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““特别的爱给特别的爱给特别的你特别的你””
——自闭症孩子母亲自闭症孩子母亲““皓皓子妈子妈””的积极人生的积极人生

前几天，一篇题为 《皓
妈》的文章在宁波人的微信朋
友圈里热传。

在甬城慈善公益圈，“皓子
妈”是一个响亮的名字。她是一
位自闭症（又称孤独症）孩子的
母亲，20 年来，她和她的家人
勇敢越过生活中的荆棘坎坷，
百折不挠、千辛万苦、千方百
计，成功把身患重度低功能典
型自闭症的男孩皓子培养成
人，让他逐步融入社会。现在，
皓子每天独自出门、上下班，双
休日还参加各类文体活动，找
到了自己的人生价值。

“皓子妈”是一个暖人的名
字——她面对困境不怨天尤人，
对孩子永不言弃，透出伟大的母
爱；她公开孩子患有自闭症的事
实、勇敢以对，透出无限的勇气；
她帮助孩子进行个性化康复，为
他设计独特人生，透出深沉的理
性；她热心慈善公益，帮助其他
自闭症患儿进行康复训练，透出
仁心奉献的情怀。

2015 年 11 月，皓子妈荣
获“第四届宁波慈善奖最具爱
心慈善服务奖”。

皓子妈的故事令人感动。
她的理念给人启迪——谁能简
单地下结论，自闭症孩子及其
家庭就必然没有“诗和远方”？

记者 吴向正

根据市残联、教育局、民政局、
财政局、卫健委、市场监督管理局日
前联合出台的我市残疾儿童和少年
康复服务相关政策，具有我市户籍、
有适应指征且其监护人有康复意愿
的，未满 7 周岁，经市妇儿医院儿保
科或市康宁医院儿少科副主任职称

（含）以上的医师诊断确诊为孤独症
（即自闭症）谱系障碍或童年孤独
症，并出具医学诊断证明书的孤独
症儿童，或未满 18 周岁的持有《中
华人民共和国残疾人证》的精神残
疾少年儿童，可享受孤独症基本康
复训练补贴。

补贴标准为：省级定点每人每月
最高补贴 3000 元，每人每年最高补
贴 36000元；市级定点每人每月最高
补 贴 2500 元 ，每 人 每 年 最 高 补 贴
30000元。未满7周岁，低保或低保边
缘家庭的孤独症儿童在机构康复训
练，还可享受困难家庭康复生活补
贴，每人每月最高补贴 600 元，每人
每年最高补贴6000元。

基本康复训练的形式包括全日

制和非全日制。全日制康复训练是
指残疾少年儿童接受每个月不少于
20 个工作日的康复训练或治疗，每
个工作日不少于 30 分钟的单训。非
全日制康复训练是指残疾少年儿童
接受每个月不少于 8 次的康复训练
和治疗，平均每次不少于 1 小时的
单训。各种康复形式均包括单训基
础上的集体训练。基本康复训练不
包括药品、网络课程、在线教育、专
家讲座、远程指导等项目或形式。

监护人可自主选择省、市两级
孤独症儿童和少年定点康复机构进
行服务。2019 年 1 月至新一轮浙江
省、宁波市残疾儿童和少年定点康
复服务机构确定下发期间，在《浙江
省省级残疾儿童和少年康复服务机
构目录（2016-2020）》、原《宁波市残
疾人精准康复服务行动定点医疗机
构和康复机构目录》规定机构内接
受康复服务的孤独症儿童和少年，
可以按照政策规定享受相关补贴。
定点康复服务机构情况可咨询各区
县（市）残联。（吴向正 范亚儿）

患自闭症残疾儿童和少年
可享受基本康复训练补贴

皓 子 出 生 在 1998 年 金 秋 十
月，像其他婴儿一样，他的到来给
家庭带来了满满的喜悦和希望，皓
子妈的心里同样充盈着当妈妈的幸
福。

然而，短暂的喜乐过后，烦恼
也跟着来了。皓子妈发现孩子有
些“不一样”：2 岁以前的皓子发
育比较“神勇”，头比较大；没有
经过“爬”的阶段，11 个月大的
时候，他从草席上滑下来，摸着
床边自己学会了走路、学会了走
楼 梯 ； 皓 子 一 开 始 会 说 一 两 个
字 ， 1 岁 半 的 时 候 渐 渐 开 始 不 说
话，甚至不理人、不看人，对外
界刺激没有反应⋯⋯

皓子妈心里那个急啊！她带孩
子四处求医，接受脑电图、磁共振
等各类检查，“恨不得撬开这个脑
袋看看，究竟发生了什么。”皓子
妈回忆，当时有些医生看着皓子眉
清目秀的样子，再仔细研究他的脑
成像，都说“这个孩子好着呢，是

