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内容概要

　　在妈妈的帮助下，自闭儿齐齐学会了自己上街购物、自己乘公交车、自己去游泳，学会了在不同
的场合结交不同的朋友。
他的世界被打开了，他生活得很快乐。

作为齐齐的母亲，在最初的疑惑、震惊、失望和痛心过后，作者陈婕从苦难与折磨中站了起来，伸出
双手，真正接纳了自己自闭症的孩子，由一个迷茫无助的母亲，成长为自闭症教育康复专家。

在这十多年里，作者陈婕接触了很多有着共同遭遇的家庭和父母，看到在错误的养育理念下，许多自
闭儿白白错失接受特殊教育和康复训练的良机，带给家庭的只有一次次的失望。
为了帮助自闭儿早日成为“普通人”，她积极分享自己丰富的育儿经历和对自闭儿进行特殊教育的经
验——《蜗牛牵我去散步——自闭症专家妈妈的育儿经》，希望能让更多的家庭找到康复的希望。

家长是孩子一路成长起来的坚实后盾。
我们对孩子的态度，为孩子做出的决定，会影响孩子每一点一滴的改变。
与其说是我们带着孩子成长，不如说我们和孩子一起成长。
从孩子们的身上，我们可以获得坚韧、豁达、乐观、向上，从容面对人生。
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作者简介

　　陈婕，一个自闭症孩子的妈妈，同时也是自闭症教育康复领域的专家和社会活动家。
上海奇翔儿童发展研究中心创始人。
8年来，中心为2000多名自闭症等发育障碍儿童进行学习能力的咨询评估，为1000多名儿童进行提升学
习能力的训练，70%的儿童进入了普通教育体系学习。
学术论文《重点关注提升家长意识
意在整合挖掘家长资源》发表在2009年6月《孤独症》杂志创刊号上。

曾被上海电视台《七分之一》、东方卫视《人在东方》、香港凤凰卫视《鲁豫有约》、《时尚健康》
杂志等多家媒体报道。
被评为2009-2010年上海市“三八红旗手”，2012年获选美国舍恩菲尔德基金会易社国际学者。
经由英国大使馆文化教育处推荐，为自闭症儿童提供免费绘画课程的“慢飞天使的指痕”项目获得腾
讯BC微爱奖。
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第2节　主动语言是什么
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第10章 自闭儿真正的渴望
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章节摘录

