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更多接纳、更好融合

4月初，在中国康复研究中心
儿童康复科诊室外，几位家长正着
急地等待着就诊。诊室内，主任医
师刘建军不停地忙碌着。

作为有着30余年经验的孤独
症康复工作从业者，刘建军发现，

“随着我国对孤独症医学领域的了
解程度逐渐加深，社会对孤独症儿
童的关心和关注也在提升，孤独症
儿童就诊年龄也越来越小。”

孤独症患儿也被昵称为“星星
的孩子”。刘建军介绍说，作为一
种常见于儿童青少年的神经发育障
碍，孤独症的核心症状是社交沟通
与互动缺陷、存在刻板或重复行
为、感知觉异常等。“这些症状通
常会在学龄前有所表现。”

在日前由中国残疾人福利基金
会举办的集善沙龙上，对于孤独症
儿童康复教育问题，与会嘉宾们普
遍建议：早发现、早干预、早
融合。

据了解，中国残疾人福利基金
会近年来围绕孤独症人士各阶段需
要的服务，开展了一起守护星海、
孤独症社区支持计划、八双筷子一
个家等公益项目，着力为孤独症群
体构建“全生涯服务，全方位关
爱”的帮扶支持体系。

“同时，我们也在不断倡导全
社会都来关注孤独症患者及其家
庭，对孤独症人士的全生涯服务，
需要社会多方关注并行动。”沙龙
上，中国残疾人福利基金会相关负
责人说。

在与会专家们看来，只有更多
接纳，才能更好地融合。

小喆（化名）来到医院就诊时
还不到2岁，“那时他的症状比较
典型，缺乏眼神接触和面部表情的
呈现，运动和注意力方面也比较
弱。”刘建军说，2年前家长把小
喆送到融合幼儿园后，从半天亲子
班慢慢过渡到全天融合，“孩子的
进步非常明显，家长也反映幼儿园
的氛围很适合孩子的成长。”

多年来，康纳洲孤独症家庭支
援中心理事长张俭丽也在工作中见
到过很多因融合教育而受益的孤独
症患儿。“现在越来越多孤独症儿
童以随班就读、特教班等形式，在
普通学校接受教育，普特融合教育
也被越来越多的人了解和接纳。”
张俭丽说。

随着融合教育、随班就读比例
的不断提升，张俭丽和同事们在工
作中发现还存在着一些问题。比如
一些地方融合的形式大于内容；有
的学校资源教室建设不足；校内专
门从事残疾人教育的“资源教师”
稀缺，支撑不足造成随班就读的效
果不够理想等等。

今年全国两会期间，全国政协
委员、中国残疾人福利基金会理事
长龙墨围绕加大对孤独症儿童教育
教学的支持保障，提出多项建议。
她表示，“孤独症人士从儿童期
起，就需要长期持续的家庭、学校
和社会的全方位支持，逐步建立起
完善的贯穿家庭、学校、社区和终
身社会保障体系。政府及教育部门
应加快探索和推进孤独症儿童教育
步伐，尽早为孤独症儿童教育提供

良好保障。”
“孤独症患儿的情况往往‘千

人千面’。”张俭丽说，这就需要学
校和教师做到个别化的支持，“比
如配备‘影子教师’，真正搭建起
校园中的融合环境；再比如完善资
源教室建设，使每个有特殊需要的
学生，利用部分时间到资源教室接
受辅导教师指导等。”

既要被“无视”，也要被“看见”

“有一天自己不在了，孩子该
怎么活下去？”这是许多孤独症患
者家庭面临的终极难题。

“在全社会对孤独症已具有普
遍认知的基础上，我们需要更进一
步，关注孤独症患者全生命周期的
支持与关爱。”沙龙上，融爱融乐
心智障碍者家庭支持中心运营总监
王雪洪呼吁。

《中国孤独症教育康复行业发
展 状 况 报 告 V》 数 据 显 示 ，
77.64%的18岁以上孤独症群体未
就业，仅有11.18%的大龄孤独症
群体实现了辅助性就业。

