
大龄孤独症患者中 40%-70%有共患症

孩子出现预警征兆 要尽早做专业评估
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“养老院嫌他小，孤儿院嫌他大。”电影《海洋天堂》中的这句话，道出了许多大龄孤独症患者家长面临
的难题。除了少数特例，大多数孤独症患者都离不开终身的康复治疗和家庭照护。

今天是第17个世界孤独症日，今年的主题是“全生涯服务 全方位关爱”。“星星的孩子”也会长
大，但是不再是孩子的他们该何去何从？3月27日，我市首家星空咖啡在集美尚萌基地揭牌，这是市残联首倡
创设并联合爱心企业打造的残疾人就业品牌，也是为我市孤独症青年专门创设的就业空间。此外，我市还有
多种社会力量支持“星星的孩子”就学、就业，融入正常社会生活。但大龄孤独症患者家长还是放心不下，希望
能得到社会更多关注。 文/兰云丝郭文娟彭菲欧璐图/受访单位提供
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成为签约咖啡师
迈出融入社会第一步

元元（化名）是星空咖啡签约的5名
孤独症咖啡师之一。他的妈妈吕女士在揭
牌仪式上一度哽咽，她说，元元从小就很
安静，不哭不闹，但不看人，不和人说话。
当地的医生告诉她，长大了就好了，直到
5岁，元元才在厦门被确诊为孤独症。

这些年，家人带着元元“南征北战”
地康复治疗。“元元成年后，温暖勤快，乐
于助人，能帮我烧菜做饭，也能做家务。”
吕女士说，她知道孩子渴望一份工作，但
找工作四处碰壁。去年暑假，尚萌基地与
市残联共同举办咖啡调饮培训班，她第
一时间带着孩子参加。

“美式咖啡、拿铁咖啡、冷萃咖啡，老
师教得认真，孩子们也没有叫苦叫累，没
有出现任何状况，非常难能可贵。”最终，
元元成为星空咖啡的一名咖啡师，迈出
融入社会的第一步。

星星的孩子长大了，能否有拥抱他们的天空？
今天是第17个世界孤独症日，本报特别关注大龄孤独症患者的就业、就学问题

17岁的明明（化名）经常高空抛物，造成
楼下行人受伤，父亲不得不将家里所有门窗
钉死。他还频繁朝母亲发脾气、丢东西，导致
母亲不敢回家。父亲带着明明来到仙岳医院
儿童青少年心理科，经诊断，明明患有孤独
症，伴智力发育较差，行为管理较为困难，还
具有攻击破坏性和自残行为。明明住院后，
儿童青少年心理科团队对他进行多维度评
价，包括家庭结构、生长发育过程等，进而为
他制定方案，开展行为方面管理，配合药物
治疗，并提供家庭支持。出院回家后，明明的
冲动易怒改善了很多，也能听从父亲的劝
阻，没有再出现危害公共安全的行为了。

32岁的张强（化名）是一名毕业于名牌
大学的机械工程师，从小智商高，但性格孤
僻，工作后专注于自己的领域，不与外界打
交道。他有社交需求，对婚姻家庭也开始产
生概念，但几乎没有朋友，也无法像正常人

一样交女朋友。为此，他来到仙岳医院儿童
青少年心理科求助。张强被确诊为高功能孤
独症（Asperger），伴有强迫症、焦虑症，经
过小剂量药物治疗以及社交技巧沟通训练
等，他有了很大的进步和改善。

仙岳医院儿童青少年心理科病区主任
吴为阁说，近年来被确诊的6岁以上甚至12
岁以上的大龄孤独症患者越来越多。患上孤
独症，如果没能及时得到干预，随着年龄增
长，尤其是青春期来临后，容易产生暴力行
为等各种问题。在大龄孤独症患者中，40%-
70%有共患症，即伴有神经发育障碍、精神
心理疾病、躯体问题等。像上述案例中的明
明，小时候的学习能力还不错，父母因此忽
视了他的异常行为。如果早期干预，可以避
免产生这么严重的症状。张强也是小时候未
得到家人的关注，没能及时接受治疗，直至
工作后才意识到自己和别人不一样。

