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“只有我们家长自己最懂，也最知道这类人

群需要什么样的生活空间。”陈炎说，儿子的病

让他与大量自闭症患者家属得以熟识，他跟很

多人都聊过建一个大龄自闭症患者康复基地的

想法，直到 2018 年一个偶然的机会遇到省内某

高校的蒋卫斌，这个想法基本定型。

最终，7名自闭症患者的父母抱成团，分工

合作。他们中，有高校工作人员、国企员工、政

府公务员、建筑企业主等。

2019 年 3月，他们在岳麓区莲花镇三合村

找到一所废弃的村级小学。这里占地11亩，校舍、

教室、办公室、食堂、操场一应俱全。大家 AA

制凑了钱将其租下，经过 6 个月的特殊改造后，

变成了一个能够容纳 30 多名自闭症患者康复托

养、居住生活的集体之家。大家一致把它叫作“星

梦家园”。

从“星梦家园”大门进来，左边是一栋二层

高的小楼，楼上楼下有10 间教室，村小里原来

的幼儿园现在一部分改建成了女性生活区，还

有一部分加上食堂后面是男性生活区。

在“星梦家园”，自闭症患者被称为“学员”，

目前，23 名初始会员中已有12 名“学员”入住，

其他“学员”会在 2020 年陆续加入。现在，基

地内招聘有包括 5 名特教老师、3 名生活老师

在内的10 名工作人员。

这里的生活比真正的学校还要规律。

每天早上，“学员”会被铃声叫醒，按时起

床，在几名生活老师的指导下洗脸刷牙。“从挤

多少牙膏，到刷牙的动作几上几下，都要监督。”

负责照看陈年的生活老师李文珍告诉今日女报

/ 凤网记者，保护牙齿对自闭症患者来说非常重

要，因为看牙医对他们来说，是一件非常困难

的事。

“学员”们会在食堂里吃一日三餐，上午和

下午都会集中到教室或是操场上课。康复老师

李邓告诉记者，课程有识字、体育、手工及生

活技能等，甚至打扫卫生、折衣叠被、剥豆子

等在这里也被设计成课程，“这些课程，是为了

帮助他们稳定情绪、控制行为、提高专注时间，

增强生活自理能力”。

但这大概是世界上最躁动不安的课堂，“学

员”们的各种行为难以防备。趁李邓转身在黑

板上书写的时候，有“学员”在教室蹲下就地小便。

李邓说，有时正上着课，有一个人哭一下，整个

教室里就炸锅了，有的转身用头擂墙壁，有的

开始莫名捶腿尖叫。“没有更好的办法，只能先

认同和接受他们，慢慢哄和纠正，安抚他们的

情绪。”

抱团取暖，建起“星梦家园”有光

陈炎告诉今日女报 / 凤网记者，目前，“星梦家园”

来自政府部分的支持还在申报中，因此每名学员每个

月需交纳 4500 元以上才能维持日常基本运营，按现在

的规模，“星梦家园”一年运营费用需要100 余万元。

这些家长的梦想，是把“星梦家园”做成类似于日

本“榉之乡”这样的自闭症人士终生康养基地。位于

东京近郊的“榉之乡”，是由 21名自闭症患者的家长在

1984 年发起并创立的成年自闭症患者康复机构，已经

成为一个具备生活、看护、康养、工作等多种功能的

自闭症患者社区，有很多成年自闭症患者在那里颐养。

“自闭症人士作为人，应该有价值、有尊严地生活。”