自闭儿既不是聋子，也不是哑巴，他们中的绝大多数人都是能够学会发音、开口说话的。
就像当年，虽然我对自闭儿的世界是那样无知，但总有一个信念支撑我坚持下去——他一定会讲话的
。
大部分自闭儿如同齐齐一样，是因为早期没有语言而引起父母或老师重视的。
当这些孩子来中心上课的时候，父母对他们最初的意愿一定是让他们尽快开口说话。
如何让自闭儿开口说话吗？
对于这个问题，我不从自闭儿的大脑在语言功能上存在的缺陷去思考，我考虑更多的是正常儿童小时
候是怎样学习语言的。
最初呈现在我们眼前的通常是这样一幅画面：孩子躺在婴儿床上，大人手里拿着颜色鲜艳且能发出声
响的玩具，对着孩子不停地呼唤“宝宝、宝宝”，当孩子的眼睛朝向大人时，大人往往会示范一个很
夸张的嘴型“妈—妈”。
婴儿床上的孩子也许只是望着大人笑一笑，也许只不过看了一眼便转向别处去了，可大人们并不气馁
，仍然笑嘻嘻地朝着孩子，继续示范“妈—妈”。
这样一遍又一遍，直到某一天，孩子开始张开小嘴，无声地模拟口型“妈—妈”。
大人便会欣喜若狂，“看看，他开始跟着我说话了哦。
”婴儿最初对语言的学习源于听的刺激，听是说的基础。
这里的“说”，并不包括理解，只限于语言符号。
要学习说话，必须听得足够多，才能说出来。
在成长的过程中，婴儿会咿咿呀呀地发出一些声音，在成人不断地刺激下，这些声音可以和某些事物
产生联系的时候，婴儿就会开口说出第一个单词。
也许是“妈妈”，也许是“爸爸”，还有可能是“婆婆”或“阿姨”。
婴儿听到频率最多的音，通常是他开口仿说的第一个字。
自闭儿学习语言的过程同样如此。
我们不能因为自闭儿不与人交流，就剥夺他们学习的机会，虽然他们有的已经三四岁甚至更大。
在我看来，他们就像是一个还在牙牙学语的婴儿。
每次讲到这，就会有家长问我，是不是要对孩子不停地进行语言刺激。
也有家长向我抱怨，自己每天都对孩子说个不停，可孩子就是不跟说，即便自己说得喉咙痛、嗓子哑
也没用。
之所以会这样，原因有二：一是限于孩子本身的特质，自闭儿用眼睛看的时间比较多，喜欢东张西望
。
他们会比较多地寻找视觉上的感受，而忽略了对于“听语”，即耳朵功能的使用。
不过他们的视知觉功能并没有变强大，只是以一种幼稚的方式，单纯使用眼睛来寻求感官的刺激。
二是在对孩子进行语言刺激时，许多家长都很容易进入一个误区：看到花说花，看到树说树，没有固
定某一个单音或叠字。
自闭儿通常很难记下那么多的音，所以虽然家长说了很多，但基本上没什么作用。
因此，我们在教自闭儿发音的时候，可以先选择孩子们常常无意识发得最多的那个单音来突破，如ma
或ba。
当孩子在无意识发音的时候，老师便会跟着孩子去发音，并故意在孩子面前做夸张的口型。
有时孩子注意到老师在和他发同样的音，就会停下来，转而模仿老师的发音。
另一种做法是利用孩子喜欢的东西做强化，在情境之中，让孩子跟说“好”或“要”。
当然在孩子还不能说的时候，老师并不急于他能跟说，而是在边上不停地说“好、好、好”或“要、
要、要”，在这样的过程之中，强化孩子听这个字音。
除了听的刺激，另一个很重要的准备工作是发音器官要互相配合。
很多自闭儿都存在口腔敏感的问题，有的脸部肌肉比较松，有的舌头不是很灵活。
我也看到过有的孩子气息发不出来，虽然会说话，但声音都是从喉咙里出来，所以说话的时候很累，
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而且还不清晰。
遇到这种情况，很多家长会带孩子去做一些口腔按摩或口部肌肉练习，如吹泡泡、吹纸片、吹喇叭等
。
这样做当然是可以的，但在真正解决自闭儿发音的问题上，有时可能会事倍功半。
还有一些家长会带着孩子去做所谓的语言训练。
这些孩子在老师的辅助下，通过按嘴型或使用一些辅具，会发出一些复杂的音，如“你好”、“草莓
”等，但要孩子自己跟说，哪怕只是“妈妈”或“抱抱”这样简单的叠音，也做不到。
这是因为孩子对于自己口部的小肌肉没有控制能力。
口部的肌肉群，包括唇、舌、齿、口腔肌肉，都属于小肌肉。
口部的小肌肉群要快速发展，必须依靠身体大肌肉的发展来带动。
因此，在教自闭儿发音时，我都是先从锻炼大肌肉的动作开始，其中跑跳、摆荡、俯冲和翻滚都是有
利于语言发展的运动。
过了两个星期左右，政政已经可以在老师的指令下做一些简单的运动了，如跳床、走平衡木、荡秋千
、翻跟头、丢接球等。
他的情绪也渐渐稳定，愿意来中心和老师一起做游戏，当然每次老师都会为他准备一些小食品。
接下来就是要解决政政开口发音的问题了。
不过，老师并不急于让政政去发音，而是仍然带着他在运动教室里玩。
但这个时候的玩和之前的配合有了很大区别，老师会有针对性地找一些动作让政政去做，并且逐渐增
加运动量，如跳床、荡秋千、握单杠摆荡、前翻⋯⋯政政胖胖的身体略显笨重，但是在老师的引导下
，他的动作逐渐开始灵活起来，也能保证一定的量。
运动刺激了政政脑部前庭的发育，同时锻炼了口部的发音器官，有了保证说话的“气”。
我们寻求孩子不会发音的原因时，一般从以下三方面来看：第一，配合问题。
孩子们还没有和老师或家长建立起配合的时候，他们能否听从简单的指令去做一些事情，如坐下、拿
东西、起来、过来等。
如果孩子在大动作上也无法和老师进行配合，我们是不能够期待他会在语言上有配合的。
第二，运动量是不是足够多。
严格地说，配合能力也应该包括在运动能力之中，因为大动作的配合，反映了孩子感觉动作的能力。
孩子在充足运动之后，有没有具备可以发音的生理条件，这点非常关键。
最近，中心来了一个叫婕婕的漂亮女孩，听话而乖巧。
当老师教她发“好”的音时，她会很注意地看着老师的嘴巴，模仿“hao”的口型，只是没有任何声
音。
老师给婕婕安排了充足的运动，如从高处往下跳、前翻、荡秋千、单杠摆荡、跳床⋯⋯大约两三个月
以后，婕婕再看着老师的时候，就能发出“好”的音了。
第三，听语的刺激是否足够多。
听是说的基础，听个够，才能说。
我前面也讲到过，自闭儿的视觉很强，当他们用眼睛观察比较多的时候，就会懒得去用耳朵听，好像
耳朵关闭了一样。
很多自闭儿在听觉方面存在异常，在声音的世界里，他们是一片混沌，而老师要做的就是帮他们去调
理，一个音一个音地重点攻破。
磊磊就是这种类型的自闭儿，眼睛用得多，也有一定的理解能力，可以指着图片说出物品的名称，着
急的时候，还会说出“不要”、“让开”这样的词。
但当老师要求他仿说的时候，他就只是望着老师，不知道如何张口。
碰到这样的孩子，老师通常都会很焦急。
实际上，这时候我们一定要沉得住气，因为孩子有偶发性的语言，就表明他一定会开口说话，只是时
间早晚的问题。
老师可以从以上这三个方面来考虑，看看是不是有哪一方面的量还做得不够。
还有就是在孩子有需求的时候，一定要引导他去表达，如要吃零食、上厕所、做喜欢的运动时，老师
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可以引导他仿说“要”的音。
甚至，老师也可以适当地“逼”一下孩子，当然要在孩子对这件事没有完全失去兴趣之前。
如果孩子转过身，对老师手里的强化物已经失去了兴趣，那这样的教学就是失败的。
老师仔细分析磊磊的情况后，有针对性地调整了教学方法。
果然，过了几个月，磊磊就会仿说了，而且一下子能够说三四个字的词语或词组，这可乐坏了老师，
也让我们相信坚持就一定会有成果。
在开口发出第一个音之后，有的自闭儿很快就能学会说更长的词语或词组，会仿说的话也越来越多。
但并不是所有的孩子都能够如此顺利。
有的孩子在发出“好”的音之后，就算是要拓展到“抱”，也会花费相当长的时间；有的孩子发音很
不清晰，或者声音很小很轻，或者用气声说话。
总之，孩子们会有不同的表现，而对于不同的孩子，我们要做的就是选择适合他的不同的教学方法和
内容。
对于发音拓展困难的孩子，老师可以抓住孩子会发的那几个音，也许就是一个或两个，在不断地重复
练习这一两个音的过程中，让孩子去尝试发一个近似的音。
张老师曾经让一个孩子先学会了发“乌鸦”这个词，而不像别的孩子，先学会的是“妈妈”、“爸爸
”。
因为张老师仔细观察后，发现这个孩子发“W”音比别的音更容易，所以他就选择了让孩子先发“乌
鸦”这个词，没想到孩子一下子就学会了。
发音的清晰度通常和发音器的小肌肉有关，对于发音不清楚的孩子，解决的方法往往是先进行大运动
的练习，可以多做一些单杠摆荡、推小推车、前翻这样的运动；如果存在发音过大或过小、气息问题
，可以做跳床和单杠摆荡之类的运动，另外家长还可以带着孩子做大空间的跑步，以增加孩子的肺活
量。
我们在观察孩子说话时，往往仅止于孩子的外在表现，如发音是不是清楚、声音是不是响亮、说话是
不是有一定的长度，而对于孩子为什么能说得够长、够清楚，有时可能不太注意。
其实，如同之前所提到的“听是说的基础”，这里还有一条原则，叫做“听多长，才能说多长”。
婴儿在学说话的过程之中，通常会先说“妈”，然后是“妈妈”、“妈妈抱”、“妈妈抱我”⋯⋯最
后才学会说“妈妈抱我去吃肯德基”。
自闭儿也是一样。
当孩子在瞬间听到的句子长度，即所谓的听觉记忆广度足够长时，他才有可能说出同样长的语句来，
而且听觉广度还决定了孩子有没有倾听的能力。
比如，很多孩子在听老师讲故事时，听着听着就会站起来走动，或自己玩自己的。
为什么？
因为一般来说，中国人讲话断句在十个字左右，而当我们孩子的听觉广度未达到这个水平时，无法完
全把老师说的内容全部听下来，也就无从谈理解，自然就会因听不下去而起来走动了。
我们在描述自闭儿的表现时，首先要考虑的是，产生这种行为的原因是什么，切不要把所有的问题都
归结在自闭是一种障碍上。
通过观察，老师发现政政有一个很多自闭儿在小时候都有的特征，即对字特别感兴趣，而且很喜欢图
卡。
于是以后每次要运动的时候，老师总会带着几张大图卡到运动教室，只要政政完成一项任务，就给他
看一张他喜欢的图卡，慢慢地，强化物就从零食转到了图卡上面。
当政政休息的时候，老师也会拿出图卡来，除了让他看，还一直不停地对他讲解图卡的内容。
老师给政政看的图卡一般都是实物照片，色彩很鲜艳，就是书店里卖的零岁宝宝卡，从发展的角度来
看，政政似乎就是处于这样一种状态。
过了几个星期，政政开始学会指认图卡上的内容，而且他特别喜欢大人们给他读对应的物品名称。
政政是很典型的视觉型自闭儿，老师正是利用他的这种特质，通过图卡抓住他的注意力，继而进行语
言教学。
像政政这样的孩子，我们很难让他关注我们发音。
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找到他所关心的，利用他的特点来达到教学目标，即在不断地运动和看图卡的过程中，刺激他的听语
，是老师常用的一种方法。
在视觉和语言的同步刺激下，政政开始明白每一样物体都可以用一种声音符号来表示，他就会很喜欢
听大人去读那些图卡，渐渐转向对声音产生感觉。
没多久，政政就可以自己说出一些图卡的内容了，比如“苹果”、“香蕉”、“小猫”等。
当孩子们可以发出许多不同的音以及说出两三个字的句长时，老师就会用不同的方式去刺激孩子的听
觉记忆能力，并不断增加句长。
在中心二楼的运动教室里面，老师除了引导孩子们做各种各样的运动之外，还会不停地对着孩子唱儿
歌、念童谣、三字经、唐诗等。
老师会让孩子们跟着她一句一句地仿说，比如“小白兔，白又白，两只耳朵竖起来，爱吃萝卜爱吃菜
，蹦蹦跳跳真可爱⋯⋯”孩子们在不断接受语言刺激以及跟说训练的过程中，慢慢就把这些儿歌、童
谣背诵了下来。
根据孩子的接受情况，老师会选择不同字数长度的内容，随着字数不断增长，孩子的听觉记忆广度不
知不觉中就增加了。
老师们常常会用一种简单易行的方法来测验孩子的听觉记忆广度，即让孩子跟着仿说数字符串。
如果孩子能够跟着老师说出“357”，就意味他大约可以仿说5～6个字的短句了。
数字符串很随机，没有任何意义，是目前测验孩子瞬间听觉记忆广度最为准确的方式。
有时候在运动的间隙，或是在楼梯上，我们往往可以听到老师在教孩子说一些数字符串。
数字符串的长度每增加一个，即表明孩子的听觉记忆广度又增加了一岁。
语言开发越早越好。
在我的经验里，如果过了八岁以后，孩子还没有开口，就可能会终生无语。
值得庆幸的是，随着自闭症知识的宣传和普及，越来越多的自闭儿或存在发育障碍的孩子，在很小的
时候便可以被筛查出来，从而及时接受特殊教育。
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后记

