年来学界对孤独症研究

给出新认知， 学校对孤独症儿童教育有新探

索，社会对孤独症群体的理解包容有新变化。

认知在刷新

“在全球领域， 过去对孤独症儿童的干

预，往往着力于让他们成为普通人，适应为普

通人打造的社会环境，我们应该认识到，世界

应该为每个不同的群体创造适合他们成长的

环境。 ” 孤独症领域国际知名学者、加拿大蒙

特利尔大学教授洛朗·莫顿 2023 年 11 月在

广东省孤独症康复教育协会年会上说， 应以

孤独症个体的优势为本位， 教学技术和干预

目标必须与孤独症个体的兴趣和优势相契

合，而非仅仅依照普通儿童的通用模式。

近年来，国内外专家学者呼吁从诊断、干

预、就业等方面重新认识“星星的孩子” 。 广

州大学教育学院副教授于洛迪表示， 孤独症

群体有其特有的神经生物学基础， 他们的认

知、学习和社交模式与普通人群有所不同。

广东省孤独症康复教育协会会长樊越

波表示，对于孤独症群体要用尊重的态度了

解和接纳。 这个群体的能力被低估了，他们

在社交上的困难影响了社会对其能力的判

断， 其中部分人在记忆、 数学、 计算机、美

术、音乐等方面有独到的能力。她建议，为孤

独症群体“量身定做” 岗位，帮助他们充分

发挥出潜能。

教育在深化

长春市第五十二中学小学部的孤独症学

生小杜，二年级刚入校时无法适应学校生活。

为了建立在学校的生活规律和习惯， 学校将

他安排在 110 平方米的资源教室上课。 这里

装饰得五颜六色， 有各种感统设施和游戏教

具， 由受过特殊教育专门培训的教师姜丽丽

一对一给他上课。 在姜丽丽的耐心教导下，小

杜变得不再容易冲动， 并将兴趣爱好转移到

手工制作上面。 从参与班级的美术课、体育课

开始，小杜渐渐融入班级，三年级时，他回到

班级和同学们一起上课。

在宽松包容理解的环境下， 小杜一天天

在进步，过去说话吐字不清，现在能够拿着一

束鲜花完整地朗诵一首诗歌。

在广州市黄埔区会元学校， 融合教育是

学校的发展特色之一。 学校除了为包括孤独

症儿童在内的特需孩子提供资源教室等教育

资源外，还有医疗团队、驻校社工为老师、家

庭提供专业指导，“医—校—社” 融合教育平

台已经形成。

校长王健萍说，在这个平台下，医疗主要

提供专业指导， 包括对特需儿童的评估和康

复指导；学校主要整合各方资源，在校内及时

联系医疗指导、提供相应的课程帮助，给予家

长资源支持；“社” 则包括社区、社工和社会

资源， 让更多的社会力量参与共同促进特需

孩子的成长和发展。

记者采访发现，在特殊教育学校，孤独症

儿童占比往往是最大的。 深圳市南山区龙苑

学校是区内第一所九年一贯制公办特殊教育

学校，在校孤独症谱系学生占比达 80%。 为帮

助孤独症学生改进沟通交往方面的核心障

碍，学校打造了“沟通与交往” 的精品课程；

为提升孤独症谱系障碍儿童的生命安全技

能，学校还借助虚拟现实技术创新教学模式。

社会在行动

每个周末，在广州市少年宫，包括孤独

症儿童在内的特需孩子与普通孩子一起，在

艺术的海洋里徜徉。 他们有的拿起画笔，有

的弹奏乐器，有的参演戏剧，眼里同样透出

自信的光。

广州市少年宫自 1998 年开办全国

第一个“特殊儿童美术实验班” 以来，为市

内特殊儿童、 困境儿童等提供超过 2.4 万个

融合教育免费公益学位，并成立“雨后彩虹”

