
□本报记者 林颖
自从儿子被诊断为重

度孤独症的那天起，福州陈

赛凤的人生轨迹就偏离了

主线，开启了全新的人生方

向……

“逆袭”为特奥冠军
2000 年，儿子陈兆然 1

岁多的时候，陈赛凤就感觉

他不对劲：不到公园玩，家

里不让亲人来，来了就哭，

直到亲人离开；不走回头

路，出家门就要坐的士或摩

的逛，迷迷糊糊中才能回到

家；喜欢在一个固定的地方

用筷子敲地板……

3 岁时，儿子被诊断为

重度儿童孤独症，医生告诉

她，这病没药可治。

医生的“宣判”让陈赛

凤无法接受，“感觉天都塌

下来了，一个虎头虎脑的孩

子怎么会是这种症状”。

于是，陈赛凤开始疯狂

“补课”。她在全国各地跑，

向大龄孤独儿的家长请教叫

得上与叫不上的方法……

只要听到，就带着孩子去试，

生怕耽误了治疗的黄金期。

后来，同学对她说：“你

该静下心先解决孩子吃喝

拉撒这些生活自理问题！”

这句话让陈赛凤开始冷静

下来思考如何做好是康复

干预的第一步——生活自

理。

拿起杯子喝水，这是普

通人眼中再寻常不过的动

作，可兆然拿起杯子就偏偏

把水往脖子上倒，根本不懂

得把水倒嘴里。为了让孩

子掌握这个技能，陈赛凤在

夏天买了很多背心，手把手

教他拿杯子、喝水。靠着妈

妈的细心加耐心，兆然用了

一年时间，终于掌握了自己

用杯子喝水。

兆然平时横冲直闯，没

有安全意识，这让陈赛凤很

头疼。如果让他穿上轮滑

鞋，控制他的速度，是否会

好点呢？想到这，陈赛凤购

买了第一双轮滑鞋。

出乎意料的是，兆然很

喜欢滑起来追风的感觉，玩

起来特别开心。陈赛凤便

借助轮滑，让他学习快与

慢、左与右……

2008 年，9岁的兆然参

加了全国特奥轮滑邀请赛，

成为最早一批与特奥会产

生交集的孤独症孩子。2021

年，全国第八届特奥运动会

轮滑项目中，兆然和队友获

得了轮滑的多项冠军（图

①①），个人也斩获许多奖牌。

不该被“隐形”的群体
我国有超 1300 万的孤

独症群体。为了躲避周遭

的指指点点和隐形歧视，很

多孤独症家长不得不承受着

酸楚与艰辛，隐瞒孩子的情

况，让他们成为“隐形”人。

早年，当孩子被歧视

时，陈赛凤甚至想带着孩子

结束生命，离开这个世界。

后来，“想开”的陈赛凤

在 20多年前和几个孤独圈

的家长印了孤独症的宣传

单，在孤独症日带着孩子在

路上分发。

虽然很多人见他们牵

着孩子感觉像牵着怪物，很

排斥地躲开，但陈赛凤并

没有放弃。通过许多家长

20 多年不懈努力，陈赛凤

觉得现在整个社会对孤独

症的认知度、包容度都在慢

慢提高。

一次在动车上，身边的

乘客见陈赛凤给兆然教一

二年级的知识，得知情况后

就说“哎呀，你们太难了”，

然后起身买了些零食给孩

子，让陈赛凤一定要坚持，

别放弃。

有一次，陈赛凤带兆然

去一个领导办公室。领导问

兆然要喝什么茶，陈赛凤说：

“他哪懂什么茶。”领导却坚

持拿出各种茶让他挑。

结果兆然说了自己喜

欢的那种，领导就给泡上

了。领导对陈赛凤说，不要

紧 ，让 他 慢 慢 学 ，他 会 懂

的。陈赛凤听后眼泪兜不

住了，她觉得这是孩子真正

被当做一个人被尊重。

“我觉得孤独症并不可

怕，他们只是比常人需要更

长的过程去学习。有一次我

和他爸爸起了争执，声音高起

来。他就突然拿纸巾过来，摸

我的脸，说妈妈不生气，妈妈

不哭。有些东西他表达不出

来，但他还是懂的。”