厦门市残疾人就业服务中心
介绍，我市孤独症青年存在就业不
稳定、就业质量不高、就业率较低
等问题，以从事辅助性就业、灵活
就业为主，进入一般性职场的人数
较少，许多孤独症青年仍被困在家

庭、机构中。
厦门市残疾人康复中心表示，

厦门市残联携手相关部门先后出
台一系列政策，为0岁-17岁符合
条件的残疾儿童提供康复救助补
助。此外，厦门市残联构建以6家

区级福乐家园、36家街（镇）残疾人
职业援助中心为主体，社会力量创
办辅助性就业机构为补充的兜底
保障体系，吸纳孤独症青年开展日
间照料、职业技能培训等训练，积
极探索拓展孤独症青年就业渠道。

“我每天的愿望就是能够比我
的孩子多活一天。”王知（化名）的
儿子小晨今年6月就满20岁了。小
晨是在4岁时被确诊为孤独症的，
属于重度。王知和丈夫带着他辗转
很多城市，最后来到厦门一家私立
康复机构。在那里，小晨的情况有
所好转，但依然很难和人交流，仅
认识几种蔬菜就花了大半年时间。

成年后的小晨，学校去不了，
机构也不再接收，只能在家无所事

事。“孩子的衣食住行都离不开我
们，康复更是一个不进则退的过
程，孩子脱离社会，症状更容易反
复，年龄大，更难走出家门。”王知
无奈地说，“将来我可能会带着孩
子一起进养老院，或者寻找能接受
大龄孤独症患者的福利机构。”

除了重度患者，还有大量轻中
度患者，他们的就业需求更高一
些。于琦（化名）的儿子明明今年12
岁，确诊孤独症超过10年。目前，

他的语言和认知能力都有很大的
改善，正在厦门一所普通小学就
读。“很感谢学校老师和同学的包
容，在社会环境中成长，对明明的
康复是有很大好处的。”但对于明
明的未来，于琦满是担忧：“我们接
触过一些就业单位，包括工厂流水
线、酒店布草间等工作岗位，比较
适合孤独症患者。但大多数企业听
到‘孤独症’就色变，我们很希望社
会各界能提供更多岗位。”
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对数据很敏感
入职会计师事务所逾十年

28岁的庄明华脑中有本“万年历”，
别人随机说个年月日，他能快速答出对
应星期几。庄明华的母亲杨红斌是厦门
市智力残疾人及亲友协会的负责人。她
说，庄明华在3岁左右被确诊为孤独症，
十多岁时，她偶然发现庄明华的“技能”。

“我们之前只觉得他记忆力强，对数字敏
感，比如说车牌号、图书馆的图书编号，
他能很快记住。后来，我从新闻上看到有

‘星儿’能把日期和星期几对应起来，就
试着问问他，没想到他都答对了。”

光有特殊能力还远不足以提升庄明
华的社会能力，他在普通学校就学至初
三年级。这期间，“家庭+康复训练机构”
是他的后盾。如今，庄明华在一家会计师
事务所已经工作超过10年，从事数据录
入、材料装订等基础性事务，因为对数字
敏感，他的录入速度较快。有一回，到了
下班时间，庄明华还没回家，杨红斌很担
心，给他打电话。庄明华说，手头的任务
比较紧急，想加班一会儿再回家。“我非
常欣慰，觉得他是真的融入了这份工作，
很有责任心。”杨红斌说。

杨红斌认为，现在的“星儿”拥
有更好的康复训练条件，但她还
是想呼吁社会给予他们更多的
包容。在工作岗位上，需要有人
手把手带路，密集地提供帮助。
单位安排工作任务时也要更简
洁明了，让他们听懂规
则，慢慢走向独立。