你这个妈有病”。
那些年，全国范围内知晓自闭

症的医生并不多。2 岁半时，皓子
被上海一位“见过世面”的医生诊
断为重度低功能典型自闭症，医生
好 心 地 对 皓 子 妈 说 ：“ 放 弃 治 疗
吧 ， 马 上 开 证 明 给 你 ， 再 生 一
个。”这位医生还说，他在澳洲和
香港看到过一些自闭症孩子在做康
复训练，但没有一个孩子的家长可
以坚持 4 年以上。

皓子妈不肯放弃，又马不停蹄
地来到北京儿童医院，挂了 200 元
一个的特需门诊号。一位老医生告
诉 她 ：“ 不 管 孩 子 是 不 是 孤 独 症
患者，对于患此类病症的孩子，医
学上除了给予一些补脑的药或者进
行高压氧舱的辅助治疗，主要还是
建议走教育训练之路。”

前路艰难，充满未知。皓子妈
没有哭天喊地，她和家人一起勇敢
面对，很快走出了沼泽，摆脱了彷
徨。

勇敢面对，走出沼泽和彷徨

“也许是大学里学工业会计专
业的缘故，我擅长科学计算，倾向
理性思考。”皓子妈说，“我们全家
作了最坏的打算，但决心做最大的
努力，为孩子设计精彩的人生。”

皓子妈开始做几率分析，进行
时间、精力、经费等方面的预算和配
置，又对家庭成员进行了分工：妈妈
负 责“ 训 练 +信 息 收 集 +外 交 +挣
钱”，爸爸负责“信息收集+挣钱+交
通保障”，外婆负责全家吃饱穿暖。

那一年，省残联在杭州开设了
青苹果自闭症康复班，皓子妈将生
活完全不能自理的 2 岁半的皓子送
去全托，此举甚至连亲人都无法理
解。从 2002 年起，皓子家开始了
新的运作：给皓子选择离家近、全
天训练不用亲人陪伴的机构，保证
妈妈和爸爸能够正常工作，外婆能
够参与帮忙。

14 岁之前，皓子基本上是在
康复、培训机构度过的。皓子妈为
孩子制定的康复训练计划不随大
流，始终把着力点放在孩子的生活
自理、适应社会等方面。当别的家
长花大钱陪着孩子在全国各知名机
构辗转培训时，她却按兵不动在同
一机构让皓子待了 10 余年；当别
的家长埋头对孩子进行桌面教学
时，她却忙着对皓子进行生活操作
训练；当别的家长急于培养孩子的
学业特长时，她却把 16 岁皓子的
特殊学校职高课程砍掉 1/3，其余
时间用来做志愿者，参加各种劳动
实习，帮他种下一颗“自食其力”的
种子；当很多家长在哀叹命运不公
时，她把整个家庭抛在大众眼前，
接受视频采访从不打马赛克，全家
人一起勇敢地“亮相”，以此呼吁
社会各界关注自闭症孩子。

理性思考，为孩子设计人生

有一件事让皓子妈记忆尤其深
刻：皓子 17 岁时，砸了人家的汽
车引擎盖。有人建议皓子妈把儿子
送去精神病院，可她却向单位申请
了内退，用全副精力来陪伴、支
持、理解、包容这个特殊的孩子。

“这些年你无数次跌倒，我帮
助你重新站起来，支持你摇摇晃晃
继续向前，在你的背后牢牢托住，
肯定你的感受、接住你的无力，帮
助你学习正确做人、做事，锻炼规
则。我让你在抱持的环境下，变得
很有安全感和自信心。因为你知道
有人相信自己，有人在你能力不足
的时候帮助你。这样你才有底气和
勇气，去大胆地思考、尝试和探
索，逐渐长成一个向上、有思考、
拥有梦想的年轻人。”皓子妈在日
记中写道。

“自闭症的残障跟别的残障有

很大的不同，如果前期康复训练做
得好，后期的上升空间巨大。”皓
子妈长期关注自闭症孩子的康复工
作，已经拥有了丰富的专业知识。
她说，皓子就是一个很好的例子，
10 多年连续不断地接受同一家康
复机构的训练，机构为他制订了专
门的训练计划，也挖掘了他身上的
优势。如数字记忆，他可以背到圆
周率小数点后面 275 位。对数学的
理解，有利于提升他的语言和逻辑
能力。14 岁时，皓子离开康复训
练机构，进入达敏学校学习，同时
坚持接触社会做义工。这样，他原
先的潜能都发挥出来，眼界开阔
了，与人沟通的能力日渐提高。进
入职高班以后，皓子用一半的时间
学习工作技能，一半的时间在爱心
单位提供的工作场景中参与实践。
他能跟人进行简单的交流沟通，能