“大龄孤独症群体的就业问
题，已成为亟待解决的公共社会问
题。其实我们早在2013年就开始
做大龄孤独症就业支持的公益项
目。”王雪洪介绍说，中心至今共
支持110余名心智障碍青年到普通
企业进行融合就业。

“每年只有10余个‘心青年’
能够上岗，从了解他们的需求到对
接企业、岗前培训、实践锻炼，可
以说，每一步都艰难坎坷。”王雪
洪说，“之所以一直坚持做下去，
是因为这些青年工作后的快乐和成
就感常常让我们深受感动。”

“因为成功就业，很多家庭的
轨迹从此被改变。”沙龙上，王雪
洪分享了很多令她印象深刻的案
例：有一位大龄孤独症患者，每次
下班回来都要穿上工作服在社区来
回走上好几趟，让邻居都知道他有
工作了，这让他感到非常自豪；雨
晨爸爸一直记得他照常给孩子零花

钱时孩子说的话，“不用了，我上班
了，我有钱了，有很多钱”；还有一
个女孩和企业签完合同后，说的第一
句话是，她终于不用“啃老”了，等
父母退休，她要做家里的顶梁柱……

不止家长们在努力，近些年越来
越多的企业，也开始关注到大龄孤独
症群体的就业问题。

“这些年，我们合作了50多家企
业，从追踪调研中发现，当企业知道
具体如何操作后，更愿意为这些心智
障碍孩子提供开放岗位服务，他们普
遍表示，融合就业并没有想象中那么
困难。”王雪洪说。

“很多企业虽然关注并且有意愿
去做，但不知道如何去接纳这样的员
工。”针对此问题，去年4月，融爱
融乐心智障碍者家庭支持中心发布
《残障融合就业雇主指南》，旨在支持
企业更好地开展融合就业。

“这是一本实用的工具书，我们
希望让更多企业能够从容地迈出融合
的第一步。”在王雪洪看来，孤独症
孩子一方面需要被“无视”，企业可
以像对待普通人一样给予尊重；另一
方面，他们又需要被“看见”，期待
更多的企业、机构能够像录用普通人
一样给予他们力所能及的就业支持。

“作为社会组织，我们要做的，是为
‘星星的孩子’和企业间架起一座桥
梁。”

孤独症人士社区支持体系
亟待建立

“比起选择更优秀的企业，大龄
孤独症及其家庭更需要的是一份就近
就便的工作。”对于大龄孤独症患者
的就业支持，张俭丽也同样深有感
触，“大龄孤独症群体目前仍较少得
到来自社会的关注与支持，其就业问
题亟需全社会共同助力，这也是今年

‘世界孤独症日’主题‘全生涯服
务、全方位关爱’的应有之义。”

2022年，中国精神残疾人及亲
友协会进行了一次面向全国心智障碍
患儿家庭的调查，数据显示，在未来
生活方式和服务的选择中，48.3%的

家长期待孩子能够得到居家和社区支
持服务。

“这种模式更能深层次触达具体
需求、灵活调动社会资源，从而更加
有效地保障孤独症群体的生活品
质。”张俭丽介绍说，目前全国多地
都在积极探索“孤独症家庭社区支持
模式”。

在北京，孤独症家庭目前已经成
立了40余个社区互助群，家长们联
合起来走进街道、文化工作站、党群
工作站等与社区及周边的资源产生联
系，孤独症孩子也在家长的鼓励下活
跃在社区附近的公园、超市、菜市
场、理发店、健身房等公共场合。

“在一次次活动中，一个包容、
接纳的社区环境便可以构建起来，孤
独症孩子在社区中的自主生活也有了
很好的基础。”张俭丽说。

“近年来，从国家到地方都开
始探索延长对孤独症等群体的支持
体系。”去年，深圳市出台的 《孤
独症全程支持服务实施方案》 让包
括张俭丽在内的很多从业者都倍感
振奋，“深圳提出将对孤独症人群
进行全生涯支持，并探索建立孤独
症社区寄宿制托养模式，这对我们
未来的工作也有着一定的指导意
义。”