八月正是炎炎夏日，我很有幸去旁听了华东师范大学特教学院杨广学教授的博士生课程，内容正好和
自闭症相关。
    杨教授向我提出了一个非常严峻的问题：“你现在有一个误区，对于孩子的青春期，你有没有考虑
过呢？
”这让我心头一震！
随着齐齐的慢慢成长，不仅是青春期，之后孩子的职业训练、就业，以及那些无法就业孩子的养护，
等等，都是我近年来比较关心的问题。
    自闭症真的是一个社会问题，不仅涉及医学、心理学、教育学，还包括基因研究、社会伦理、家庭
关系、社会福利等。
在自闭症发病率日渐增高的今天，各种问题也越来越明显。
    自闭儿身处的外部环境对他们来说非常重要。
虽然他们和别人不一样，但有一点，他们和我们一样是“人”：他们一样要有“人”的尊严，也需要
和我们一样享受生活、享受受教育的权利。
但就目前的情况来看，要实现这些似乎非常艰难。
从最初对于自闭儿的早期筛查、康复训练开始，到之后的特殊教育、入园、入学，以及未来的职业培
训、就业安置、生活养护等，我们都才刚刚起步。
而发达国家已经在这条路上探索了多年，并且建立了全面的保障系统。
同时，国内社会大众对于自闭症的认识，仍然处于懵懂、一知半解，甚至是误解的状态。
    所以，这条道路仍然很艰难，也很漫长⋯⋯希望我的愚见能给开始在这条道路上摸索的家长以希望
和帮助。
    我只是一位母亲和一位特殊教育的实践者，虽然有着较为丰富的操作经验和心灵感悟，但是在理论
方面仍然有所欠缺。
如书中某些方面出现错误，敬请读者谅解，同时也欢迎各位专家老师批评指正。
    在此，特别感谢刘弘白博士，他的教育理念给了我很大启发，对齐齐的成长非常有帮助。
同时也要感谢我的同事孙湧老师，在我写作期间替我承担了大量的工作，以及我的家人在我工作和生
活上给予的协助。
    其实，我最想感谢的是我的孩子，可爱的齐齐，若没有他，我怎么会具备这样的智慧和力量与自闭
症作战？
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媒体关注与评论

