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前言

推荐序1    我的声音你听到了吗？
    ——写给《凯丽的心声》    北京星星雨教育研究所创办人田惠萍    最近两年，关于自闭症／孤独症
的书籍开始多了起来，我应该为此感到欣慰，因为这是我和我的儿子杨弢——中国大陆第一代获诊断
的自闭症人——所为之努力和奋斗的。
但实际情况是，我常常感到更加的绝望和悲伤——当我看到很多出版物把焦点放在对自闭症人所谓的
天赋、康复奇迹及治愈方法等的“忽悠”上。
    《凯丽的心声》是一部让我能够一气呵成地看完，并为之深深吸引的好书，是因为它全篇都是在为
自闭症人发出声音，告诉人们只要我们努力地“倾听”，我们身边的自闭症人就能够“说话”。
希望读者能够从凯丽和她的家人的生活历程中多了一份对自闭症人的理解，而不是多了一个窍门让他
们变成“非自闭症人”。
所以本书与其说是讲述了一个令人震惊的自闭症人从沉默到发出“声音”的故事，不如说是在告诉我
们如何成为自闭症患者身边合格的亲人、教师、照料者⋯⋯    我们这个世界从20世纪40年代初开始关
注“自闭症”这个群体，科学家及临床工作者们一直在努力地探索，期望能够走进他们的世界，但所
有的观察和研究都是从“我们”这个非自闭症世界出发的，这种努力虽然一直都有进展，也不乏有突
破性的进展，但都无法改变人们在面对自闭症人时的困惑——从书中我们可以看到在凯丽的周围从一
开始就围绕着专业人士的努力和忙碌。
因此，对这个群体的介绍和描述总是从将其冠以“迷一般”的自闭症开始的。
    直到20世纪90年代，来自自闭症人本身的著述开始出现。
他们都是各个国家第一代被诊断为自闭症的人，他们长大了，成熟了，他们当中的幸运者能够叙述自
己的感受。
从此，世界对自闭症的认识资料中多了一个不可忽视的资源——自闭症患者本身，多了一个视角。
非自闭症世界的人一开始真是被震惊了，因为源自于他们的描述与我们自以为是的理解太不相同了，
它颠覆了我们的逻辑，让我们发现原来我们自己何尝不是因为深陷在一个世界中而自我封闭着呢！
让我们知道原来我们以为是在“为他们好”而付出的努力只是增加了他们的精神痛苦和生活负担！
    我相信，阅读凯丽的故事，能够帮助中国的读者对自闭症在以下几点上有更加清晰的认识：    1。
自闭症是一个谱系的概念，每个自闭症患者都不相同，因为致病原因是多样性的，因此，面对每一个
自闭症个案时，都需要专业人士为他制定个别化的干预方案，不能仅凭想当然和热情。
    2。
这种个别化的干预方案不是“一挥而就”，而是一定要具有连续性、延续性和长期性，需要在实行中
不断地修订和更新；不是打“歼灭战”，而是找到适合这一个自闭症人的生活方式和方法。
即：我们要做的不是把自闭症消灭掉，而是如何让自闭症人和我们一起共享这个世界。
这里就涉及到一个命题——对待有特殊需求的人，即我们通常称之的“残疾人”，我们是拒绝和排斥
，还是尊重和接纳。
    3。
每个自闭症人都有发出声音的可能和需求，但需要找到适合他们的表达方式。
凯丽是幸运的，她最终在身边人（专业工作者和家长）的探索和努力下，学会了用打字来表达，这就
是她的“说话”方式。
相信每个看到凯丽叙述的人都会深深地被感动和被震惊。
    4。
凯丽的叙述，让我们知道她不能说话；但凯丽的故事让我们知道她能够表达。
这就是当今世界上面对自闭症人所遵循的（干预、教学、训练）基本原则：找到适合他（这一个自闭
症人）的沟通方式。
    5。
我们通常理解的“说话”即是有声语言。
有声语言是语言的一种，但不是唯一的语言形式；使用有声语言可以帮助人类达成沟通，但沟通不仅

