
A 这场才艺展示，让观众泪目了
“你笑起来真好看，像春天的花一样……”昨

天上午9点多，伴随着欢快的音乐，“星宝”（孤独
症患儿）和“唐宝”（唐氏综合征患儿）用整齐而富
有节奏感的非洲鼓演奏，拉开了此次孤独症关注
日主题活动的帷幕。

台上，孩子们舞动双手，敲击鼓面，姿态放松，
有的甚至闭起眼睛，陶醉在了表演中；台下，观众为
孩子们的表现惊叹不已，纷纷拿出手机记录下这动
人景象，一些家长甚至看着看着就红了眼眶。

在歌曲合唱环节，当《我和我的祖国》音乐响

起，无论是台上表演的，还是台下观看的，大家一
起跟着哼唱，歌曲高潮部分，孩子们还做出了敬
礼的动作，引得观众一阵欢呼……

集中表演之后，茶艺、书法、烘焙、手工等个
体才艺展示。“星宝”们在家长和志愿者的陪同
下，走进了相应的活动教室，开启新一轮的精彩：
男孩小王坐在书法教室，拿着毛笔在纸上描红，
虽然动作很慢，笔画也有些歪歪扭扭，但非常专
注；女孩妍妍在茶艺教室为坐在桌前的家长泡
茶、倒茶，动作流畅自然……

一个简单的动作，背后是无数的心血
据了解，现场参加活动的有50多位孩子，无

论是才艺展示还是日常表现，背后都凝结着家长
和老师们无数的心血和付出。

“今天开场非洲鼓的表演，单单节奏练习，孩
子们就学了半年，融合歌曲后的训练及上台前的
准备，又花了好几个月。”鄞州柠檬树阳光家园负
责人周伟琴告诉记者，“柠檬树”是为“星宝”“唐
宝”等人士提供托养照料、康复支持、能力培训等
服务的公益机构，“每个‘星宝’都是单独的个体，
有的孩子训练一年会有比较大的成效，但有的能
力相对较弱，他们的变化不会那么明显。因此对
于孩子的训练，我们都需要进行全面的评估后再
进行针对性的康复训练。从简单的动作模仿到
简单的指令听从，都是一个漫长的训练过程。”

“我儿子今年8岁，4岁时确诊了孤独症。起
初，我实在没办法接受，整个人抑郁了很长时
间。在陪孩子进行康复训练过程中，我慢慢开始
接受现实，直到有天下午，他第一次喊出了‘妈
妈’……那一瞬间，我泪流满面，因为终于看到了
希望。”“星宝”妈妈杨女士告诉记者，“星宝”家长
的心路历程大多类似，她也是花了4年时间，才完
全将心态调整过来，“其实，每个家庭都会遇到不
同的困难，也都要克服各自的困难继续生活。对
于孤独症家长来说，要自己先走出来，不断去学
习，才能更好地陪着孩子走下去。”

杨女士说，她现在逢人就普及孤独症的事
情，希望能让更多的人去理解、宽容孤独症患
儿。
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患儿长大后如何生存
是家长们共同的焦虑

活动的后半程，是孤独症家长们的交流环
节。市残联还专门邀请了市妇儿医院儿保科主任
医师、儿保专家吕兰秋来到现场，为家长们答疑。

在交流过程中，孤独症患儿长大后该如何生
存，是多数家长提到的问题。“在孤独症患儿成长、
治疗、康复、养育过程中，家庭是最为直接和重要
的支持体系，必须长期干预、终身支持。家长可以
根据孩子的兴趣特点，有意识地去引导他们去学
习一门技术，培养一种生存本领。”吕医生表示。

周伟琴表示，“柠檬树”阳光家园也在尝试着
建立“康复+托管＋就业”模式，目前设置有烘焙
课程，可训练孩子制作糕点等产品，也在寻求企业
对接需求，未来，她们也计划开设洗车行、爱心超
市等场所，为孤独症患儿提供更丰富的职业培训
甚至就业机会。

记者了解到，去年，在市残联和民政部门的支
持下，市星宝自闭症家庭支援中心曾开展过“友好
社区-自主生活协作营”活动，让心智障碍的青少
年在社区同龄人的关照下，离开父母度过3天2
夜。熟悉良好的环境，亲和友善的人群，这样的爱
心探索，搅动了社区3公里环境里的爱心，也向社
会证实，只要有合适的支持，心智障碍人群同样可
以过上有品质、无障碍的生活。