融合艺术团，以文艺展演和艺术展览等方式，

倡导特殊群体和社会大众的融合。 如今，每周

有超过 2000 人次的特殊少年儿童来到广州

市少年宫，学习音乐、绘画、舞蹈和戏剧等 40

多门艺术课程。

透过这扇窗口， 更多的人关注并接纳孤

独症儿童。 一名小学生家长王女士告诉记者，

她特意让孩子报名参加有特殊小朋友加入的

活动，让孩子从小就知道社会是多元的，每个

生命个体都值得被爱被尊重。

一些非营利性的社会组织也在为孤独

症群体融入社会提供帮助。 广东慧灵庇护工

场为孤独症群体提供就业帮扶，如开办艺术

工坊，教包括孤独症在内的心智障碍学员画

画、串珠、陶艺、纸艺等，助力他们掌握一些

职业技能。

“他们在自己擅长的领域极度专注，工作

质量很高。 他们做出来的产品得到不少企业

的认可，我们获得了长期订单，比如环保袋、

贺卡、陶艺等手工艺品非常受欢迎。 ” 广东慧

灵创始人孟维娜说。

像星星一样明净、璀璨，却又像星星一样

沉默、寂静……他们被称为“星星的孩子” 。 4

月 2 日是世界提高孤独症意识日，专家呼吁，

给予 “星星的孩子” ———孤独症儿童更多关

注，加强早筛早诊早干预，提高公众对孤独症

患者的接纳和关爱。

抓住 0至 6岁关键期 尽早实施科学干预

孤独症是一类发生于儿童早期的神经

性发育障碍， 病因不清， 多发生在 3 岁前。

调查显示， 我国儿童孤独症患病率为 7‰。

孤独症病因及发病机制复杂，严重危害儿童

健康和家庭幸福。

孤独症儿童往往以社交沟通障碍、兴趣

狭隘、行为重复刻板为主要特征，他们不喜

欢与人交流，常常重复某一行为，习惯于沉

浸在自己的内心世界，因此，更需要社会的

关注和关爱。

“孤独症通常起病于婴幼儿期， 目前尚

缺乏有效治疗药物， 主要治疗途径为康复训

练，最佳治疗干预期为 6 岁前，越早干预效果

越好。 ” 北京大学第六医院主任医师贾美香

介绍，如能在 3 岁前接受科学干预，可不同程

度改善患儿症状和预后。

贾美香表示，对于轻度孤独症患儿，干预

和训练的目的是尽量让孩子融入正常生活和

学习中；对于中度患儿，首先则是要教会其生

活自理技能。

为规范 0 至 6 岁儿童孤独症筛查、 诊断

和干预服务， 国家卫生健康委 2022 年印发

《0～6 岁儿童孤独症筛查干预服务规范（试

行）》。国家卫生健康委妇幼司有关负责人表

示，防治工作关口前移，着重抓住 0 至 6 岁这

一关键阶段，通过抓早抓小，在早发现的基础

上早期实施干预， 将有利于进一步改善患儿

症状，提升患儿生存质量，促进家庭幸福。

提升基层医卫机构能力 构建一体化服务链条

加强县级妇幼保健机构能力建设， 合理

布局诊断机构和干预康复机构， 对于构建儿

童孤独症筛查、诊断、干预康复一体化服务链

条至关重要。

国家卫生健康委妇幼司有关负责人介

绍，乡镇卫生院、社区卫生服务中心等基层