　　陈婕女士根据自己的切身经历和实践反思，讲述了抚养、教育自闭儿的心路历程，真实感人。
我相信，自闭儿家长和专业工作者不仅可以从本书得到丰富的信息，还可以得到心灵的启示。
热诚地向大家推荐这本好书。
　　——华东师范大学特殊教育系博导、教授，自闭症研究中心主任  杨广学　　看了《蜗牛牵我去
散步》后，我非常感动和震惊。
感动的是，她作为一个自闭症儿童的母亲、家长，对广大的自闭症患儿家长说出自己的亲身体会和感
受，避免孩子在接受教育和训练中走弯路；震惊的是，她在帮助自己孩子走出困境的过程中的观点、
做法，尤其是对其他家长的建议是那么真实、真情和专业。
　　——上海交通大学医学院附属精神卫生中心主任医师、教授、博导  杜亚松　　《蜗牛牵我去散
步》为我们讲述了一个激扬着光明与进步的故事。
她用丰富的经历与科学的探索证明养育自闭儿并没有想象中那样绝望，恰恰相反，如果您是有心人，
这个过程就会充满令人激赏的希望与温暖。
通过阅读这本书，家长们一定能更好地了解孩子，并对孩子的个性化训练有更科学的把握与更全面的
认识，为自闭儿的成长摆正方向、铺平道路。
　　——南开大学行为医学中心主任、医学院副教授　 王崇颖　　同样是母亲如何培养教育孩子，这
本书实在没什么噱头，因为，这位母亲没能把儿子送进北大、清华、哈佛，也许，她儿子能顺利从小
学毕业就已经不错了。
不是每个人都能抓到一把好牌的，但我们可以尽量把手上的牌打好。
我尊敬这位母亲，敬佩她为儿子所做的一切。
　　——《爸爸爱喜禾》作者  蔡春猪
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编辑推荐

