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上海慧灵智障人士机构负责人

朱娟娟介绍说，慧灵主要是服务大龄

心智障碍人士，自 2015 年至今服务

中重度自闭症个案超过 30 人，家访

了很多上海区域的大龄（16岁以上）

中重度自闭症人士及其家庭。“一些

场景让我们迫切地意识到大龄中重

度自闭症需要服务及其家庭需要社

会的关注，在上海百分之百中重度心

智障碍人士九年义务教育结束后无

法接受高等教育，不能就业，只能回

到家中无所事事，沟通障碍导致更多

的行为问题和情绪问题让家庭承受

着非常大的精神压力。”

“在家访时，有一个家长流着眼

泪说起她的孩子，孩子有自伤行为，

一刻都离不开人，家中老人年纪大

了，孩子二十几岁有严重的情绪和行

为问题需要照顾，家庭关系一直都是

绷得紧紧的，一旦有一个老人生病整

个家就陷入恶性的循环，不知道该

找谁帮助。生怕出任何差错，疲惫

的脸上那么的无奈。”朱娟娟介绍

说，自闭症的显著特征就是沟通障

碍和社交障碍，理解能力较弱，不同

于普通人的刻板行为让社会大众不

能接纳，甚至联想到是精神病敬而远

之或者贬低攻击，导致自闭症患者在

社会交往中遇到很大的困境，当遇

到不被理解时常常会用常人不能理

解的方式面对。

她介绍说，自闭症的沟通障碍，

让他们不能很好地表达自己的需求，

当需求不能得到满足时，他们的情绪

问题就是家长和机构都要面临的困

难，这也是他们很难走向社会的原

因。

朱娟娟还介绍说，慧灵推广社区

化的服务模式，服务 16 岁以上大龄

自闭症患者，目前机构服务16-25岁

中重度自闭症患者16名。“我们的服

务点在社区里面提供服务，由于服务

的是特殊群体，常会有情绪和行为问

题，由于社会科普不全面，有居民不

能理解，导致机构多次搬家，2年内搬

了 3 次家，由于居民投诉，最近一次

搬家是在2018年2月，我们不得不关

闭家庭住宿的服务，原来住宿的4名

学员不得不回到家中居住，为家庭带

来了很大的困扰。日间中心也由原

来的两个只剩下一个，由于场地有

限，部分学员不得不回归家庭。”

她表示，成年自闭症服务在残联

体系里面没有特别的政策，想要申请

政府助残服务也没有政策支持，机构

运营除了50%（2015-2017年服务收费

只占30%）来自于服务收费以外，一半

的资金需要筹款支持，机构每年都要

承担巨大的筹款压力。几乎每天都在

生存的边缘徘徊。“成年自闭症患者需

要关注，其家庭需要关注，服务机构更

需要关注，能让他们有发展空间。”

大龄自闭症人士及其家庭需要社会的关注

“孤独咖啡馆”不孤独 本报报道后许多好心企业和组织愿提供帮助

创始人：优先考虑出行方便场地
“自闭症儿童有你们那么好的媒体关

注一定会有他们的一片天地的。”“我们非
常关心这件事，试着帮忙找找看有无合适
的场所。”……青年报昨天刊登的《网红“孤
独咖啡馆”昨闭门谢客》一文引起了诸多关
注，昨天青年报记者接到了许多热心读者

打来的电话，愿意提供场所和提供帮助，这让“爱-咖啡”
创始人曹小夏分外感动。昨天，曹小夏与场地方相关负责
人面对面，作了一次恳谈。

青年报首席记者 范彦萍 摄影报道

昨晚10点，场地方相关负责人
季总监、“爱－咖啡”发起人曹小夏、
上海市律协社会公益和法律援助业
务研究委员会副主任张玉霞碰头，协
商场地问题。

上海市律协社会公益和法律援
助业务研究委员会副主任张玉霞表
示，不赞成用公益去绑架企业。但场
地方和合作方是有合作的，合作方和
公益机构又有合作，这是三方关系。

“对外虽然是公益、免费的，但法律关
系是三重的。”

曹小夏认为，这样的做法有点伤
害小朋友。希望能缓冲几天，毕竟咖
啡实训基地迁走和被赶走差一个字，
但意义完全不同。“我们不开心的地
方是在提出收回场地的时候，没有宽
容两天，有点不近人情。”

“这个项目与我们的定位不符。
5月份我们的文创项目落地，有大师

公益讲座、青年导演活动、影视相关
讲座。5月到8月的活动很多。当然
在时间和空间允许的话，可以给予支
持。譬如一周给予一天的开放时
间。”季总监表示，“通过这件事，我们
也吸取教训了，从今往后，公益活动
也会签合同。”季总监还透露说，昨天
有关部门来了解情况，问责该公益项
目从4月2日到5月6日给过往志愿
者送了多少杯咖啡，是否获得卫生许
可证、是否符合食品安全等。

