
孤独症，又叫自闭症，是一
种心理发育障碍性疾病，以社会
交往障碍、交流障碍、兴趣狭窄
和刻板重复的行为方式为主要
特征。孤独症孩子，又被称作星
星的孩子、星宝。

“孩子确诊那天，我感觉天
都塌了！”“孩子这样，我该怎么
教？”类似的倾诉和求助，冯东听
了无数遍，每次他都会以自己的
经历，耐心安慰这些孤独症孩子
的家长：“我也有过和你差不多
的处境，我们一直都没有放弃，
家长只有拥有良好的心态和坚

强的内心，才能帮助孩子……”
2005年，在得知女儿是孤

独症孩子后，冯东有过痛苦彷
徨，他和妻子用了5年的时间慢
慢走出困境，并坚持带孩子去康
复训练。2011年，他接触到了由
宁波本地孤独症孩子家长组成的

“星星的孩子”家长互助会，便开
始和互助会里的伙伴们一起组
织家长培训、家庭亲子活动等。

在志愿服务过程中，他萌生
了一个想法：孤独症康复治疗并
不是一家、一时的事情，为什么
不集中大家的力量，建立一个公

益性服务机构一起解决问题？
2012年12月24日，在宁波

市慈善总会、鄞州银行公益基金
会以及社会爱心人士的帮助下，
浙江省内首家援助孤独症家庭
的民办非企业机构——宁波市
星宝自闭症家庭支援中心成立。
从这一天开始，宁波孤独症家庭
有了一个“温暖家园”，有了提供
咨询培训、个案支持、家庭社会
交往、社会倡导等活动的服务平
台，也有了向社会公众普及孤独
症知识，向政府相关部门反映孤
独症人群发展诉求的平台。

1 宁波孤独症家庭有了一个“温暖家园”
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““双城记双城记””

唱好唱好
杭甬

服务共享：
让群众有参与感、
获得感、幸福感

⑤

“我的孩子，未来该怎么办？”每个孤独症孩子的家长，都会问这样一个问题。这也是宁
波市星宝自闭症家庭支援中心（以下简称星宝中心）成立以来，一直在致力于解答的问题。

12月24日，星宝中心成立满十周年，中心理事长、主任冯东告诉记者，经过这些年的探
索实践，他们找到了一个解决问题的有效方向，也希望社会公众对孤独症群体增加了解和
支持，尊重不同、传递爱心、点燃希望、温暖孤独，共同营造有爱无碍的生活环境。

“让宁波市民愿意留在宁波看病。”采访
中，杭州市中医院常务副院长涂晓这样说。

短短一句话，说出了杭甬唱好“双城
记”的温度：服务共享。对群众来说，重在

“享”，“最多跑一次”，最好“一次都不用
跑”；对政府部门及相关机构来说，重在

“共”，多想一点，多做一些，打通每个环节
存在的壁垒。

“让宁波市民愿意留在宁波看病”的
背后，是杭甬两地卫健部门、医疗机构正
在携手跑起来。

以中医药领域的合作为例，杭甬两地
中医院目前已在医院管理、业务指导、人
才培养、学科建设、临床科研等多个领域
开展共建帮扶。“我们医院的肾病科是国
家级重点专科，会定期派业务骨干到宁波
市奉化区中医院，就专科建设、人才培养
等进行交流、合作，方便病人就近享受优
质医疗资源。”

“接下来，我们希望在药监等部门的
支持下，借助肾病专科联盟这样的平台，
将我们更好用，更便宜的院内制剂共享给
有需要的病人。”涂晓说。

杭甬两地在医疗领域的合作，备受关
注，是因为群众有参与感、获得感、幸福感。

随着经济社会的发展，杭甬两地人员
来往日益频繁，异地就医需求越来越多。
早在2009年，两地医保部门就已经开始
着手推进异地就医结算工作，从“委托经
办报销”到“异地就医门诊、住院费用直接
结算”，再到如今的“异地就医直接结算双
向免备案”……