《自闭症专家妈妈的育儿经:蜗牛牵我去散步》由上海交大医学院附属精神卫生中心主任杜亚松、华东
师范大学自闭症研究中心主任医师杨广学、南开大学行为医学中心主任王崇颖、《爸爸爱喜禾》作者
蔡春猪联袂诚意推荐。
每一个孩子来到这个世界上时，带给父母的都是兴奋、激动与快乐。
在孩子一天一天成长的过程之中，我们慢慢发现，他为什么总是和别的孩子不一样？
没有目光的对视、对声音没有反应，似乎总是沉溺于自己的神秘世界里，又似乎对父母没有太多的依
恋。
在怀疑、犹豫与纠结之中，父母们彷徨而迷茫。
在奔波于各家医院、各个康复机构的过程中；在等待蜗牛缓慢前行的过程中，父母们曾经是那样的苦
恼，那样的急躁不安⋯⋯一次又一次，我们的身体和心灵得到了极大的磨炼。
然而，当我们能够从苦难与折磨中站起来，当我们能够伸出双手，真正去拥抱这个孩子时；当孩子在
别人面前出现行为问题，我们能不在乎别人异样的眼光，勇敢地告诉别人“我的孩子是自闭儿”时，
于是，我们的内心变得强大了。
为了能给更多在黑暗中摸索的人以帮助，给孩子们以机会和希望，作者陈婕将自己做自闭儿妈妈和办
机构以来的一些理论和成功经验总结开来，浓缩成《自闭症专家妈妈的育儿经:蜗牛牵我去散步》。
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名人推荐