Page 2



第一图书网, tushu007.com
<<凯丽的心声>>

仅只有有声语言一种。
临床实践和研究发现，良好的视觉支援体系能够更好地帮助自闭症人理解周围的世界，并表达他们自
己的需求和愿望，顺利完成日常生活流程中的基本沟通与交往。
从书中可以看到把图片沟通体系引进凯丽的生活中所带来的变化，而正是这种变化为后来凯丽找到自
己的“表达”方式奠定了路径和方向。
    凯丽是幸福的，虽然她的成长伴随着艰辛和误解，但从不缺少尊重和真爱；凯丽的父母是幸福的，
虽然他们面对挑战，有着常人难以承受的坎坷，但他们的努力最终走上正确的方向，并得到了丰厚的
回报——听到了凯丽的声音。
    合上此书的最后一页，我因沉浸在凯丽的幸福生活中而挂在脸上的笑容很快就消失了⋯⋯我笑不出
来，每当我想到在中国大陆的大多数自闭症人的家长：他们离乡背井，妻离子散，四处奔波，砸锅卖
铁，放弃家庭生活，职业和个人爱好都成为奢望，为的是找一个地方让孩子说话，以为会说话就不是
自闭症了⋯⋯我只想流泪；每当我想到那些被压上各种“训练方法”刑台的自闭症孩子，他们身边没
有人理解，他们需要表达其它的表达方式，因为“说话”对于他们当中的大多数是不可能的事情⋯⋯
我更感到一种无奈；每当我想到现在到处都是所谓的“自闭症训练中心”，因为缺少正确的专业知识
和认识，将自闭症简单地理解为“言语障碍”，费尽心机地逼孩子说话，在不知不觉中成为自闭症儿
童健康成长的扼杀者⋯⋯    由李连杰和文章在2010年倾情主演的电影“海洋天堂”，让自闭症在中国
被大众所认识，这应该是中国自闭症人的幸运；但我知道，真正的幸运是那一天来临时：每个自闭症
人的身边都有为他们而倾听的耳朵。
我会继续努力，为的是让我们听到自闭症人的声音，享受他们是我们生活中的一份子。
    2013年2月
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书籍目录

推荐序（田惠萍） 推荐序（张彩虹） 译者序 前言 第一章上天赐于我一枚硬币 塔妮是正面，凯丽是反
面 1.一再出现的梦境 2.屋漏偏逢连阴雨 3.挣扎在湿滑的泥泞中 4.安静地睡吧，孩子 5.宝贝，对不起 6.
一双双温热的手 7.生活再度沦陷 8.另一个梦 第二章沉默了多久 心灵才发出了这困兽般的呼喊 9.键盘上
的奇迹 10.为过去感到悔恨 11.追随那一缕微弱的光 12.一劳永逸只是幻想 13.长大，分开 14.嘶吼不仅仅
是嘶吼 第三章这是一辆缓慢前行的列车 只要有目的地，我们就应感到满足 15.你快乐，所以我快乐 16.
前所未有的欣慰和喜悦 17.期待已久的家庭旅行 18.敞开的心门 19.宝贝，回家 20.道别 21.直视恶魔 22.磨
人的青春期 23.最后一场梦 24.那些忘不了的爱和关怀 25.我是凯丽 后记 马的嘶鸣（作者：凯丽·弗莱
希曼） 与凯丽聊天：论自闭症的真相与谬误 那么美的未来
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章节摘录

