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嘉宾访谈

4 月 2 日，第 17 个世界孤独症关注日，

今年的主题是“全生涯服务，全方位关爱”。

3 月 31 日，浙江特殊教育职业学院举行

了一台特殊的诗歌朗诵会，活动的主题是“星

空下，不孤‘读’”。“星星的孩子们”和妈妈一

起，共同朗诵了一首《蜗牛向阳》。诗中有

这样一段话：我生命中的太阳啊/我来了/请

敞开你温暖的怀抱/包裹我颤动的心房/向

着光/我们一起飞。

诵读结束，台下掌声雷动。很多人红着

眼看完了这场诗歌诵读音乐会。

第17个世界孤独症关注日来临之际，很多人红着眼看完了这场朗诵音乐会

和“星星的孩子”，赴一场两年的约定

在“星空下，不孤‘读’”活动上，四位孤独症孩子和妈妈共同朗诵了《蜗牛向阳》
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看着台上的孩子们，活动发起

人、中国播音主持“金话筒”奖获得

者王维琳眼含泪花。为了这场诗歌

诵读会，她筹备了整整两年。

事情的起源，要从 2017 年杭

州马拉松说起，那时王维琳第一次

遇到了小柏爸爸罗书坚。当时，他

在人群中推着轮椅灵活穿梭，跑得

飞快。轮椅上坐着的患有脑瘫的

儿子小柏兴奋地尖叫着，这一幕令

她难忘。她从此与小柏一家人成

为好友。2022 年，当得知热心公

益的小柏爸爸在金华组织孤独症

家庭一起跑步后，王维琳也萌生了

为这群特殊孩子举办一场朗读会

的想法。

王维琳把这一想法也同时告

诉了同为媒体人的陈红威，两人一

拍即合，立即投入筹备，陈红威还

特地提笔写下一首小诗《星星的孩

子》。

两年前种下的一颗种子，在这

个春天发芽了。王维琳的善举不仅

获得省残疾人福利基金会等机构和

企业的大力支持，还吸引了一大批

爱心人士加入。活动当天，浙江省

政协合唱团来了，杭州歌舞剧院的

青年演员来了⋯⋯杭州同心少数民

族政协委员会客厅畲歌非遗创作基

地的负责人兰兰，更是和浙江特殊

儿童艺术团的孩子们共同完成了一

首《我们在一起》。

“这些孩子太不容易了。”兰兰

说，社会要给予孤独症群体更多的

尊重、理解和包容。

当陈红威听到孤独症孩子诵

读他的作品《星星的孩子》时，也不

禁动容，“我跟了几个孤独症孩子

一年多，和他们妈妈聊天时经常一

起哭得稀里哗啦。一方面感觉人

生悲苦，孩子们太难，一方面也看

到社会越来越包容，爱心汇聚。有

机会为孩子们发一次声，感到特别

高兴。”

筹备两年为这群孩子办了场朗诵会
在杭州市拱墅区的武林夜市，每个月都

会支起一个特殊的摊位——孤独症孩子的爱

心义卖摊点。

4 月 1 日晚，这个摊位被许多星星装饰点

缀，一侧支着一排颜色鲜艳、笔触天真烂漫的

画，那是孩子们的自画像；摊位上摆放着孩子

们制作的手工艺品；中间立着一个蓝色的牌

子，写着“倾听星星的声音——第17个世界孤

独症关爱日主题活动”。

来往的行人驻足，逐渐围成一扇半圆。

萨克斯、葫芦丝、尤克里里、非洲鼓⋯⋯孤独

症孩子们用心表演着自己拿手的乐器。一曲

终了，台前观众爆发出雷鸣的掌声。

“全生涯服务，全方位关爱”，是今年孤独

症关注日的服务主题。在采访中很多家长表

示，不仅希望增进大众对孤独症群体了解，更

盼望在大众和这个群体间架起一座打破偏见

的沟通桥梁。

“孤独症孩子们在社交、语言等方面存在

的障碍，很大程度影响了他们与常人的正常

交流”，负责义卖环节的星语破晓社工服务中

心社工张岚说，“我们举办了很多次义卖活

动，通过义卖、户外表演让孩子们和行人进行

简单互动，既是帮助孩子们迈出走向社会的

一小步，也是社会了解孤独症的一小步。”

大龄孤独症青年的就业、个人发展是亟

待关注的另一问题。“脱离了监护人，他们很

难在社会上独立生存”，浙江省孤独症人士及

亲友协会秘书长陈婵说：“如何锻炼孩子们的

独立生存能力是我们一直努力的方向。举办

一系列的义卖、手工课、社交课等活动，都是

为了提高孤独症孩子的社交、就业能力，拓宽

他们未来的可能性。”

武林夜市特殊摊位他们是街上最亮的
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孤独症通常被认为是一种先天性的神经

发育障碍，目前国内外仍找不到确切致病原

因。它就像个“黑洞”，在医学水平如此发达

的今天，仍是待解之谜，更无法通过产前检查

等手段提前发现。目前最好的治疗手段，就

是尽早筛查和诊断、尽早科学干预。

昨天，中国残疾人康复协会孤独症康复

专业委员会副主任委员、五彩鹿自闭症研究

院院长孙梦麟，浙江预防医学会精神卫生专

业委员会主任委员、杭州市第七人民医院副

院长施剑飞，以及孤独症家长阳阳妈妈，共同

做客“潮客厅”访谈。

施剑飞说，在门诊，他最不愿意说的话是

“来迟了”。在访谈间他也提到，要格外关注

孤独症的早期症状，比如在孩子一二岁时，眼

神没有对视，叫他没有反应，“就要引起警惕，

要去专业机构检查。”

世纪之交，中国孤独症领域的第一份行业

报告《中国自闭症儿童发展状况报告》正是由孙

梦麟发布的。她说：“孤独症是一个持续终身的

障碍，经过干预和康复，孤独症儿童或许会有融

入社会的可能，但症状会一直持续，需要社会、

家庭全生命周期的支持、接纳、干预。”

孙梦麟认为，目前相当多的孤独症干预机

构、幼儿园、中小学等，仍未积累足够的自闭

症干预经验，对孤独症群体整个生命周期各个

阶段的挑战和所需支持缺乏清楚认识。

“特别是近年来，阿斯伯格症被广泛定义

和认知，却又因症状特殊常被耽误早筛，尤为

值得关注。阿斯伯格症患者不同于谱系中的

其他孩子，他们是一个智商偏高且部分行为

能力趋近于正常值的群体，也正因这个原因，

这些孩子的语言表达及社交障碍常被忽略。

很多家长觉得自己的孩子是天才，天才不善

交际是正常的；也有家长会认为孩子再大些

就好了，等等。这些误解都会让孩子错过最

佳诊疗及干预期。”

“无论是重度、中度还是轻度症状的儿

童，都可以有不同的‘成功’。比如 15％左右

的孩子是重度孤独症，他们能解决生活自理，

懂得社会行为规范，拥有一技之长就是成功；

15％左右是轻度，通过科学的干预，他们可以

独立地融入社会；70％左右的孩子通过科学

的干预，可以实现庇护性就业。”孙梦麟说。

无论什么程度的孩子都可以有不同的
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