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今年4月2日是第十个“世界孤独症日”。孤独症
儿童因无法和外界正常交流而被称作“星星的孩子”，就
像遥远夜空中的星星一样独自闪烁。

根据联合国网站上的定义，孤独症是一种因神经
系统失调影响到大脑功能而引致的终身发展障碍，症
状在三岁前出现，患者多为儿童，分布在许多国家，不
分性别、种族或社会经济地位，其特征为社交互动能力
缺失、言语和非言语沟通困难，行为、兴趣和活动有限
和重复。

虽然公众对于孤独症儿童的关注度正在提升，但
大部分人对于孤独症儿童的认知依旧模糊。如今，上
海已有相关公益组织和机构正在进行孤独症关爱项
目，涵盖了运动、美术和音乐等领域。近日，青年报记
者走近他们，一探究竟。

青年报见习记者 陆安怡

今年4月8日，蓝丝带骑行活
动将在滴水湖举行，以“爱让星空
蓝起来”为主题，以校园梦想为主
线，呼吁社会力量关注并帮助孤
独症群体。“星星的孩子”将在父
母、教练以及志愿者的陪伴下，骑
行穿过海事大学、海洋大学和建
桥学院，并经过电机学院。活动
结束后，还可以坐上游船及房车，
收获一次不一样的体验。

上海爱好儿童康复培训中心
办公室主任刘乐表示，对于“星星
的孩子”而言，康复训练的最终目
标是让他们尽快“融入社会”，校
园梦是很多孤独症家庭的梦想，
但是真正能融入普通教育的孩子
并不多。

其实，孤独症和智力障碍的
孩子是不同的，孤独症孩子的核
心问题是沟通障碍和行为异常，
但他们有成长空间，通过康复训
练，各方面能力能得到很大提
升，其中智力没有损伤的孩子如
果恢复得好，还可以去普通学校
就读，但有不少孤独症孩子同时
伴随智力障碍，上升空间存在局
限性。

她同时也表示，康复目标要
根据自身情况来定，大多数孤独
症孩子能够实现“生活自理”。蓝
丝带骑行队的组建目的是向社会
宣传和普及孤独症基础知识，提
高公众对孤独症人士的了解与接
纳，鼓励孤独症人士展示运动技
能，积极参与社区活动，促进社会
融合。

据了解，蓝丝带公益骑行队
成立于2015年10月，由上海蓝丝
带孤独症关爱中心发起，上海爱
好儿童康复培训中心具体执行。

目前，骑行队由30位10-28岁的
孤独症人士组成，他们在专业教
练的带领下，参加每月两次、每次
两小时的骑行课程，逐步学会热
身、列队、听口令和看手势等，并
接受规范性和体能训练，最终骑
着自行车上路。

“我的孩子上路了！”这是一位
骑行队孩子家长发在朋友圈的感
慨。一般情况下，很多家长会把孩
子保护起来，孩子过去骑自行车也
只是在操场上玩耍，对他们而言，
在马路上骑车是一个奢望。骑行
队会定期带孩子到公路上锻炼，由
专业教练和志愿者陪同。

上海爱好儿童康复培训中心
办公室主任刘乐介绍说，参与骑
行，不仅提高了这些孩子的运动
协调能力，训练场地的转换也为
他们创造了更多融入社会的机
会。通过有组织地持续骑行训
练，从最初的封闭式的校园到开
放的道路骑行，再到完成滴水湖
24公里的骑行，家长一路陪伴见
证了孩子的成长。对骑行教练和
志愿者而言，能够更清晰地了解
孤独症群体，在参与过程中，看到
孩子的坚持和家长的努力，感到
所有付出都是值得的。

去年4月 9 日，蓝丝带公益
骑行队启动了主题为“爱让星空
蓝起来”第一场公益骑行，共吸
引400人参加，其中包括20组孤
独症家庭，活动以嘉年华的形
式展开，不比拼速度，在大家的
陪伴和关爱下，孤独症家庭完成
了 24 公里长距离骑行。今年的
路线分为两条，孤独症家庭挑战
26公里路线，其他社会人士则完
成36公里路线。

用爱心“点”一盏灯 让“星星的孩子”不再独自闪烁

骑行队成员的年龄在10到
28岁之间，其中不乏处于青春期
的孩子。很多孩子精力旺盛，好
动、注意力不集中，又缺少适合的
休闲活动，而骑自行车必须全神
贯注，这是一项比较符合孤独症
孩子的休闲生活。刘乐表示，希
望把蓝丝带公益骑行做成一项有
生命力的活动，一年接一年地持
续组织。

而社会公众也可以报名参加

骑行活动，在活动中见证孤独症
孩子每一公里的挑战。每月两次
的骑行训练，由专业教练带教孩
子骑行，在练习中，不仅锻炼孩子
的体力，还让他们体会到实现目
标的自豪。