版权页：   《凯丽的心声》是一部让我能够一气呵成地看完，并为之深深吸引的好书，是因为它全篇
都是在为自闭症人发出声音，告诉人们只要我们努力地“倾听”，我们身边的自闭症人就能够“说话
”。
希望读者能够从凯丽和她的家人的生活历程中多了一份对自闭症人的理解，而不是多了一个窍门让他
们变成“非自闭症人”。
所以本书与其说是讲述了一个令人震惊的自闭症人从沉默到发出“声音”的故事，不如说是在告诉我
们如何成为自闭症患者身边合格的亲人、教师、照料者⋯⋯ 我们这个世界从20世纪40年代初开始关注
“自闭症”这个群体，科学家及临床工作者们一直在努力地探索，期望能够走进他们的世界，但所有
的观察和研究都是从“我们”这个非自闭症世界出发的，这种努力虽然一直都有进展，也不乏有突破
性的进展，但都无法改变人们在面对自闭症人时的困惑——从书中我们可以看到在凯丽的周围从一开
始就围绕着专业人士的努力和忙碌。
因此，对这个群体的介绍和描述总是从将其冠以“迷一般”的自闭症开始的。
 直到20世纪90年代，来自自闭症人本身的著述开始出现。
他们都是各个国家第一代被诊断为自闭症的人，他们长大了，成熟了，他们当中的幸运者能够叙述自
己的感受。
从此，世界对自闭症的认识资料中多了一个不可忽视的资源——自闭症患者本身，多了一个视角。
非自闭症世界的人一开始真是被震惊了，因为源自于他们的描述与我们自以为是的理解太不相同了，
它颠覆了我们的逻辑，让我们发现原来我们自己何尝不是因为深陷在一个世界中而自我封闭着呢！
让我们知道原来我们以为是在“为他们好”而付出的努力只是增加了他们的精神痛苦和生活负担！
 我相信，阅读凯丽的故事，能够帮助中国的读者对自闭症在以下几点上有更加清晰的认识： 1.自闭症
是一个谱系的概念，每个自闭症患者都不相同，因为致病原因是多样性的，因此，面对每一个自闭症
个案时，都需要专业人士为他制定个别化的干预方案，不能仅凭想当然和热情。
 2.这种个别化的干预方案不是“一挥而就”，而是一定要具有连续性、延续性和长期性，需要在实行
中不断地修订和更新；不是打“歼灭战”，而是找到适合这一个自闭症人的生活方式和方法。
即：我们要做的不是把自闭症消灭掉，而是如何让自闭症人和我们一起共享这个世界。
这里就涉及到一个命题——对待有特殊需求的人，即我们通常称之的“残疾人”，我们是拒绝和排斥
，还是尊重和接纳。
 3.每个自闭症人都有发出声音的可能和需求，但需要找到适合他们的表达方式。
凯丽是幸运的，她最终在身边人（专业工作者和家长）的探索和努力下，学会了用打字来表达，这就
是她的“说话”方式。
相信每个看到凯丽叙述的人都会深深地被感动和被震惊。
 4.凯丽的叙述，让我们知道她不能说话；但凯丽的故事让我们知道她能够表达。
这就是当今世界上面对自闭症人所遵循的（干预、教学、训练）基本原则：找到适合他（这一个自闭
症人）的沟通方式。
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后记

