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本报讯（记者 舒迪）今
年4月2日是第16个世界孤独
症日，深圳壹基金公益基金会
连续第12年启动壹基金蓝色
行动公益倡导活动，联合多家
社会组织、爱心企业等向社会
公众发出倡议：帮助孤独症人
士家庭扭转困境，助力孤独症
群体获得一个更加理解和包容
的社会环境。

今年世界孤独症日宣传主
题口号为：“关爱孤独症儿
童，关注与支持孤独症人士的
照顾者和专业工作者。”2023
年壹基金蓝色行动也倡议重点
关注孤独症人士家庭支持
体系。

据介绍，壹基金蓝色行动
致力于推动学校、医院、公共
交通、社区以及相关企业和机
构，为孤独症群体及其家庭提
供支持性服务和社会融入无障
碍服务，助力孤独症群体获得
一个无障碍和更加理解和包容
的社会环境。

自2012年发起至今，壹
基金蓝色行动的倡导主张随着
公众对孤独症认知的变化而不
断更迭，推动公众从更多维
度、更深层次上关注和支持孤
独症群体。今年的壹基金蓝色
行动公益倡导活动中，壹基金

联合了全国 400余家社会组织伙
伴，通过头像变蓝、定制代言海
报、融合击掌、“蓝信使”、蓝名
片、点蓝地标、画展、义卖等多
种线上、线下联合倡导活动，呼
吁公众关注和支持孤独症群体。

活动期间，4月 1日至 4月 7
日爱心企业伙伴大地影院集团在
全国200多个城市的近300家影院
展播孤独症主题短片，壹基金儿
童服务站还在12个省份的67个站
点组织孩子们开展 《海洋天堂》
观影活动，这部电影讲述了一个
父亲倾尽所有，守护孤独症儿子
的感人故事。

“每个人多付出一份善意，孤
独症人士面临的社会环境就多一
分理解和包容。”壹基金相关负责
人表示，从2012年发起至今，壹
基金蓝色行动已累计联合全国730
多家社会组织，在262个城市开展
上千场线上线下的倡导活动，成
功携手众多公众人物和企业伙
伴，共同扩大公众对孤独症群体
的认知。与此同时，壹基金的海
洋天堂计划以孤独症、脑瘫、罕
见病等特殊需要儿童为主要服务
对象，自 2011 年发起至 2022 年
底，已携手全国各地的605家社会
组织，帮助超过58万人次特殊需
要儿童和青年，以及81.8万家庭
照料者改善困境。

帮助孤独症人士家庭扭转困境

第12届壹基金蓝色行动启动

本 报 讯 （ 记 者 顾 磊 ）
2022中国宋庆龄基金会“文化
小大使”活动颁奖典礼暨2023
活动发布仪式日前在北京举行。
此次活动共收到来自41个国家
457名青少年的优秀作品，最终
评选出2022“文化小大使”称
号获得者30名、“文化小大使”
称号提名奖30名、网络人气奖
16名。

2023年“文化小大使”活
动的主题是“我向往的中国城
市”。为期3天的中华文化研习
交流活动中，来自包括中国在内
21个国家的“文化小大使”走
进恭王府博物馆、乘坐高铁赴天
津参访。“文化小大使”们纷纷
表示，来到中国的每一天都有奇
妙的旅程，亲身体验了许多以前
只能在书本上、视频里看到的中
国文化与艺术。

“希望更多参与活动的青少

年朋友及合作机构因活动结缘中
国、结缘中国文化。”中国宋庆
龄基金会副主席于群强调，愿与
各方共同努力，持续办好“文化
小大使”活动，为海内外青少年
打开一扇走近中国文化、了解真
实中国的窗户。

据介绍，中国宋庆龄基金会
“文化小大使”活动以海内外青
少年为主要群体，以促进中外人
文交流、推动文明交流互鉴为宗
旨目标。自2021年以来，该活
动已成功举办两届，逐步发展成
为中外青少年交流互动、展示自
我、传递心声的重要平台。

文化和旅游部党组成员、故宫
博物院院长王旭东表示，未来文化
和旅游部将一如既往支持中国宋庆
龄基金会办好“文化小大使”活
动，搭建友谊的桥梁，培养文化的
使者，为进一步加强中外文明交流
互鉴发挥更加积极的作用。

中国宋基会“文化小大使”活动在京颁奖

本报讯（记者 舒迪）中国
红十字基金会阿斯利康乡村振兴
公益基金近日在北京正式成立，
该基金由中国红十字基金会与阿
斯利康中国共同发起。

“党的二十大着眼于全面建
设社会主义现代化国家全局，对
全面推进乡村振兴作出了新的部
署。”中国红十字会党组成员、
副会长孙硕鹏在成立仪式上表
示，中国红十字会将围绕中心，
服务大局，以“博爱家园”项目
为抓手，广泛动员各方力量，积
极融入乡村发展、乡村建设、乡
村治理，努力在“巩固拓展脱贫
攻坚成果、推动乡村产业高质量
发展、扎实推进宜居宜业和美乡
村建设”等方面贡献红十字力量。

