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孤独症，又称孤独谱系障碍，是一种较为严重的神经发育障碍性疾病。目
前对孤独症还没有特别有效的治疗方法，唯有针对性的康复训练和物理治疗，
才能尽可能改善患儿状况，帮助他们恢复社会功能，融入社会。

生活中，如何判断孩子有孤独症倾向？专业医生表示，孤独症谱系障碍是
一个儿童发育行为学问题，主要的临床表现有：言语障碍、社交障碍、刻板行
为。比如孩子一般一岁左右就可以说简单的词组，例如“爸爸”“妈妈”，两岁之
后能说稍长一点的句子。如果孩子到了该说话的时候却不会说话，甚至出现重
复、局限的兴趣和一些刻板行为，对家长的呼唤不理睬，不听指令，不与他人交
流等情况，家长就应该引起重视，及时带孩子到医院检查。2-5岁是黄金干预
期，早发现早干预，对孤独症儿童的症状改善显得尤为重要。
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他们像星星一样纯净，却也像星星一样孤

独。他们是一群可爱的人，却被孤独症夺去了光

芒与色彩……他们被称为“星星的孩子”。而在这

些孩子的背后，都有一个负重前行的家庭。

他们遇到的最大困难是什么？全社会应该怎

么帮助这些家庭？在4月2日第十六届“世界孤独

症关爱日”前夕，记者走进“星星”家庭，与两位妈

妈进行了一次面对面的交流。

婷婷今年16岁，此时本应该跟同龄
的孩子一起坐在教室里为考大学而拼
搏。去年上完初中后，婷婷又回到了康
复中心，这里有老师给她上课、做康复，
有同伴一起玩耍，熟悉的环境也让她非
常适应。

说起这16年来的不易，妈妈陈女士
几度哽咽。婷婷被诊断为孤独症后，4岁
就被送到了康复中心进行康复训练。陈
女士看着她慢慢进步：会跟别人打招呼
了，能认字了，会跟同伴进行简单交流
了。

面对这么一个特殊的孩子，陈女士
一家人也遭遇过邻居的白眼和陌生人的
恶意，家里时不时被低沉的气压包围着，
这让每个人都觉得很沉重。有时睡到半
夜突然醒来，陈女士反复问自己：等我们
老了，能把孩子托付给谁照顾？一想到
这个问题，心里就止不住地刺痛。经反
复衡量，她决定再生一个孩子。为此，她
跑了无数趟医院，做了最严格的检查，终
于在婷婷出生7年后，如愿生下一个健
康的女儿。

二女儿的到来，让一家人看到了生

活的希望。婷婷康复训练几年后，恢复
情况还不错，于是陈女士将她送进普通
幼儿园就读。即使如此，婷婷也没有间
断在康复中心的训练。读完幼儿园后，
婷婷又上了小学，就读期间也遇到过各
种问题：不能集中精神听课、学习成绩垫
底、遭同学取笑甚至拳脚欺侮。不管受
了多少罪，一家人还是咬牙坚持下来，只
为了让婷婷学会跟同龄人相处，今后能
更好地融入社会。

等二女儿长到了6岁，陈女士又决
定生第三个孩子。“我想得很多很多，等
我们老了，二女儿一个人既要照顾父母，
又要照顾姐姐，这个压力实在太大了，再
生一个弟弟或妹妹，可以帮她一起分担
责任。”说到这里，陈女士的眼角泛起了
泪花。

如今，陈女士有了三个女儿，分别
为16岁、9岁、3岁。自从婷婷出生后，
陈女士再也没上过班，她的父母也一
直在帮忙照顾孩子。这三个孩子的身
上，陈女士倾注精力最多的，还是婷
婷。“她的情况特殊，作为母亲，我只能
全力以赴。”

陈女士：
又生两孩 希望一起分担照顾姐姐的责任

王女士的孩子萌萌今年5岁，正在
上幼儿园中班。近一年来，她每天上午
在普通幼儿园就读，下午在康复中心进
行康复训练。

自出生以后，萌萌就是个安静的小
女孩。她喜欢一个人待着，像是在想什
么心事，无论家人跟她说什么，她都很少
有反应，眼睛也不看你。刚开始家人也
没怎么放心上，觉得每个小孩都不一样，
自家的孩子比较内向，不爱说话。直到
要上幼儿园了，萌萌还不会叫爸爸妈妈，
也不说话。这下王女士慌了，带孩子去
医院检查，结果被诊断为孤独谱系障
碍。医生建议家长不能再耽误时间，赶
紧给萌萌进行康复训练。