在陈炎看来，给生活在这里的“学员”们提供适合的

环境，能够让他们通过劳动，学会表达及管理自己的

喜怒哀乐，也让他自己和别人明白他对社会的贡献，

哪怕是微小的。

在食堂旁边，是一间空着的活动室，家长和老师

们前阵子将它收拾了出来，希望把这里变成康复培训

车间。“通过训练，我们可以让‘学员’们掌握一些

简单的工作技巧，训练他们的动手动脑能力，还能通

过这些工作产生一点收入。”陈炎说，他憧憬着能在

基地建起一个适合自闭症人士工作的康复培训车间，

“陶艺、田间劳动、手工编织、面包糕点制作、电器

部件组装等这些（工作）都可以。可以根据个人的不

同病情开展相应的劳动训练”。

目前“星梦家园”的资金来源主要是家长自筹，家

长们也正积极向相关部门申请托养项目。另一方面，

家长们还在积极争取社会爱心捐赠，家具的采购、冬

季取暖设备、恒压供水设备、防护设施、运动康复器材、

室外“风雨走廊”的建设，甚至柴米油盐，他们都一

一做成公益小项目，努力争取社会各界支持，“我们不

想消费苦难，‘星梦家园’应该是个快乐的公益平台”。

因为在金融机构工作的原因，陈炎希望尝试推动

建立一个专门的财产信托计划，“有了这个信托计划，

如果再在家长群体中推动遗嘱预立，提前做好财产法

律安排，哪怕是孩子在世上只剩他一个人了，也可以保

障他的基本生活”。

“1000万自闭症患者背后，是 1000万个家庭啊！‘星

梦家园’如果能成功，那么证明我们这个大龄自闭症

患者托养模式是可行的。到时候我们可以毫无保留地

把经验奉献出去，让更多的自闭症患者家长解除后顾

之忧。”陈炎说。

虽然困难重重，但家长们依然信心满满。陈炎告

诉记者，从前些年起，每年全国“两会”，都有人大代

表和政协委员呼吁，应该给予自闭症患者终生特殊政

策保障，对自闭症群体建立终身服务体系。他说，虽

然西西弗斯的石头推上去又滚落下来，但从另一个角

度看，“石头也永远在前进啊”！

（文中自闭症患者均系化名）

晚餐之后，“学员”们陆续回到生活区。每个生

活区域里，住着 4-5 名“学员”，外面的起居室有电

视机，生活老师住在这里负责照顾“学员”。每名“学员”

有一间单独的卧室，卧室里的陈设很简单，但家居

都很结实。“自闭症患者情绪难以自控，精

力过剩，喜欢跳和折腾，质量一般的东西，

几天就被他们弄坏了。”陈炎说。

除了发育障碍和智力损伤之外，自闭

症孩子大多伴随有常人无法理解的刻板行

为，他们会专注于某一项可能毫无意义的

事——比如陈年专注于描涂儿童绘本，他

能坐着描几个小时；陈谊则看见任何纸片，

都想将其撕得粉碎；姜如房间里，有一台

废旧的老式票据打印机，他热衷于将一张

张粉红色的纸片在打印机里插进扯出。

晚上 9 时 30 分，“星梦家园”最后一

次铃声响起。如果非常顺利的话，在生活

老师的安抚提醒下，“学员”们会一个个慢

慢地上床睡觉。但大多数自闭症患者都伴

随着睡眠障碍，尤其晚上起夜后就再难入

睡。这时候，生活老师的安抚往往也难起作用，情

绪失控的“学员”会大声尖叫。夜深人静的乡村，

声音被传出很远，惹来附近村民们的不少抱

怨。“有的老师晚上两三点还无法入睡。我们

有几名新来的生活老师，干不到两个月就熬

不下去走了。”陈炎说。

“星梦家园”老师们的压力确实不小。这

里的 12 名“学员”，只有 3 个人能正常洗澡，

还有一些“学员”大小便都难以独立完成。

而照顾女性自闭症患者需要更加细致，光是

一个生理期的处理就不容易。姜六英告诉记

者，“星梦家园”里有一名17岁的女学员，她

母亲从她 8 岁起就开始每天重复地教，教了

5 年，女孩才能在老师的提示下自己处理。

为了纠正一个“学员”的刻板行为，老师

需要每天盯着，每当他出现不合适的刻板行

为，就要格外留意。李邓这两天，就主要盯

着陈谊，关注她撕纸、到厨房拿菜、用手指

头碰饭等行为。而遇到像陈年这样行动能力很强的

“学员”，老师们也要特别留心，“担心他爬高、翻墙

等出现意外”。

但也有让老师们觉得温暖的时刻。除了妈妈姜

六英，姜如跟李邓老师关系也特别好，每次吃糖，

都会给李邓送一颗。上一次，陈年翻墙跑出去，王

慧和另外一名老师费尽九牛二虎之力将他找回，望

着跑得气喘吁吁快要虚脱的王慧，陈年凑上去摸了

摸她的脸，向王老师表达歉意和安慰。王慧说，那

一刻，她的心都要化了。

让他们“有尊严地活着”有盼

“就算是石头，也永远在前进”有梦

学员们在上手工课。

“来自星星的孩子”长大了怎么办

家长和老师们笑对未来。

( 上接 06 版 )

陈炎的妻子谭芳陪着学员遥遥（化名）在“星梦家
园”里荡秋千。