据了解，阿斯利康将分3年
向中国红十字基金会捐赠3000
万元人民币，共同设立乡村振兴

公益基金，在健康帮扶、教育帮
扶、基础设施建设、赈济救灾等
领域开展公益慈善项目，以实际
行动支持健康中国、助力乡村
振兴。

乡村振兴项目点发言代表、
山西大宁县太古乡乐堂村第一书
记张树宝表示，今年1月，当地
获赠负压救护车，在传染病防治
及日常转运工作中发挥了很好的
作用。他希望继续得到中国红十
字基金会和人道公益伙伴的关心
支持，巩固脱贫攻坚成果，共建
宜居宜业和美乡村。

据介绍，2015年以来，阿
斯利康向中国红十字基金会累计
捐赠款物超过两亿元，先后开展

“心拯救·心梗患者急救一包
药”、哮喘患者关爱、“医路相
伴”专家进基层等公益项目，近
千万名患者及家庭受益。

中国红基会成立乡村振兴公益基金

8年前的一天，4位家长找到陈
德凤，表达了想成立心智障碍者家长
组织的迫切需求。

彼时，陈德凤任职于兰州一家大
龄心智障碍者服务机构，有着多年相
关经验。她和家长们理性分析了这件
事的风险：需要一笔不菲的启动资金
和源源不断的资金补给；需要创办人
全情投入，而这些家长都有自己的工
作和家庭需要照顾；需要有一颗扛得
住质疑和盛得下委屈的强大内心；需
要耐得住可能好几年都做不出成绩的
寂寞……

“一盆冷水”没有把几位家长吓
退，他们深知这绝非脑门一热的想
法，而是下决心要用一辈子来做的
事情。

就这样，2015年11月，兰州德
爱心智障碍者家长组织成立，陈德凤
担任总干事。7年多来，服务着300
多位心智障碍者及其家庭，成为他们
坚实的后盾。

回归社区、融入社区，才能让心
智障碍者家庭融入稳定真实的生活
中。在德爱，家长们最大的共识是：
要用厚德与博爱，推进和完善心智障
碍者全生涯支持体系。

“对于心智障碍者及其家庭来
说，问题和需求的形成是长期累积的
结果，仅凭短时间的专业服务是难以
彻底解决的，必须持续推动人与社区
环境的共同进步。”陈德凤认为，推
进全生涯支持体系，要先从心智障碍
者家庭所处的社区，这个离他们最近
且与生活最密切的单位开始构建。

恰逢2019年 6月，水滴公益和
深圳壹基金公益基金会联合发起“心
智障碍者家庭支持计划”，呼吁社会
关注心智障碍群体及其照料者，关注
他们在日常生活和社会参与中面临的
困境，改善从家庭到社会的支持环
境，进而改善心智障碍者及其家庭的
福祉和社会融入。

兰州德爱心智障碍者社会服务中

心成为该计划支持的全国25家资源中
心之一，联合幸福里社会工作服务中
心、曹家厅社区，开始推行“社区无障
碍”行动。

近些年，蔡燕明显觉得，社区比以
前更有人情味儿了。她的儿子奥杰是中
重度孤独症，喜欢看药盒上的字，社区
药店是他很喜欢去的地方。

“以前店长看到孩子在店里转来转
去，把那些药拿起又放下，以为是故意
来捣乱，但现在看到他会热情地招呼：

‘奥杰，你今天去哪啦？’”让蔡燕更欣
慰的是，有时候奥杰下楼跑得快，社区
里的大爷大妈、商铺店主、保安看到
后，都会想办法把孩子留住，等着她赶
过去。

在推动社区无障碍的过程中，陈德
凤觉得最困难的事，是把心智障碍者和
他们的家长“推”出来，“大部分家长
在孩子刚确诊孤独症时，下意识是把他
们‘藏起来’，不让周围的人知道。当
孩子‘藏不住’了，很多人就把自己和

孩子一块藏起来。有的家庭在社区住了
十几年，邻居却很少见过他们。”

蔡燕很能理解这种心理。奥杰确诊
后，她辞职了，周围的亲戚、朋友、同
学也都不知道奥杰到底怎么了，有人问
起来，她就含糊其辞搪塞过去。

可孩子一天天长大，不可能总
“藏”着，也“藏”不住。在一次又一
次思想挣扎中，蔡燕逐渐认识到，“藏
起来”不是长久之计，她开始接受现
实，主动向周围的人介绍奥杰，并且越
来越意识到社区融合对于大龄孩子成长
的重要性。