携手前行，母子俩活出精彩

2013 年 ， 皓 子 妈 走 上 了
“助人者自助”的慈善公益之路。

“对于急剧上升的自闭症发
病率，我不怕人家知道我是自闭
症孩子的母亲，我只想用自己的
心路历程，呼吁自闭症孩子家长
放下矜持，勇敢走出心理阴霾，
早日与孩子一起面对，早发现、
早干预，抓住黄金期，不抛弃、
不放弃，许孩子一个良好的未
来。同时希望以自己微弱的力量
唤醒更多的人间真爱，为‘星
宝’们谋求一片绿荫，帮助他们
更好地成长，最终可以走向社
会。”皓子妈谈到自己参加慈善
公益活动的初衷时说。

2013 年，宁波市星宝自闭
症家庭支援中心刚刚成立不久，
皓子妈就成为中心的义工，后来
成为中心的骨干义工，主要负责
对 14 周 岁 以 上 的 自 闭 症 孩 子

（简称“大龄星宝”） 家庭的援
助。

在星宝中心做义工时，皓子
妈发现大量康复训练机构拒收
14 岁以上的孩子，真正能让自
闭症孩子顺利入学的学校少之又
少。在培育自己孩子的过程中，
她有很多的心得，也乐意与自闭
症孩子家长分享。于是，2014
年 5 月她创设了一个没有教室、
没有屋顶的“星宝实践课堂”，
自己编制课程，为 14 岁以上的
自闭症孩子开展实际工作场景中
的体验式教学。

2014 年以后，皓子学会了
独立出行，在实习单位、特校、
训练机构之间来回跑，理解能力

有 了 提 升 ， 知 识 面 得 以 扩 大 。
2015 年，皓子妈结合皓子的出行
练习过程，写成了 《公交练习手
册》，分享给皓子的同学们。2018
年，在星宝中心和宁波市公交总
公 司 的 支 持 下 ， 她 策 划 组 织 了

“无差别公交练习”活动，实地培
训家长带领孩子乘坐公交车，同
时完善 《心智障碍者·公交练习
手册》，在 《宁波慈善》 等公众号
上发布。据悉，今年全国心智障
碍者家长组织联盟将把这本手册
变成工具包，下发给全国各地的
家长组织参考。

2018 年，皓子妈在媒体的支
持下，成立了中国宁波网“皓子
妈·星宝工作室”，以期为心智障
碍 者 争 取 更 多 融 入 社 会 的 机 会 。
2018 年 11 月，工作室联合多部门
推出了宁波市“无障碍出行卡”，
为心智障碍者出行保驾护航。此举
创国内先河，全国心智障碍者家长
组织联盟将把它作为范例在全国推
广。

有关人士指出，自闭症孩子家
庭不是单靠资助资金，就能够使他
们的日子变好，更重要的是能够给
予他们更多融入社会的机会。

“我将继续我的实践之路，进
一步探索自闭症人士康复、训练、
成 长 、 长 成 的 道 路 。” 皓 子 妈 表
示，“希望社会各界都能了解自闭
症孩子家庭的困境，尊重并接纳他
们，给他们提供在包容环境里成长
的机会，使自闭症孩子身上的优点
得以挖掘和发挥，相信他们和其他
人一样，也能为我们的世界创造价
值，甚至奇迹。”

热心公益，为“星宝”撑起绿荫
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制图 张悦

处理自己的事务，还学会了弹电
子琴、游泳、制作版画。如今，
皓子实现了“生活自理、情绪稳
定、行为自控”的目标，这正是
皓子妈认为儿子能够融入社会的

“通行证”。皓子妈拿着儿子的案
例向有关部门呼吁，为宁波的自
闭症家庭争取到 6 岁以后“延长
期”的康复训练补贴，帮助自闭
症家庭减轻经济负担。

“思考方式不一样，人生结
果也不一样。”这是皓子妈的微
信签名。多年来，皓子妈坚持自
己实事求是的理念，有针对性地
开展个性化康复训练，终于有了
令人欣喜的收获，这也许是对一
位妈妈的最大回报！

孩子得了自闭症，是否就该
放 弃 自 己 的 生 活 ， 消 极 以 待 ？

“ 不 ！” 皓 子 妈 的 回 答 非 常 坚 决 ，
“尽管孩子患病，我们做家长的依
然有自己的人生，要努力活出自
己的精彩，这也是为孩子树立一
个榜样！”

最近皓子妈的微信朋友圈透露
了她的“潇洒”行踪：在云南大墨
雨村体验“永续”生活，在黑龙江
参加中俄皮划艇大会，在广州参加
心智障碍者交友课题产品的设计研
发，在宁波带领家长团队为 13 名

“星宝”（自闭症孩子） 实践“社交
礼仪训练营”⋯⋯

母子俩携手前行，共同活出人
生的精彩。

▲工作中的皓子妈。 （由本人提供）

◀2019年4月，我市成立地铁无障碍出行爱心帮扶基地。
（吴向正 摄）

“无障碍出行卡”为心智障碍者出行保驾护航。 （吴向正 摄）