“我们希望，社会对孤独症能有更深入的了解，
未来能够有为孤独症患者设置的职业技能学习和
工作平台，也希望政府的智力障碍保障系统更健全，
为家庭支撑提供更多解决方案。”几位孤独症患儿家
长这么说。 记者 王思勤 通讯员 焦亮华 文/摄
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非洲鼓演奏、歌曲合唱、茶艺展示、手工制作……如果不是
亲眼所见，你可能很难想象，这些节目的表演者是一群孤独症
患儿。

4月1日，市残疾人联合会、市精神残疾及亲友协会在鄞州
区柠檬树阳光家园举行第 14个世界孤独症关注日主题活动
（孤独症简称ASD，又叫自闭症），孤独症儿童及家长、残联工
作人员、志愿者等齐聚现场，他们希望用活动凝聚爱心，让更多
的人能关注孤独症患者的教育、就业、独立生活等问题。

这场才艺展示
为何让观众红了眼眶
星宝家庭的故事背后，都有共同的期盼

？？
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多一点

每68名儿童中就有一个患儿

难以治愈的自闭症，也有黄金干预治疗时间
根据中国流行病学调查统计，中国自闭症患者

已超过 1400 万人，其中 14 岁以下患者超过 200 万
人，每 68 名儿童就有 1 个，男孩患病率则为 1/54。
宁波市康宁医院儿少诊疗中心的康复治疗师颜利
杰介绍，虽然自闭症无法治愈，但若及早发现孩子
的自闭倾向，很多孩子是可以回归集体社会的。

以为孩子只是内向
没想到竟有自闭倾向

吴女士2周岁半的儿子小贝是个内向的孩子，
总不爱和父母交流，更喜欢自娱自乐。吴女士以为
是孩子的性格使然，每次耐心坐在小贝面前想要教
导的时候，小贝总表现出抗拒的态度，眼神也总在
躲闪。吴女士联想到，小贝开口说话就比一般孩子
晚很久，而且平日里很少回应父母的呼唤与要求。
心中隐隐有种预感的吴女士带着小贝来到了宁波
市康宁医院的儿少中心，经过医生诊断，小贝可能
有自闭症的倾向，医生建议小贝进行系统的康复训
练，儿少康复部在给小贝进行孤独症发展能力评估
后，制订了干预治疗的方案。到现在接近一年，小

贝已经可以完成基础的对话与回应，面对父母简单
的指令，比如坐下吃饭等，都能比较好地完成。

他们是不善于表达的孩子
面对集体不知如何开口

幼儿园里，5岁的小苏一直站起来或者乱动，
面对老师的提醒，小苏无动于衷，有时候甚至在上
课期间发出怪叫，完全无法集中注意力。

小苏奇怪的举动也会出现在集体活动时，当别
的小朋友聚在一起搭积木，小苏经常站在远处看
着，并不参与，但眼神却直勾勾地盯着他们手中的
玩具，有的时候甚至上前抢走玩具。更奇怪的是，
小苏有时候还会在空地里原地转圈。

在父母的陪伴下，小苏走进了医院的诊疗室，医
生判断，像小苏这样算是年龄比较大的孩子了，已经
有了比较明显的自我意识，干预相对困难一些。

目前，小苏已经接受了2年的干预治疗，现在
至少有半天左右的时间可以乖乖听老师上课，面对
聚在一起玩游戏的同学，小苏也已经可以简短地礼
貌询问是否可以一起玩。小苏妈妈说，孩子已经可

以慢慢融入集体生活了。

自闭倾向不难被发现
及早干预莫错过黄金时间

自闭倾向很难筛查，因此早期发现，对于帮助孩
子健康成长格外重要。颜利杰介绍，其实从孩子很
小的时候，就可以观察到他们的反应、互动能力，比
如，当父母拿着玩具逗弄婴儿时，一些可能有自闭症
倾向的孩子很少被吸引。另外，大多数孩子的成长
发育阶段是固定的，3月能开口，9月会爬行……存
在自闭倾向的孩子往往发育会延迟数月甚至半年；
在这些孩子身上不难发现语言表达能力、共情能力
缺乏、兴趣狭隘、运动能力弱这些共性的表现。因此
家长们平日里要多关注孩子的行为与变化，切莫因
为觉得只是年纪小或性格使然就不重视。

如果在孩子2岁之前，能够早诊断、早发现，及时
给予他一些教育训练和医疗干预，这样的孩子基本都
能维持相对正常的功能，甚至部分自闭症的孩子能顺
利考上大学。
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