据不完全统计数据显示，杭甬两地异
地就医直接结算双向免备案，目前已覆盖
杭州的 1130 家、宁波的 769 家医疗机
构。2022年1-11月，杭甬两地共有超过
177万人次实现异地就医直接结算，其中
杭州参保人员超过73万人次，宁波参保
人员超过104万人次。

从杭州来宁波办事，发现要用的社保
材料没带？

先别急。“目前宁波大市范围内分布
了700多台‘宁波办事’一体机，只要你带
了社保卡，就可以从一体机上直接打印材
料。”项目负责人吕伯元说。

这些一体机，除了分布在政务服务中
心，还分布在乡镇街道，机场、银行、商圈
等公共场所，能办理上百项高频事项，“基
本上老百姓跟政府部门‘打交道’要用的
材料，都能办理。”

多领域、全方位，才是杭甬两地在“服
务共享”上唱好“双城记”的全貌。

从统计数据看，杭甬两地聚焦企业、
居民交流互通高频需求，2021年谋划提
出并实施了首批9项惠民利企事项；2022
年围绕惠企保供互通、民生互惠互利、文
旅服务共享等方面推进实施了第二批14
项惠民利企事项。目前，两批23项惠民
利企事项已基本完成。

除惠民事项，包括“口岸数字通关一
体化”“产业链供应链保供服务机制”“高
新技术货物布控查验协同”等利企事项，
也深受企业欢迎。 记者 石承承

在成立之初，星宝中心多是
组织一些集体外出、康复培训等
活动，后来，面对孤独症家庭很
多现实的普遍需求，比如，孩子
大了没地方去怎么办，孩子想就
业没有就业渠道怎么办，父母老
去谁来照顾孩子等，他们将工作
重心转向服务孩子的未来发展
上，着手创设相应的服务项目和
活动，探索这些问题的解决途径。

在与各地家长组织多番交
流，并对全国大龄孤独症孩子的
生活现状进行调研后，星宝中心

和不少孤独症家长得出了一个
基本判断：孤独症孩子就业难度
大，如果以就业为首要目标，将
难以破解当前困局，即便有成功
就业的，也仅是极少数能力较好
的孤独症孩子；可如果是以自主
生活为首要目标、以就业为进阶
目标，则相对容易达成，不仅能
有效减轻家庭的负担，维护和提
高孩子的能力，而且能惠及大部
分的家庭。

“回归生活，是解决大部分
孤独症家庭所面临难题的一个

有效方向，只有家长和孩子一起
努力回归生活常态，家庭才能真
正恢复生机，获得可持续发展。”
冯东说。

多年来，在社会各界关心和
支持下，星宝中心以“自主生活”
为服务理念，开展了一系列培
训、演练和实践活动，让家长们
带着孩子体验不同的生活内容
和场景，比如坐公交、看话剧、外
出用餐、参观博物馆、参加艺术
培训班、参加市内“两天一夜”的
自主生活训练营等。

解决大部分孤独症家庭所面临的难题2

如今的星宝中心，开办了晴
朗生活空间，孤独症者可以在里
面学习、运动、娱乐、劳动，承接
了宁波市慈善商店的运营，成立
星宝工坊、星宝厨房等，让孤独
症者有机会走出家门，参与正常
的社会生活。

“消除孤独症孩子生活中的
障碍，帮助他们融入社会生活，既
不能单方面地要求公众接纳，也

不能奢望孩子的能力短期跃升，
而是要创造机会让孤独症家庭和
公众产生良性互动，不断推动公
众观念转变、公共服务完善和双
向融合。”冯东说，今年，星宝中心
尝试开办支持孤独症家庭工作的
快递驿站，未来可能还会开办面
包店、便利店等，让孤独症孩子自
然而然地出现在社区生活中。

谈及未来的发展，冯东说，

一方面，星宝中心将继续为孤独
症群体发声，为孤独症者自主生
活、融入社会提供支持服务，另
一方面，面对父母百年之后如何
生活的难题，他们也尝试着争取
将星宝中心变成一个“机构监护
人”，或者发掘其他的监护机构，
未来可以通过慈善信托等方式，
为孤独症者提供持续的保障和
服务。 记者 王思勤

让孤独症者和公众产生良性互动3
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宁波星宝自闭症家庭支援中心走过十年
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