对此，陈德凤给出了一些小建议：
“如果他到店里买东西，多点耐心和引
导；在社区里碰到孩子和家长，就像碰
见其他邻居一样，和他们打招呼；如果
看到孩子情绪激动、大喊大叫，给予家
长力所能及的帮助后，也给他们一份像
普通人一样的理解和尊重。”

“特殊”这个词并不可怕，每个
人都是特殊的个体。我们需要的是让

“特殊”也能融入普通大众之中，支
持关爱孤独者患者及其家人，让社会
成为一个共融的环境。如今，蔡燕和
奥杰不再整日躲在门后，从小小的房
间里走出来，他们在生活了多年却很
少了解的社区，开始获得属于自己的
自由。

让被“藏起来”的孩子开启全新生活
本报记者 郭帅

对于所有孤独症孩子和家长而言，“和你一
样”，便是一生努力追逐的梦想。

2004年底，央视“社会与法”频道首次播
放《心理访谈》节目。次年，小燕在深圳生下
儿子志一。彼时的她，看着孩子稚嫩的脸庞，
憧憬着他一路成长的日子，从不曾想过，自己
未来十几年的人生会以一档节目为开端。

志一从小身体瘦弱，性格安静。同龄孩子
开始叽叽喳喳追问世界的时候，他还是不会说
话。小燕觉得，或许是因为早产，孩子智力发
育晚了一些，可她很快发现，志一身上出现了
越来越多奇怪的行为，“他时不时拿手去拍纸，
再放在耳朵边，用手去弹，一脸专注又茫然地
去听那声音。”

2008年，《心理访谈》的一期节目加重了小
燕心里隐隐的不安。看着电视里6岁的孤独症男
孩，对照那个孩子的情绪和行为，加上心理专
家的介绍，小燕赶忙带着孩子到儿童医院心理
科问诊。

“您经济怎么样？”当天医生问的第一句
话，突兀得让小燕有些发懵，如今成了她心上
的一道疤。经检查评估，志一被确诊为中度孤
独症。

无法接受这一残酷现实，小燕失魂落魄地
站在马路边上，崩溃大哭，本能地排斥和怀疑
诊断结果，抱着一丝侥幸在期待：“等再长大一
点，我的孩子就好了。”

然而，幼儿园毕业后的志一，依旧是不常
说话，偶尔表现出一些反常行为。在老师建议
下，小燕给孩子办了退学。她试图全职照顾志
一，却有心无力。

接下来在康复训练机构的5年时间里，志一
的状况没有多少好转。迫于经济压力，小燕把
孩子接回家，效仿康复训练机构的课程，教他
拼音、写字、简单算术、生活常识……

“过马路时，我拉着志一的手说：‘红灯我
们得停下来，亮绿灯才能走。’他的眼神茫然地

落在远处，神情却又好像在听，但我知道，他并不能理解这到底是什么
意思。”志一仿佛停留在了两岁孩童的阶段，这让失望、悲痛等情绪在
小燕身上如影随形。在“接受”和“习惯”中，她的生活似乎也一同被
封锁起来。

18年来一直相伴的母子，已经无法分割。志一精力好，爱动，小
燕在网上寻找户外活动和组织，带着志一和那些热情奔放的年轻人一起
徒步、登山、骑车。陌生人给予的关心和包容，让小燕得到了一些渴求
多年的理解。但更多时候，她愿意回到这个特殊的群体中，去寻找认同
与安慰。

在深圳市守望心智障碍者家庭关爱协会组织的“守望妈妈合唱
团”，每次短短两个小时的活动时间，小燕难得地能把自己完全交给自
己。孩子、生活压力、外界眼光……这些压在她肩上的东西，在那时候
统统离她远去。在某次海边一日游活动中，因为志愿者的帮忙，小燕难
得放松了紧绷的状态，她认真欣赏风景，拍下美好的照片。

通过参加这些活动，小燕还发现了一个观察孩子的独特视角：志一
和其他孤独症孩子在一起，那些让人迷惑、不被理解的行为是他们特有
也是共有的表达。这让小燕觉得自己对儿子有了更深的认识，也明白怎
么更好地用语言、动作、神态、表情去引导孩子，做他成长道路上的支
持者。