对此，曹小夏的解释是，咖啡实
践基地是不零售咖啡的。“我们是做
公益，不是零售行为。不是人人都能
进来。我们也有购买意外险，也在摸
索着逐步完善。”

经过协商，最后场地方季总监表
示，愿意去整理一下接下来每场活动
的排期，看是否有公益组织愿意腾出
时间，但具体不好说。

昨天，不少市民和机构致电青年
报记者，对“爱-咖啡”关门谢客保持
了高度关注。市民张小姐在看到报
道后评价说，“这些孩子多么期盼融
入社会，跟正常人平起平坐。”

昨天，青年报记者接到诸多关注
这些自闭症孩子的社会各界人士的
电话，其中李先生表示将稿件转发给
了静安区灵石路上云仓复合型电商
创意园负责人庞雄峰，称庞总看了十
分感动，愿意提供给“爱-咖啡”公益
场地。记者第一时间与“爱-咖啡”
创始人曹小夏联系后，对方表示，非
常感谢这位先生的好意，但考虑到自
闭症孩子出行方便，还是希望优先考
虑静安寺附近的场地。“项目启动后，
有的孩子已经可以自己回家了。他
们的变化很大，所以还是希望寻找交
通便利的合适场所。”

无独有偶，昨天，静安团区委相
关负责人也致电青年报记者，“我们
书记非常关心这件事，曹老师那边有
什么需求你和我说，我们试着帮忙找
找看有无合适的场所。”

昨天，记者找到了白领驿家相
关负责人试图询问场地的事，对方
非常重视，在短短 2 个小时内草拟
了一份名为《白领驿家侨海俱乐
部 x 天使知音沙龙结对》的共建项
目方案。

“我的同事也看到你们的报道
了，他们都很有爱心，在积极商讨对
策，不希望这件事有不好的影响，希
望‘爱-咖啡’能重新开业。”该负责
人表示，今年，天使知音沙龙在静安

公园内设立自闭症青少年社会实践
基地，让“小星星”在安全、温馨的环
境内学习职业技能、参与社会服务、
加强人际交往，同时尝试探索了一
条适合自闭症人群融入社会、自强
生存的新方法。近期，由于特殊情
况，原设立在公园内的实践基地被
迫暂停，沙龙主创人员积极寻求合
适的场所和方案让基地的功能得以
实现。

对此，白领驿家和侨海俱乐部
骨干商议，拟邀请天使知音沙龙与
侨海俱乐部进行结对共建，拟将位
于白领驿家服务场地内的公益咖
啡 厅 Punchline Café 作 为“ 小 星
星”定期参与社会服务和社会交往
的平台。

根据该方案，咖啡厅将安排天
使知音沙龙中有技能、有热情的“小
星星”到 Punchline Café开展固定
时间、固定频率、固定工作内容的社
会实践，由侨海俱乐部骨干日常指
导并关心“小星星”的实践情况和成
长情况。将“小星星”参与服务的时
间定为咖啡厅开放日，邀请社会爱
心人士前往咖啡厅，通过购买咖啡
进行爱心捐赠，和“小星星”开展爱
心交流。

昨晚，曹小夏表示，空下来会研
究下方案，但具体如何还要看双方的
项目是否契合。曹小夏透露说，自己
当天也接到了许多场地方的电话，表
示愿意提供候选场所。有大剧院附
近、中山公园附近、大沽路附近等场
所，大家的热情让她感动不已。

“场地事件”一波三折，静安社会

组织联合会会长顾维民分析说，作为

公益机构也要从中吸取教训。

“不管是接受免费场地还是接受捐

赠，都要有法律依据。现在的情况是，

部分公益机构法治观念比较单薄，缺乏

签约精神。因为公益也是有投入的，需

要考虑风险，以咖啡基地为例，需要装

修，添加凳子、椅子等硬件设备。一旦

发生问题，这些投入可能都打了水漂。”

他建议，现在有不少有爱心的机

构和个人，会捐赠物资和钱财，接受

这些捐赠的公益机构要学会走程序，

有清单签字。“不能我是公益机构就

不考虑风险，不要太单纯。这次也算

是一个深刻的教训。因为商业机构

做买卖时会有法律意识，但公益机构

往往法律意识就相对单薄。”

顾会长表示，这些年，随着公益

理念的深入，越来越多的爱心企业和

个人乐意提供免费资源。但做好事

的前提是，双方都要约法三章。“我们

静安社联会针对社会组织有法律顾

问服务，社会组织可以免费咨询法律

问题，欢迎来询。”

据一家知名社会组织负责人透

露，这件事双方可能存在沟通上的问

题。“对于‘爱-咖啡’来说，可能经历

小小的挫折，提前思考，避免风险发

生。适当的关心是有益的。

做好事的前提是双方都要约法三章

热心电话不断，“爱-咖啡”成关注焦点

经过协商，场地方表示愿意整理一下排期
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昨天，曹小夏（右三）与场地方相关负责人面对面作了一次恳谈。
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