“尽管各地已经有很多的实践探
索，但社区支持体系尚未完全建立起
来，依然任重道远。”张俭丽说，“这
需要孤独症家庭的坚持和努力，更需
要社会各界的关注和支持。”

2023年 8月，康纳洲孤独症家
庭支援中心同中国残疾人福利基金会
联合发起“孤独症社区支持计划”，

“我们希望帮助孤独症人士走出久闭
的家门，在社区中‘无碍、有爱’地
生活。”张俭丽说。

“除了设立相关公益项目外，我
们一直在不断倡导全社会关注孤独症
患者及其家庭。”中国残疾人福利基
金会相关负责人表示，未来希望有更
多的爱心组织、热心人士参与到关爱
孤独症儿童群体及他们家庭的行列中
来，为“星星的孩子”提供力所能及
的帮助，助力他们更好地融入社会。

全生涯服务 全方位关爱

““星星的孩子星星的孩子””亟需社会更多关亟需社会更多关注注
本报记者 郭帅

本报讯 （记者 高志民） 在第十七个
“世界孤独症关注日”来临之际，孤独症健
康管理能力提升公益培训项目在北京启
动。该项目将助力相关从业人员及家长共
同提升对孤独症患儿的健康管理能力，并
推进孤独症儿童公益救治常态化、公益培
训体系化。

孤独症健康管理能力提升公益培训项
目由中国妇幼健康研究会主办实施，中国
妇幼健康研究会计划通过该公益培训项
目，组织专家团队，开展系列线上线下培
训课程，培养万余名具备综合集成医学现
代中医健康管理知识的从业人员。同时搭
建技术交流平台，吸收、分享和应用国内
外有关自闭症儿童分析评估、健康管理方
面的最新研究成果。

项目还将融合国内外儿童孤独症、发育
迟缓儿童健康管理理论与技术方法，对孤独
症儿童进行持续追踪，评估患儿的生理结
构、心理功能、行为表现等，为患儿家长提供
系统科学的健康管理指导，帮助他们更好地
应对孤独症和发育迟缓带来的挑战。

中国妇幼健康研究会第一届孤独症防
治研究专委会委员于晓彤表示，将持续推
动儿童孤独症健康管理工作向个性化、专
业化、国际化方向发展。
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上海市民政局等14部门日前联合印
发《关于加强本市孤独症儿童关爱服务工
作的指导意见》（以下简称“指导意
见”），明确到2027年底，上海将建立健
全孤独症儿童筛查、评估、诊治、干预、
照料等全链条关爱服务体系。

根据指导意见，上海将加强孤独症的
早期发现和干预工作。孤独症知识科普将
纳入上海全科医生、专科医生、妇幼保健人
员、幼儿园和托育机构保教人员、儿童督导
员、儿童主任、儿童福利社工等职业培训内
容；社区卫生服务中心将为全市0岁至6
岁儿童提供孤独症初筛服务，及时将复筛
异常儿童转诊至具有儿童孤独症诊断能力
的专业医疗机构进行诊断评估。

指导意见明确，推进学前和义务教育
阶段融合教育，确保具备普通教育能力的
孤独症儿童随班就读，无法随班就读的采
取普通学校特教班、特殊教育学校就读或

送教上门等方式安置；持续发展高中阶段特
殊教育，支持中等职业学校和普通高中接收
孤独症学生随班就读。上海民政部门指导各
街镇未成年人保护工作站将本辖区居住的孤
独症儿童纳入重点关爱对象，加强家、校、社、
医联动，有效开展孤独症儿童社区融合等主
题活动，吸引孤独症儿童及家庭积极参与。

聚焦 16岁至 18岁孤独症群体社会融
入、就业等需求，上海将完善支持政策，开
发职业体验、岗位实践、就业锻炼等社会适
应性公益慈善项目；发挥就业创业见习、残
疾人就业见习等基地作用，对16岁至18岁
孤独症群体参加就业创业见习的按规定予以
相应补贴，研究完善相关政策支持。

指导意见还要求，相关部门支持社会各
界开展多样化多形式宣传，提高公众对孤独
症的认知，减少歧视，提倡社会包容和接
纳，为孤独症儿童和家庭创造更加和谐温暖
的社会环境。 （吴振东）