这些年来，社会各界对大龄孤独症患者的关注、支持不断加大。但还有
许多大龄患者仍在就学、就业方面面临诸多困难，需要社会给予更多的帮助。

杨女士的儿子小嘉（化名）是
一名孤独症患者，从幼儿园开始就
在普通学校就读。杨女士形容自
己：“就像一名消防员，随时做好要
去灭火的准备。”小嘉刚上学那几
年，杨女士最怕接到老师的电话，
说孩子又在学校闯祸了。

小学、初中、中职，每次升学对
小嘉都是大考验。小嘉上小学、初中
时，杨女士没有进学校陪读。她认
为，家长陪读，会切断孩子与其他同
龄孩子的正常交往，不利于康复。

小嘉考上中职后，杨女士在校

内找了一份工作，并在教工宿舍租
房，距离小嘉宿舍直线距离仅300
米。入学第一天，她跟小嘉的舍友
们沟通。“我跟他们说，小嘉性格比
较内向，沟通能力较差，万一有解
决不了的问题，随时可以打电话给
我。”杨女士说，因为换专业，小嘉
在中职读了四年，其中有三年住在
宿舍。三年里，小嘉的舍友只给她
打过一次电话。那晚，小嘉情绪出
现波动。她赶到宿舍时，舍友告诉
她，小嘉已经平复下来了。她仍然
不放心，一直在宿舍外面守到半夜

12点多，直到他完全入睡才离开。
小嘉从中职毕业后，曾上了一

段时间大专，后因不适应，中断学
习。如今，他的生活自理基本没问
题。如果不开口说话，旁人很难看
出他的异样。但是杨女士比较担心
的是，未来她和丈夫都走了以后，
小嘉怎么办？接下来，她想要让小
嘉学会理财，先从每月合理安排开
销学起。同时，让他尝试赚点钱，学
会经济独立。此外，她也希望能有
社会支持体系，在家长离开后，孤
独症患者遇到困难时给予支持。

▶就学 妈妈就像消防员 随时做好“灭火”准备

▶就业 虽然有少数企业提供岗位 但多数闻“孤”色变

对于孤独症患者的关照，不仅需要家庭长期的付出，也需要社会各界的理
解和支持。近年来，我市在就业、就学方面给予孤独症患者及其家庭一定的帮助。

目前，厦门公办特殊教育学校
招生，基本都要求孤独症患者持有
残疾人证。尽管办证可以享受一些
补助，但家长担心这个标签会伴随
孩子终身。

孤独症患者在普通学校就读，
家长也要面临多方面压力。比如，
曾有家长写联名信，要求学校把一
名孤独症患者调离班级。与此同
时，短期内看不到康复效果，也容
易让家长信心动摇。

蔡小红是厦门市特殊教育学校
康复部的一名班主任。她介绍，学校
曾邀请高校专家、评估医生、康复医
生、一线教师等，对特殊学生受教育

能力问题进行全方位论证，提出适
合他们的教育安置方案。也有家长
带孩子去医院做智力测验、适应性
行为评估。无论是哪种方案，家长是
否接受，决定权都在他们手里。有的
评估结果建议到特教学校就读，但
家长还是让孩子到普校。

孤独症患者在普通学校随班就
读，家长有没有必要陪读，蔡小红认
为，这要看个体差异。她建议，孤独
症患者家长要多学习，多带孩子走
出去参加社会公益活动等。不能因为
害怕异样的眼光，或担心孩子被欺
负等，就把孩子关在家里，这样只会
让孩子与现实社会距离越来越远。

▶就业 构建兜底保障体系 拓展成年“星儿”就业渠道

▶就学 特教学校普校都有人选 关键是要带孩子走出去

早期干预孤独症 避免症状加重
仙岳医院儿童青少年心理科多学科融合帮助孤独症患者康复并回归社会

厦门市仙岳医院儿童青少年心理科康复训练部是首批国家级孤
独症防止规范化建设项目培育单位，2017年创建至今，专注于孤
独症、精神发育迟滞、注意缺陷多动障碍（ADHD）、抽动障碍、抑