此外，刘乐表示，骑行让这些
孩子学到了排队的概念，在路上不
允许超车，要适应队伍次序。同
时，还要看懂教练手势，理解各个
口令，这可以增强孩子的理解能

力。同时，在潜移默化中灌输社会
规则，如红灯停，绿灯行等，最终为
他们为融入社会打下基础。

唐洁是南上海单车俱乐部
创始人，在骑行队中，她是孩子
和家长们口中的“糖糖教练”。
她注意到，学员都取得了许多
进步。比如，他们的脑海中都
有了规则意识，而且，同时，孩
子们能够在活动中认识许多
人，接触社会。

上海市小小虎少儿启音合
唱团成立于2015年，是华东师
范大学教育康复系（原言语听
觉康复科学系）实验基地，为听
力障碍、孤独症和智力障碍等
特殊需要儿童提供免费培训及
展示才艺的机会。

合唱团老师王恒民介绍
说，最初希望通过音乐的方
式，帮助有艺术愿望的特殊孩
子融入社会，尝试着开办了兴
趣班，取得了不错的效果，小
朋友很愿意参加，便注册成立
了民办非营利机构。

合唱团旨在用艺术形式
对特殊儿童进行康复与教育，
并为他们提供专业的声乐教
育和培训，让他们从音乐中得

到快乐，同时也为他们搭建展
示艺术才能的舞台，让他们能
感受到关怀。

目前，合唱团有30多个孩
子，年龄在 6 岁至 13 岁之间，
其中约有三分之一孤独症儿
童。石门二路阳光家园的负
责人岑彩君老师为合唱团提
供了排练场地，合唱团每周六
上课，每次课程时间为一个半
小时。

王恒民告诉记者，孤独症
孩子的耳朵很灵敏，对唱歌也
挺有兴趣，一些有音乐天赋的
小朋友，可以唱准音调，但并
不能唱出准确的旋律。

同时，孤独症孩子普遍缺
乏社会规则意识，很难和其他

孩子一起唱歌。而合唱最关
键的就是要求小朋友看指挥，
但孤独症孩子基本不与人对
视。课程刚开始时，教学比较
困难，需要反复教他们根据旋
律打节拍，看不同的指挥手
势，通过长时间练习，他们也
能演出不错的效果。

王恒民表示，合唱团一般
要训练两个月，才能排练出一
首可供演出的曲目。“但对于小
儿歌不做更多要求，我们的目
的并不是让他们把歌唱准，而
是让他们体会音乐的快乐。”

王恒民说，有时候到学校
里挑学生，小朋友知道有这样
的机会，都会很珍惜，态度也
非常认真。

彩虹笔团队自 2011 年开展
公益服务以来，至今已独创出

“彩虹笔 X 艺术工作坊”、“彩虹
笔孤独症儿童公益画展”等公益
项目。彩虹笔团队创始人王兰
表示，希望这些公益实践能带动
更多有梦想的人，让“星星的孩
子”等特殊儿童能拥有多彩幸福
的生活。同时，探寻艺术对于功
能康复和创新性能力培养的作
用，营造更友好的社区环境等。

目前，彩虹笔儿童康健发展
中心的学员中，有近50名孤独症
孩子。王兰说，“一般我们是小组
课程，特殊孩子需要经过内部评
估，根据结果制定康复计划。中
心有不同形式的艺术疗育课程，
会根据孩子的兴趣和情况选择，

对老师而言，服务特殊孩子需要
付出更多努力，每次看到孩子哪
怕有一点点进步，我们都会激动
不已。”

王兰介绍说，很多艺术形式，
可以提升孩子的专注度，其实艺
术疗愈是辅助形式，是教育的一
种载体，对这些孤独症孩子而言，
最终目标是实现职业生活。

据了解，彩虹笔一直在努力
探索适合孩子的“职业生活”。家
长和老师一起努力，生活既是职
业，从现在开始早早为孩子的未
来做准备。对于这些特需孩子来
说，生活也许就是他们的职业，让
更多的孩子能够参与基本社会生
活，知道基本的社会生活规范，让
他们有机会走出家庭。

彩虹笔儿童康健发展中心
生活也许是他们的职业

小小虎合唱团
在音乐中体会到快乐

加入骑行 促进社会融合

合唱团希望通过艺术课程更
好地展现孩子们的风采。据了
解，合唱团曾参加慈善晚宴、“爱
心上海”公益演出等，都取得了不
错的效果。值得一提的是，合唱
团在演出之前都要录音，而录音
棚位于漕宝路，学生前往的路途
较远，但家长和孩子无论刮风下

雨都坚持参加。
王恒民表示，音乐无国界，孤

独症孩子在社会交往方面存在障
碍，而音乐是一个很好的媒介，小
朋友能对音乐产生共鸣，通过音
乐沟通交往。没有音乐时，有些
孤独症孩子就就坐在教室角落一动
不动，和他沟通时，也不怎么搭理。