陈赛凤希望等自己老

了，孩子大了，还有小年龄

的孤独儿家长能继续去宣

导，让社会始终了解、包容

这个群体。

担忧未来境遇
随着兆然不断长大，已

是省精神残疾人及亲友协

会副会长兼秘书长、省残疾

人康复协会副秘书长的陈

赛凤开始思考大龄孤独症

孩子的未来。

2015年 9月，陈赛

凤在福州闽侯创办了

我省第一家大龄孤独

症孩子的辅助性就业

点——爱星谷，让孤独

症人群有一个抱团的

组织，从事原生态艺术

创作（图图③③）、农事劳

作、康复训练，也让家长有

了一个交流、喘息的空间。

兆然天生有绘画天赋，

他的国画作品（图图②②）被北

京一家公益机构看上，签了

五年的合约。五年内，他的

所有国画归这家机构所有，

卖画所得一半归兆然。他

的一幅国画作品还曾被该

机构选送参加巴黎参展，

并赠予外宾。

开办几年来，爱星谷为

孤独症人士积极构筑孤独

症家庭与社会的沟通桥梁，

他们也在这片属于他们的

天地里充分发挥自己的潜

能，实现自我价值，学会接

纳各种东西。

“目前尚且需要家长们

相互支持，以填补辅助就业

点的经费空缺。等我们老

了，如何保证大龄孤独症人

群能有一份低收入，维持他

们的生存，至少从目前来看

还挺有难度。”陈赛凤说。
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4 月 2 日是第十七个世界孤独

症关注日。在中国，孤独症患者超

过 1000 万人，且这一数字仍在上

升，孤独症已成为我国儿童精神残

疾的主要原因。

福州市第一总医院儿童专科

院区（福建省福州儿童医院）精神

心理科主任陈敏榕最近接诊了 14

岁的女孩尹颖（化名），给她留下

了深刻的印象。尹颖是一名初二

学生，学习成绩优异，但平时没有

什么朋友，参加体育活动时不遵

守规则。家人和老师认为这只是

她的性格问题，长大后会自然改

善。

升入初中后，尹颖的行为变得

越来越古怪，与人格格不入，像个

外星人。由于被孤立，她整天情绪

低落，不愿意去上学，最终在一家

综合医院精神科被诊断为阿斯伯

格综合征。

陈敏榕提醒，除了药物治疗

外，还需要综合心理治疗，并引导

家长正确地对待孩子的疾病。

在临床上，阿斯伯格综合征常

常被误诊。通常，患者在 8 至 11

岁，甚至到了青少年或成年期，才

被确诊。很多孩子因为不适应集

体生活、情绪低落、拒绝上学等原

因而求助于医生，他们通常会被误

诊为抑郁症、焦虑症或注意力缺陷

多动障碍，并进行相应的治疗。有

些孩子因为偏爱某一种或几种食

物，甚至被误诊为厌食症。事实

上，有 18%~23%的神经性厌食症患

者，在青春期同时存在阿斯伯格综

合征的症状。

陈敏榕说，许多阿斯伯格综合

征患者的智商高于常人，其中一些

人因突出的成就被誉为“天才”。

在阿斯伯格综合征患者中，男孩比

女孩多，但女孩更善于适应和伪

装，因为她们通常不那么活跃，往

往被人误以为只是性格内向。她

指出，这些患者并非故意行为异

常，而是由于他们以自我为中心，

对社会规则的理解需要花费更多

的时间和学习。

她呼吁社会应多一些理解和

包容，帮助他们走出困境，健康成

长。

重度孤独症儿站上冠军讲坛
超1300万的孤独症人群需要被看见

易被误诊的孤独症
“学霸附体”却与人格格不入

□本报记者 张帅
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