医疗卫生机构需要承担初筛服务，县级妇幼

保健机构则承担复筛服务，“特别强调基层

为主的干预康复原则，帮助孤独症儿童实现

就近就便干预” 。

据了解， 北京市基层医疗卫生机构为 0

至 6 岁儿童提供免费的孤独症初筛服务，各

区妇幼保健院对初筛异常儿童提供免费复筛

服务； 湖北省建立和完善 0 至 6 岁儿童孤独

症初筛、复筛、诊断、康复、救助的规范服务体

系，依托湖北省妇幼健康智慧管理系统，及时

上报辖区内异常儿童基本信息与数据……

采用综合措施 重视康复训练

“指给老师看，哪个是兔子的鼻子”“找

找胡萝卜在哪里” ……在北京市残疾人康复

服务中心的个训教室，3 岁多的双双 （化名）

正在康复老师王祎阳的帮助和指导下， 锻炼

自己辨图识物的能力。

“双双很安静，虽不愿说话，但是她很细

心，逻辑性很强。 ” 王祎阳介绍，双双已在中

心接受康复训练两年多，变化很大。以前的她

对于外界的一切都“充耳不闻” ，现在已经学

会了与人进行眼神对视， 还能在康复训练时

专心听讲。

该中心主任李雪梅表示， 对于儿童孤独

症的治疗，要根据儿童具体情况，采用康复训

练、 行为治疗、 家庭支持等综合措施进行干

预，提高儿童的社会适应能力和生活质量。 康

复训练应遵循早期、个体化、科学循证、基层

为主和家庭参与的原则。

专家表示，要引导家长树立儿童健康第

一责任人意识， 积极主动带孩子进行孤独

症筛查、诊断，并接受干预服务。 在孤独症

儿童的康复训练中， 定期接受专业人员的

培训与指导， 学习和掌握孤独症相关知识

和基本干预技能， 给予儿童充分的包容与

关爱，通过陪伴互动与干预引导，更好地促

进孤独症儿童康复。

“每一个孤独症儿童都是独一无二的

‘星辰’ ，值得被温柔以待。 ” 李雪梅呼吁社会

各界加深对孤独症的了解， 努力创造一个包

容关爱的环境，用温暖陪伴孤独症儿童，让他

们的世界不再孤独。

5 岁的佳佳（化名）终于走到聚光灯下。 这

一步，对孤独症患儿佳佳而言，意味着巨大的胜

利和突破；这一步，凝聚着社会方方面面对“星

星的孩子” 的付出与关爱。

4 月 2 日是世界提高孤独症意识日，北京市

残疾人联合会专门为孤独症儿童“定制” 了一

场特别的文艺演出。 佳佳参与了其中的鼓乐表

演《中国龙》。 起初，佳佳还有些胆怯，只是埋头

击鼓。 随着台下鼓励的掌声阵阵响起，佳佳慢慢

抬起头，与观众有了眼神的交流……

孤独症是一类发生于儿童早期的神经性发

育障碍，主要表现就是社会交往障碍、沟通障碍

和局限性、 刻板性、 重复性行为等心理发育障

碍。 因为孤独症儿童习惯于沉浸在自己的内心

世界，他们常常被称为“星星的孩子” 。

北京市残疾人联合会相关负责人说：“我们

每年都会以不同形式迎接世界提高孤独症意识

日的到来， 采取多种方式为孤独症儿童搭建展

示自我的平台，愿每一个‘星星的孩子’ 都能在

舞台上闪耀发光。 ”