上海：2027年底建立健全孤独症儿童
全链条关爱服务体系

“等我们老了，孩子该怎么办？”这
是摆在很多孤独症患儿家长面前的一个
现实问题。

今年全国两会期间，全国人大代表、
辽宁省辽阳市特殊教育学校教师李紫微
建议，对成年后的孤独症患者适当开展
职业培训，提供更多就业机会并给予社
会支持，帮助他们更好地融入社会。

在李紫微眼中，孤独症孩子是“折
翼的天使”。在辽阳市特殊教育学校，
通过有针对性的系统学习训练，逐渐恢
复向好的孩子越来越多，先后有300多
名不同程度、不同类型的孤独症儿童在
此接受专业的康复教育。

李紫微所带的康复一班有10多个
患有重度孤独症的孩子，他们的年龄从
七八岁到十六七岁不等。每到毕业季临
近，看着懵懂孩童成长为翩翩少年，她
总要忧心这些孩子的未来与出路。

“孤独症患者存在社交障碍，成年
后很难像普通人一样生活、就业。”多
年深耕孤独症康复教育一线，李紫微深
有感触的是，随着社会对孤独症认知的
提高，小龄孤独症患儿的早期筛查、诊
断、康复水平不断完善和提升，可他们
一旦过了18岁，常常面临无处可去的
尴尬困境，如果找不到工作，只能待在
家里，直至父母无力照料，可又难以找
到合适的康养场所。

近年来，中国残联积极会同教育部
等部门，推进包括孤独症群体在内的残
疾人职业教育发展，同时为大龄孤独症
患者提供生活补贴、福利待遇等方面的

保障。但是，他们能够享受的社会支持
主要局限于基本生存方面的内容，教
育、康复训练、支持性就业等方面的政
策规定仍然缺乏。

“大龄孤独症患者及其家庭都要直
面未来的迷茫，‘无处可去’是他们眼
下待解的难题，想要融入社会，还有很
长的路要走。”着眼于孤独症患儿18岁
之后的安置问题，李紫微提出，从国家
到地方探索延长对孤独症等群体的支持
体系，推进包括孤独症群体在内的残疾
人职业教育发展。

“这项工作需要政策扶持以及全社
会共同关注，从而给予孤独症儿童更好
的成长空间和未来保障。”李紫微建议
政府部门对大龄孤独症患者给予政策扶
持，实行分类救助，帮助其顺利就业。
同时在职业教育领域加大投入，比如加
大课程的开发、开办职业培训班、完善
职业学校办学体系等，让大龄孤独症患
者掌握一技之长，为融入社会找到出
口，实现人生价值。

“孩子们期待着来自全社会的帮扶
与关爱，打开一道门、推开一扇窗，守
护他们展翅飞翔。”为了支持更多孤独
症儿童及其家庭迈过一道道“坎”，李
紫微还希望能够面向孤独症患者设立公
办或公建民营的孤独症家庭康养中心，
鼓励个人和团体创办社会康复劳动机
构，提供治疗、培训、康复、养老等支
持。与此同时支持家长服务机构的发展
及家长组织的培育，开展家长心理辅导
等多元化服务。

为大龄孤独症患者提供更多就业机会
本报记者 赵莹莹

从冰箱取出冰块，装进杯子；把牛奶
加到8分满；萃取咖啡液，加进杯子里；
确认好咖啡，盖好盖子……在几名孤独
症青年的有序“接力”下，一杯冰爽、香醇
的拿铁咖啡已交到顾客的手中。

近日，厦门首家星空咖啡店（孤独症
青年专门就业空间）揭牌，5名经过培训
的孤独症青年与用人单位签订劳动合
同，率先上岗就业并向顾客售卖咖啡。

孤独症患儿，往往又被昵称为“星
星的孩子”“星宝”。大龄“星宝”的就
业问题，越来越受到社会的关注。星空
咖啡店是厦门孤独症青年在正式工作岗
位上迈出的第一步，也是厦门市残联推
动孤独症青年就业的一次“摘星记”。