对小燕来说，“守望协会”像她的娘家人。孤独症孩子的家长也是
孤独的，但当他们拥抱彼此、抱团取暖的时候，互相扶持的能量也足以
照亮一个又一个枯寂漫长的日夜。

“我们有自己的微信群，以热闹沸腾的群消息抚慰疲惫无助的心；
我们一起参加活动，在一次次相聚与靠近中，共情并受到鼓舞。”小燕
说，正是这些温暖带着她和孩子走出沉默而孤独的世界，丢掉局促不
安，自在松弛地站在人群中。在爱的滋养下，她相信他们能“打败孤
独”，志一也一定能成长为一棵参天大树。
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20岁的清源是一位中度孤独症患
者，平时常穿黑色的衣服，笑起来羞涩
腼腆。

从特殊学校毕业后，他的日常有着
清晰而规律的轨迹，除了参加花生芽种
植活动，基本就是待在家里，或者跟家
人到附近的超市购物，在社区周边3公
里内的环境晃悠。

清源妈妈是上海市闵行区自闭症志
愿者协会的一员。在协会的星乐坊公益
基地，大龄孤独症青年可以学习种植芽
苗菜、制作文创产品、调制奶茶和咖啡
等劳动技能。他们种植的花生芽品质上
乘，还取得了食品销售证书，算得上小
有成绩。可惜花生芽销路有限，更为重
要的问题是，活动仍然囿于协会内部，
未能走出去，实现和外界的融合。

如何走出困境？在心智障碍者家庭
资源中心的帮助下，经过调研和经验学
习，清源妈妈意识到，让大龄孤独症青
年走出去、实现社区融合，契机和资源
就在身边。花生芽种植已经是一个成熟
的活动，何不在此基础上，以在社区内
推广成果的方式，让更多人知晓孤独症
群体？

在小区居民的微信群，清源妈妈发了
一条消息，介绍自己孤独症孩子母亲的身
份，还有家庭资源中心为孤独症青年做的
花生芽项目，结尾附上了购买方式，还转
发了关于孤独症特殊群体的文章。

紧张忐忑的心情很快收到了回音，信
息发出半小时不到，清源妈妈就得到了小
区居民的踊跃回复，收到订单 80 多盒。
热心肠的业主们纷纷留言：“尽管之前听
说过孤独症，但还是第一次知道这样的孩
子就在身边。”“想买花生芽，希望能支持
孩子们的辛勤劳动。”……满满的都是对
孩子们温暖的鼓励。

随即，大家争先恐后地在微信群里秀
花生芽做的美味菜肴。而更令人喜悦的
是，跟着妈妈一起去送花生芽的清源，通
过面对面接触，结识了不少街坊友邻，还
成为社区慈善商店的志愿者。

通过花生芽推广活动，大家知道了原
来身边存在着清源这样的大龄孤独症青
年，在和清源的交往中，也对这一群体有
了更深的理解。

而花生芽社区融合活动，也给清源妈
妈带来了契机，她当选居委会残联委员，
在照顾清源之外，也为社区中的其他特需
人群发声，为更大的特需群体的福祉和社
会融入而奔走努力。

萌发的花生芽，让空气里弥漫着淡淡
的清新气息。虽然清源的未来还是飘忽不
定，但是心智障碍者家庭资源中心的存
在，以及社区融合活动的成功，都让清源
妈妈看到了关于未来的希望与可能。

“当下，花生芽就是孩子们走出去的
起点，是孩子们实现社区融合的重要媒
介。”清源妈妈说。

花生芽的神奇力量
本报记者 赵莹莹

4月2日，第16个世界孤独症日。
据估算，我国孤独症患者数量超过1000万，涉及到的家庭照料者更是一个庞大的数字。
虽然近年来随着政府和社会的重视，孤独症群体越来越为公众所关注，但在当前有

限的社会支持服务体系下，孤独症谱系障碍者的家庭成员承担着巨大的心理压力和经济负担，他们的身心状况也影
响着孩子们的生活品质。

今年世界孤独症日的主题是“关爱孤独症儿童，关注与支持孤独症人士的照顾者和专业工作者”。连日来，全
国各地开展了各种形式的关爱孤独症人士活动。在这场将持续一生的“战斗”中，孤独症人士的照顾者和专业工作
者同样需要喘息和帮助，需要理解与关爱。本报记者特采访了几位孤独症人士的家长，倾听他们的经历和心声。

携手相伴携手相伴 守护守护““点点星光点点星光””

4月2日，在国家游泳中心举办的世界自闭症日主题活动上，由北京市丰台区民
政局牵头、丰台区温馨精康园承接的精神障碍社区康复服务试点项目的服务对象小
杰 （左二） 在参加残疾人工坊义卖。该项目旨在促进孤独症群体的社会交往和融合。

本报记者 贾宁 摄
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““文化小大使文化小大使””们放飞亲手制作的风筝们放飞亲手制作的风筝 （（宋基会供图宋基会供图））