陈婕女士根据自己的切身经历和实践反思，讲述了抚养、教育自闭儿的心路历程，真实感人。
我相信，自闭儿家长和专业工作者不仅可以从本书得到丰富的信息，还可以得到心灵的启示。
热诚地向大家推荐这本好书。
——华东师范大学特殊教育系博导、教授，自闭症研究中心主任 杨广学看了《蜗牛牵我去散步》后，
我非常感动和震惊。
感动的是，她作为一个自闭症儿童的母亲、家长，对广大的自闭症患儿家长说出自己的亲身体会和感
受，避免孩子在接受教育和训练中走弯路；震惊的是，她在帮助自己孩子走出困境的过程中的观点、
做法，尤其是对其他家长的建议是那么真实、真情和专业。
——上海交通大学医学院附属精神卫生中心主任医师、教授、博导 杜亚松《蜗牛牵我去散步》为我们
讲述了一个激扬着光明与进步的故事。
她用丰富的经历与科学的探索证明养育自闭儿并没有想象中那样绝望，恰恰相反，如果您是有心人，
这个过程就会充满令人激赏的希望与温暖。
通过阅读这本书，家长们一定能更好地了解孩子，并对孩子的个性化训练有更科学的把握与更全面的
认识，为自闭儿的成长摆正方向、铺平道路。
——南开大学行为医学中心主任、医学院副教授 王崇颖同样是母亲如何培养教育孩子，这本书实在没
什么噱头，因为，这位母亲没能把儿子送进北大、清华、哈佛，也许，她儿子能顺利从小学毕业就已
经不错了。
不是每个人都能抓到一把好牌的，但我们可以尽量把手上的牌打好。
我尊敬这位母亲，敬佩她为儿子所做的一切。
——《爸爸爱喜禾》作者 蔡春猪
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