哇，我简直不敢相信你居然能把全书看完并且读到我写的这个章节来！
还是跟我说实话吧，你并没有把我爸爸写的内容全部看一遍，是吧？
你翻到这个章节来，只有三个可能。
    第一种可能是，你买来了这本书，正看着呢，结果书掉到地上了，捡起来的时候，书翻到了这一页
。
你的运气真是太好了。
    第二种可能是，你开始看这本书，但是前面的内容开始让你觉得无聊了，你只想看看这个故事的结
局怎样，于是你翻到最后一个章节，想看一看作者是谁。
不看不打紧，一看了不得，你太喜欢本章的内容了，不看完这章的内容不愿意撒手。
    第三种可能是，你在书套上看到我爸爸打的广告了，如果你从头到尾读完全书并且完成网上的测试
题，他就支付你100加币。
    哈哈，看到这里，你一定偷偷瞄了书套一眼。
    不说笑了，我爱我的父亲，他愿意写这本书与你这个读者分享我的经历，我感到很荣幸。
人们经常说我是一个奇迹，但事实上，你读完本书就会发现，我学会打字的这个过程并非一蹴而就的
。
我花费了很多时间、精力，付出了很大的代价才达到现在这种程度。
我的爸妈也一直在身边支持我，多亏了他们的付出与坚持，我才有机会把内心的想法说出来。
    那么，我为什么把内心的想法称为“内在的声音”呢？
实际上，我小时候就一直在说话。
只是我脑海中的想法从来没有从嘴里说出来过，没有与外界分享过，但是我在脑子里与自己交谈。
我记得自己第一次在脑子里对话并且想要与外界交流是我5岁还是6岁的时候，我的保姆正在厨房里为
我的哥哥马修以及我的妹妹塔妮做东西吃。
她问他们想吃点儿什么。
我记得哥哥抢先回答，接着妹妹也大叫着说出自己想吃的东西。
我记得自己在脑海里告诉她我想吃卡夫通心面和芝士。
当时我保姆复述了一遍我哥哥和我妹妹的要求，但是从来不复述我的要求。
我觉得那是我第一次意识到我说出来的话跟马修和塔妮说的话不一样。
我记得当时我开始意识到自己与众不同。
我估计自己心里隐隐约约知道自己与众不同，但是直到那一天我才真正意识到这个问题。
    你应该也看出来了，内在的声音始终存在，我只是表达不出来。
我经常自言自语，即便别人听不懂我说什么，我也会回答他们的问题。
对于我本人而言，我的声音始终很特别，即便只有我自己能听到。
我记得自己想过如果我能够把内在的声音像马修或者塔妮那样说出来，或许我就跟大家一样了。
然而，有超过10年的时间，我内在的声音被封锁在体内。
我相信我们所有人都拥有内在的声音，我们需要做的不过是寻找方法表达出来。
    我意识到自己与众不同之后，就开始留意到我妹妹与我不同的其他细节。
她可以坐在电视机前面看几个小时的电视，我不明白她是怎么做到的，因为我试图这么做的时候就承
受不了电视提供的信息量。
    用梳子梳头发给我的感觉是有人揪着我的一撮头发想要把它扯下来。
但是我妹妹可以坐在镜子前面若无其事地用梳子梳头。
我妈妈或者爸爸也会嚷嚷着让她去梳头，但是她还是可以毫无困难地做这件事。
    不同食物的气味和口味对于我来说总是一件麻烦事儿。
然而，我哥哥和我妹妹似乎从来没有这方面的困扰。
我还留意到一个非常奇怪的现象，他们总是愿意相互触碰、拥抱或者打闹。
然而，当他们试图与我触碰、拥抱或者打闹的时候，我就产生约束感，并且难以承受，我希望他们能
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够走开。
我一直弄不明白为什么他们能够做到我无法做到的事情。
    自那个时间点开始，我的生活和我兄弟姐妹的生活开始产生更大的差异。
⋯⋯
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媒体关注与评论

大多数人的交流能力是与生俱来的，而凯丽能够与外界交流则证明了她每天的拼搏和奇迹般的成功。
——《出版人周刊》这是一本关于作者和他的妻子共同抚养患有自闭症女儿的经历的优秀传记，也是
从一出生就不能说话的凯丽的悲痛共鸣⋯⋯在凯丽自己的篇章里，她的文字和魅力都为这本回忆录更
让人期待。
——《书单》读到凯丽与她的父亲用对话表达她内心的情感时，就像她表达潜藏在自闭症头脑里的生
活一样让人震惊⋯⋯既令人心痛又鼓舞人心。
——《柯克斯评论》这是一个关于一个家庭通过坚持不懈的努力帮助自闭症患儿发现其心声的好故事
。
对于自闭症患者及其家庭，以及那些与自闭症患者进行互动的人来说，这是一本非常有用的书。
——《图书馆期刊》凯丽讲述了一个自闭症患者在情感上和身体上的感受，这让我们大开眼界。
十分诚恳地说，我认为凯丽自撰的篇章应该被这个社会所阅读，尤其是在‘自闭症宣导月’就要到来
的时候。
——父母网幽默、讽刺、真切，凯丽的文字闪耀着个性和智慧的光芒，她的力量和决心为其增添了花
火和希望。
——《纽约日报书刊》
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编辑推荐
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名人推荐
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