郁症、焦虑症等儿童康复训练与教育治疗，为每名患者制定综合个性化
康复计划，已帮助大量儿童青少年及其家庭。 记者龚小莞通讯员陈鹭

仙岳医院儿童青少年心理科
仙岳医院儿童青少年心理科是厦门市

重点建设专科，厦门优势医学优势亚专科建
设项目。以病房为依托，设有儿童青少年心
理科门诊、心理治疗门诊、儿童青少年神经
心理发育评估室、康复训练部等，开展多学
科查房、远程视频会诊、精准医疗等特色医
疗服务。康复训练部设有康复评估、言语认
知训练、感觉统合训练、作业治疗及注意力
训练、脑电生物反馈治疗、音乐治疗、海豚屋
等辅助性治疗，并开展美国密歇根大学儿童
和青少年精神病学系Judith A. Coucouvanis
女士原创的Super Skills社交团体课。

吴为阁强调，3岁之前是孤独症诊断的
黄金期，这个时期孩子的可塑性特别好，治疗
的价值和意义更大。孤独症会有预警征兆，最
主要的表现是行为特征，包括到了一定年龄
无法和同龄孩子一样用语言表达需求，与别
人互动时缺乏眼神交流等有效回应，与家人
没有依恋关系，没有亲密拥抱等行为。

孤独症患者还可能具有某一方面没有
多大意义的天赋，如有的记忆力特别好，但
记的都是圆周率、公交车牌号等不具备功能
性的东西，有的空间记忆能力很强，有的平
衡感特别好或者特别差，有的感觉特别迟
钝，像冬天穿短裤，不用穿鞋子，和一般孩子
的感知发育不一样。

如果发现孩子出现预警征兆，家长要尽

早带孩子到专业医院做专业评估。家族两系
三代内有人出现精神问题的，要更加重视。吴
为阁介绍，孤独症孩子的诊断需要非常细致
耐心的评估，仙岳医院儿童青少年心理科采
用被公认为孤独症诊断“金标准”的ADOS
与ADI-R两种量表，一些症状不典型的患者
也能准确筛查出来。而对于有共患症的患者，
医院会在治疗过程中将所有信息进行梳理，
多学科融合帮助其康复并回归社会。

吴为阁也指出，现在存在一个普遍的误
区，认为孤独症就是精神病，实际上两者完
全不同。百分之八九十的孤独症是比较轻微
的，经过专业人员筛查、早期干预，可以控制
在功能良好、相对稳定的生活状态中，不用
住院，也不会产生不良社会影响。

近年来，关于大龄孤独症患者的
托养问题已经有不少讨论和尝试。在安徽金

寨县大别山深处，由近70个孤独症家庭入股的
“星星小镇”闻名全国。“星星小镇”的运营采取公
司制，家长们以股东身份加入小镇，每个家庭都需要
提供资产证明，一起投资建设。股东的孩子可以取得
小镇的永久居住权，得到终身照顾。小镇包括家长居住
的公寓、康复训练的功能楼，还包括供孤独症群体参
与劳动辅助就业的商业规划区。

在广东深圳，15名心智障碍者在喜憨儿洗车中
心工作，包括发育迟缓、智力障碍、孤独症、脑瘫

等。从 2015 年开店至今，“喜憨儿”已经为超
10万辆汽车服务。截至去年底，“喜憨儿”

已在全国开设37家洗车中心，为超
过 400 名智力障碍人士提

供就业机会。

他山之石

探
讨

案
例
2

探
索

■吴为阁为患儿进行专业评估。

■仙岳医院儿童青少年心理科感统训练室。

■福乐家园为残障青年
提供手工就业岗位。

■孤独症青年在星
空咖啡工作。