据了解，厦门市残联近年来一直在
探索残疾人就业、融合之路，在此基础
上，厦门市残疾人就业服务中心不断优
化提升“全链条”的培训就业服务模
式，残疾人就业创业总体状况稳居全省
前列，全市有就业意愿、就业条件的残
疾人就业率达到90%，残疾人的身影涌
现在各行各业。

“然而还有部分残疾人，在就业方
面还面临着许多挑战与障碍，孤独症青
年就是其中一种。”厦门市残联理事长
许霖表示，许多孤独症青年仍被“困”
在家庭、日间照料等机构中。

为此，厦门市残联推出“星空咖
啡”帮扶孤独症青年项目，创建“残联
倡导、企业主办、家庭支持、社会参
与”的全方位孤独症青年融合就业支持
模式，统一征集设计星空咖啡专属LO-
GO，发动企业因地制宜主办星空咖啡
店吸纳孤独症青年按比例就业。

“我们还在咖啡馆中突出加强家庭
支持力度，家长能以‘就业辅导员’的
形式与孤独症青年一同融入就业空间，
更好地支持孤独症青年适应工作环境、
融入社会交往。”许霖说。

为了帮助孤独症青年掌握咖啡制作
的技能，厦门市残疾人就业服务中心联
合厦门专业的咖啡机构组织了培训，由
专业的咖啡机构派遣专业的咖啡师向孤
独症青年们传授咖啡制作技能。

“孤独症青年虽然学得慢一些，但
是他们的专注度很高。针对他们各自的
特点，我们量身定制了培训方案，让他
们以‘换座位’的方式轮流体验不同环
节，自己商讨如何分工合作。”负责培
训的咖啡师黄延清笑着说，“才学了2
天，他们就做出了第一杯咖啡，而且做
得非常好。”

“看到我的孩子能认真地做出一杯
醇香咖啡，心里很为他自豪。”孤独症青
年小宁（化名）的妈妈感慨地说，“孩子们
能够勇敢地迈出走向社会的重要一步，
离不开社会各界的关心和支持。”

自从来到咖啡馆工作，小宁的进步
总是让妈妈感到惊讶，“他平时有午休
的习惯，到点不能休息就会闹脾气，但
参加咖啡制作培训时，为了更好地掌握
技能，他竟然主动提出放弃午休时间。
培训时天气热，他经常汗流浃背，也从
没提过要放弃。每次看到他的坚持，都
非常感动。”

“每次开始做咖啡，小戚总能全身
心沉浸其中，对各种咖啡的配比也掌握
得很娴熟。现在她能跟同伴配合做出一
杯咖啡，也能独立完成。”另一名孤独
症青年小戚（化名）的妈妈说。

“希望星空咖啡未来能够走进厦门
的景区、企业、社区等地方，实现孤独
症青年社区化就业，让社会各界人士有
机会喝到来自‘星星’的咖啡。同时，
期待更多‘星宝’的家长能够支持孩子
走进星空咖啡，实现他们的‘就业
梦’。”许霖表示，星空咖啡的创设是对
残疾人平等融入就业的补充与延展，也
是“爱心厦门”的又一生动诠释。

厦门首家“星空咖啡”投入运营

一杯咖啡点亮“星宝”就业梦
张燕红 本报记者 照宁

4月2日，本版聚焦孤独症患者及其家庭的迫切需求，刊发全国政协委员相关的建言献策、社会组织的实践探
索。见报后，多位读者致电周刊编辑部，表达了想要了解更多孤独症家庭需求并给予力所能及帮助的想法和意愿。

如何加强和完善孤独症教育质量？大龄孤独症群体该何去何从？在日前由中国残疾人福利基金会举办的集善
沙龙上，与会专家与嘉宾集思广益，启发社会公众更好地探寻对孤独症人士成长的有效支持路径。 ——编者

▲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。

近年来，随着社会更多的包容和理解，许多包括孤独症青年在内的心智障碍青
年有机会走上工作岗位，尝试力所能及的工作。每一个来之不易的工作机会，都有
机会让一颗“星星”闪光。 新华社发
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