经多方打听，王女士把萌萌送到了
爱尔斯康复中心，老师们针对孩子的情
况，制定了相应的康复计划。经过一年
多的康复训练，萌萌的进步非常大，不仅
会叫爸爸妈妈了，还会开口表达自己的
意愿，说话时也会用眼神进行对视。

“刚上幼儿园那会儿，她只能坐个
10来分钟，然后自顾自站起来，去别的
教室走一圈，再回来坐下。过了一会儿，
她又站起来走了。现在这种情况好多
了。”说起女儿的进步，王女士露出了会
心的微笑。

为了陪伴女儿，她在培训机构找了
份工作，只在双休日上班。周一至周五，
她把所有时间都用在了女儿身上：上午
陪女儿在幼儿园就读，下午陪女儿在康
复中心训练。“我的心总是悬在半空，就
怕孩子出现状况，我不能离得太远，万一
孩子有需要，我得第一时间出现在她身
边。”为此，王女士几乎断了和朋友的联
系，留给自己的时间少之又少。

在孩子进行康复训练的同时，王女
士也从爱尔斯的家长课堂里学到了孤独
症的相关知识及干预技能。“要是我能早
些了解这方面的知识，早些进行干预，对
萌萌的成长会更有利。”说到这里，王女
士不免有些自责。

王女士：
为全心陪伴孩子 只在双休日工作

在交流中，陈女士说到了目前面
临的两大困难：一是孩子的康复训练
加上多门辅助课程，一年的费用高达
9万元，给家庭造成了沉重的负担。
二是孩子上完初中后怎么办？有什
么地方可以继续读书？等成年以后
能不能找到合适的工作？

按照省里的相关政策，凡萧山户
籍0至6周岁的残疾儿童，目前每人
每年最高可享受2.4万元的康复服务
补贴，其中孤独症儿童可享受3万元
的康复训练补助。而像婷婷这样超
过6周岁的孩子，已不能享受这一补
助。

陈女士大致算了一下，婷婷从4
岁到16岁，中间只享受过一年的康复
训练补助，总费用已超过六七十万
元，而接下去的康复训练还需要继续
投入。“对我们这样的三孩家庭来说，
负担只会越来越重。”陈女士忧心忡
忡地说道。

除了不菲的康复费用，陈女士还
担心婷婷的未来。去年初中毕业后，
婷婷面临着何去何从的选择。以她
的智力水平及当前高中的学习强度，
继续读高中对婷婷来说肯定不现实，
而且学校也未必肯接收。如果让婷
婷回家，不与外界进行交流接触，她
之前通过康复训练掌握的各种技能
就会逐步退化，而家人也将面临巨大
的照看压力。

正在踌躇不定之际，陈女士想到
了爱尔斯康复中心。她向负责人张
娜娜讲明情况后，得到了想要的答

复：把婷婷放这儿吧，我们一起努力，
陪孩子成长。对爱尔斯来说，目前在
这里康复训练的都是低龄段的孩子，
收婷婷这样的大孩子，需要重新探索
设计康复课程。

婷婷暂时有了去处，但成年以后
怎么办？这样特殊的孩子，能像普通
人一样找到一份工作吗？即使能找
到，他们能适应社会角色、得到认可
吗？夜深人静的时候，陈女士经常会
这样问自己。

虽然孩子还在上幼儿园中班，萌
萌的妈妈也同样表现出对孩子将来
的担忧。“目前，1-9年级义务教育能
够保障我们的就学，康复医疗水平也
能满足我们的需求，但孤独症是很难
痊愈的，需终身康复训练，孩子未来
又该何去何从呢？毕竟父母的陪伴
时间有限……”说到这里，王女士哽
咽了。

两位妈妈都表示，希望能得到社
会层面的关注，更期盼社会建立全生
命周期支持体系，在教育、就业等方
面给予孤独症患者多一些机会，引导

“星星的孩子”走出自我的世界，慢慢
地融入到一个正常的社交环境里。

张娜娜从2010年起就专注于儿
童康复工作，对孩子们特别有感情。

“我们花大力气对孩子开展康复训
练，将他们送进普通的幼儿园、学校，
我最不愿看到的是，等这些孩子完成
9年制义务教育，最后又不得不再次
回到家中，这对孩子的身心伤害太大
了。”

采访中，两位妈妈多次提起，平
时带孩子出去，最怕别人异样的目
光。希望社会能给予这些特殊的孩
子更多的包容，也希望政府、社会组
织、企业和爱心人士给予更多支持，
让孤独症孩子生活在同一片有爱的
蓝天下。

读书难、就业难
谁来托起这些孩子的未来
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