3 年前，佳佳刚刚来到北京市残疾人康复服

务中心接受干预治疗时， 几乎和人没有任何交

流互动。 佳佳的妈妈告诉记者， 几年的康复训

练， 让孩子有很大的进步， 他这次敢于走上舞

台，成为一颗“闪耀的星星” ，确实让人“激动又

感动” ！

北京市残疾人康复服务中心， 是一所为各

类残疾儿童免费提供康复服务的综合服务中

心， 每年为包括孤独症儿童在内的孩子提供康

复训练和服务 3 万余课时， 开展家长专业培训

4000 余人次。

北京市残疾人康复服务中心主任李雪梅介

绍， 中心会对每一个孤独症儿童进行科学全面

评估，包括语言行为评估、心理与教育评估、情

绪行为评估和家庭环境评估等， 同时根据孤独

症儿童的障碍程度、能力发展水平，为其量身定

制个性化课程，并为家长提供专业化服务。

以佳佳为例， 他的康复老师槐小园和中心

其他老师结合他的特点，因材施教，制定了一套

完整的个性化课程，从佳佳的兴趣出发，通过游

戏让佳佳在快乐中学习，激发与人相处的意愿，

以此增进他的社交能力和社会适应能力。

“星星的孩子” 需要关爱，在身边始终陪伴

他们成长的患儿父母同样需要关注。

喘息课堂， 就是一门专门针对患儿家长的

特殊课程。 在孤独症儿童接受教育和训练的同

时，让家长们也能得到休息和放松，暂时卸下疲

惫，舒缓情绪。

曾在北京市残疾人康复服务中心的喘息课

堂参加书法学习的家长表示，在这个课堂上，自

己的身心得到了暂时的放松， 压力也有释放的

出口，能更好地保持积极乐观的心态，帮助孩子

进行康复训练。

“孤独症的康复干预是一个长期甚至终生的

过程。 对于孤独症儿童家长而言，孩子的情绪和行

为时刻牵动着他们的心，精神压力非常大。 ” 李雪

梅表示， 开设喘息课堂的目的就是希望能为家

长提供情绪“充电” ，从而实现自我疗愈。

李雪梅呼吁， 希望更多人关注孤独症儿

童，给予他们更多关心和关爱，用爱点亮

他们的星空， 愿每一个孤独症儿童都能

闪耀成长。

我们的改变，他们的成长

看见“星星的孩子” 的光芒

用爱点亮他们的星空

早筛早诊早干预 让“星星的孩子” 不孤独

他们小时候被称为“星星的孩子” ，长大后被称为“心青年” 。 “心青年” 是指心智障碍青年，包括孤独症青年、唐氏青年、脑瘫青年等。

近年来，随着社会更多的包容和理解，许多“心青年” 有机会走上工作岗位，尝试力所能及的工作。 看似简单的工作，对他们来说可能需要

反复练习才能顺利完成，每一次尝试和提升，都能让他们面对未来时更加自信，每一个来之不易的工作机会，都有机会让一颗“星星” 闪光。

在首届医教研家园

社协同推进孤独症社会

融合主题大会上， 来自

北京大学医学部幼儿园

的孩子、 教师和家长一

起表演舞蹈 《爱让星光

璀璨》（4 月 1 日摄）。

在北京大学医

学部幼儿园，老师与

孩子们一起做融合

支持性游戏 “马兰

花”（3月 27日摄）。

3 月 31 日，来

自孤独症儿童及亲

友、 自闭症康复教育

教师、爱心企业、志愿

者、 跑步爱好者等上

千人齐聚宁夏银川市

北塔湖边， 共同参与

2024 年第十七届世

界孤独症关注日环湖

健身跑公益活动。
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19 岁的冉钰龙小时候被称为“星星

的孩子” ，2023 年 9 月入职华润万家深

圳翠竹店，每个月上班 96 小时，主要工

作内容是整理生鲜果蔬区的货品和检查

产品保质期。 他从小就在这家超市买东

西，长大后成了这里的员工。图为 3 月 22

日在深圳华润万家超市翠竹店拍摄的

“心青年” 冉钰龙。

23 岁的潘一锴 2022 年 5 月起在深圳时间

行者书店兼职，每天工作 2 到 3 小时，负责擦拭

整理书籍书架以及清洁地面。 图为 3 月 20 日在

深圳时间行者书店拍摄的“心青年” 潘一锴。

24 岁的黄煊宁和 27 岁的曹弘毅 2023 年

9 月起在新百丽工业园里负责厂区的自动售货

机上货工作，包括搬运和摆放零食、饮料等。 在

团队伙伴的帮助下，他们从摆放饮料瓶这种动

作学起， 目前已经基本胜任这份工作。 图为 3

月 21 日， 在深圳新百丽工业园，“心青年” 黄

煊宁（前）和曹弘毅给自动售货机上货。

25 岁的刘瀚阳和 23 岁的彭旌锐 2023 年 6

月起在深圳海纳心青年烘焙空间担任面包师。

除了跟老师一起制作面包和点心外，他们还可以

承担收银和送外卖等工作。 图为 3 月 21 日在深

圳海纳心青年烘焙空间拍摄的“心青年” 刘瀚阳

（右）和彭旌锐。