合唱团里就有个这样的小男
孩，但当音乐响起来时，他就像变
了一个人，眼睛里闪着光，感觉在
他的眼睛里能看到灵魂。她说，音
乐训练对于他们的帮助非常大，

“合唱团在慈善晚宴上表演时，这
名男孩竟然主动和台下观众挥手
致意，对他而言，这是一个飞跃。”

王兰介绍说，艺术疗育的特
点有多材质、多领域、可接纳性
等，孩子们比较愿意主动接受。

比如，学员聪聪刚来中心时，
手部抖动厉害，老师为他制定方
案，通过学习书画，控制手部力
量。学习中，他的绘画技能也愈

加优秀，曾经有作品漂洋过海到
日本展出。目前，他已接受两年
艺术疗育，能比较好地控制手部
力量，色彩认知能力也增强不
少。令老师感触颇深的是，六一
儿童节时，聪聪画了幅作品送给
老师表示感谢。当天，老师就把

画上传到了老师们的微信群里，
让大家开心不已。还有一名16
岁的学员辰辰，精细能力欠缺，即
手指无法完成精细的动作，如系
纽扣等。于是团队结合装置课，
让他学习应用粘土等材料，如今
他的手部精细能力已大有提高。

蓝丝带公益骑行队
爱让星空蓝起来

刘乐表示，现在很多人听说
过孤独症，但对孤独症的表现不甚
了解，觉得就是躲在角落不说话的
人；还有的人稍稍了解孤独症，却
并不清楚如何可以帮助他们。

如今，人们的生活水平逐步
提升，很少有孤独症家庭存在生
计问题。他们需要的不是同情或
怜悯，而是支持，希望社会大众不
要嫌弃或歧视这些孩子。她说，

“要允许这个世界存在与众不同，
每个生命形态都是不一样的。同
时，孤独症家庭也要做到尽量不打
扰别人，因为孩子可能会情绪失
控，或者打招呼方式不合适，拍打
他人，所以要让孩子在可控范围
内，不给别人造成伤害。”最好在普
通学校里，设置特教老师，同时学
校也能够接受孤独症孩子，“因为
有些孩子康复得较好，对于他们而
言，理想的是，去普通学校尝试随
班就读，同时，也要有能够接纳他
们的环境，宽容并理解他们。”刘乐
说。

王兰则表示，只要掌握了孤
独症孩子的习惯和特征，并进行
必要的引导，这些孩子也可以表

现得很不错。”如果遇到‘星星的
孩子’，请用宽容的心理解他们，
并给予家长支持。“

同时，由于目前师资紧张，
今年彩虹笔团队正通过“彩虹笔
专项基金”筹集一笔师资培训费

“追梦者协同成长计划”，希望通
过引入国外先进师资培训体系，
与相关职业教育部门合作培养
一批具有中国本土特色的“艺术
疗育师”，希望有更多年轻人了
解特殊教育并加入这一有意义
的行业。

王恒民表示，自己接触过很
多孤独症孩子，最关键的问题是
难以产生共鸣，走不进他们的世
界，不能深入地进行沟通。而且，
当这些孩子无法向他人表达情绪
时，可能会产生情绪过激的情
况。他们需要的是陪伴，关心他
们的志愿者可以与之开展小范围
的陪伴游戏，比如教他们做手工，
讲故事书等等。

而且，志愿者参与类似关爱
孤独症孩子的项目时，仅仅参加
一次并不能取得很好的效果，需
要能够坚持长期服务，这是一件

很有意义的事情。现在小小虎合
唱团里也有长期稳定的志愿者提
供服务。此外，希望更多小朋友
能够加入合唱团，感受音乐带来
的快乐。

很多人在接触到孤独症孩子
后，就会对他们产生新的认识。
近日，在由暖暖公益主办的“撷一
瓣春色封存 献给最美的妈妈”活
动上，一些孤独症孩子制作手工
压花吊坠和书签，并将作品送给
妈妈。

高一学生娄歆怡参加了此次
活动，并帮助了两个小朋友。她感
到这些孩子想象力丰富，于是尽量
引导他们完成制作，并表示今后还
愿意参与类似项目。

此外，从事金融行业的张女
士表示，这是她第一次参加有关孤
独症群体的活动，了解到每个家庭
背后都有着曲折故事。孩子们其
实很善解人意，也很理解家长的辛
苦。活动中，她一直陪两个小女孩
做手工，她发现，其实孤独症孩子
与普通孩子差别并不大。“希望大
家都可以平等地看待他们，宽容
地接纳他们。”

成果

公众能够对孤独症孩子接纳与宽容

通过艺术项目 进行康复训练

在合唱中用音乐和孩子交流

愿望

公益组织和机构正在进行孤独症关爱项目，涵盖了运动、美术和音乐等领域。 受访者供图


