
走走近近““星星星星的的孩孩子子””，，体体味味那那种种无无助助
本报记者走进自闭症儿童家庭，记录他们的辛酸生活

本报记者 尹海涛

有这么一群孩子，他们有
视力，却不愿看外面的世界；
他们有听觉，却总是充耳不
闻；他们有语言，却不愿与人
交流，甚至不曾喊过“爸爸妈
妈”……他们就像天上的星星
一样，活在自己的世界里，所
以人们叫他们“星星的孩子”。
4月2日是“世界自闭症日”，记
者走进自闭症儿童家庭，了解
这些小“星星”以及“星星”家
庭不为人知的辛酸故事。

小女孩星星(化名)今年6岁
了，是一位自闭症儿童，目前在
烟台心生元自闭症康复学校治
疗，据星星的妈妈李爱(化名)说，
他们是在孩子两岁时发现孩子
是一名自闭症儿童。

“我27岁结婚，30岁丈夫去
世，感觉天都塌下来了，当时孩

子只有一岁半，把孩子托给父母
后，自暴自弃了8个月，孩子两岁
后，亲人就发现孩子有点不对
劲，不搭理人，一直不说话。”李
爱说，有一天母亲把她从屋子里
拖出来，说她真狠心，放着孩子
不管，两巴掌把她打醒了。

“孩子不说话，我很自责，也

认为是自己不负责任才造成孩
子这样。”李爱说，以为多陪陪孩
子就好了，实在没想到孩子这是

“病了”。直到去青岛一家医院检
查后才得知，孩子患有自闭症，
是先天性的。为了给孩子治病，
李爱和星星开始奔波在前往自
闭症儿童培训机构的路上。

记者从市残联了解到，2013

年，烟台在全市范围内推行了
“春苗阳光”工程，已经将自闭症
儿童的康复纳入救助范围，每月
由政府给予1000元钱的救助，只
要孩子在10岁以内，并且在机构
内进行康复，就可以享受这种救
助。

记者从烟台市儿童福利院
获悉，去年10月份，烟台市儿童
福利院向社会面向开放，开始接
纳外界特殊儿童的教育和康复。

据介绍，目前烟台市儿童福
利院已接纳社会自闭症儿童25

名左右，接纳能力在100人左右。
烟台市儿童福利院负责特

殊儿童康复教育的程主任告诉
记者，目前烟台还没有公办的自
闭症儿童培训机构，都属于民办
机构，面临资金短缺和技术落后
的现状。

“烟台目前民间机构采用的
培训方式在大城市已经逐渐被
淘汰，今年4月份，儿童福利院将
引进大城市最先进的技术，用来
对特殊儿童进行教育和康复。”
程主任告诉记者，目前儿童福利
院一直在着力打造针对特殊儿
童群体公益性康复教育基地等
硬件条件，为社会特殊儿童群体
进行康复和教育。

本报记者 尹海涛

作为自闭症儿童的妈
妈，经历过大风大浪后，李
爱现在已经变得足够坚强。

“现在没有什么可怕的，但
是让我担忧的是，我百年之
后，谁来照顾孩子。”

谈起孩子的未来，李
爱眼前发懵。“看不清未
来 ，也 不 太 敢 想 。”李 爱
说，她现在只希望孩子能
够生存下去。

“现在在培训机构，
只能机械地做一些动作训
练，比如走独木板，玩圆
球等，我希望孩子能够学
到生存技能。”李爱说，有
时候有的家长看到孩子吃
垃圾桶里的食物，许多家
长 会 阻 止 孩 子 ，她 却 觉
得，孩子起码能知道找食
物吃，以后就饿不死。

“希望以后有福利工
厂和福利机构收留她，我
不可能照顾她一辈子。”
李爱对星星的未来一直充
满担忧。

4年前，李爱和星星来到烟
台心生元自闭症康复学校，两个
月后，星星经过康复，终于会叫
妈妈了，这让李爱非常高兴。

“虽然孩子不知道妈妈这两个
字的含义，但我心里非常满足。”李
爱说，星星以前就跟个小木偶似
的，脸上没有任何表情，看到现在

的转变，更加坚定了对孩子的治
疗。但是，治疗只坚持了7个月，李
爱就花光了全部积蓄。

李爱告诉记者，她那一段时间
非常绝望，有过不少次轻生念头。

“作为一个自闭症儿童的妈妈，轻
生我也要带着孩子一起，因为离了
我，孩子根本不能独自生活。”

好在家人的劝说和学校老
师的开导，让李爱坚持了下来。
在父母亲友的经济支援下，这4

年来，星星有幸一直在康复学校
接受康复培训。如今李爱已经重
新组建了家庭，新爸爸对星星一
直很好，这对李爱和星星来说是
幸运的。

今年，星星已经6岁了，虽然
经过了4年的康复培训，有了很
大进步，但作为自闭症儿童，她
还是无法与普通孩子相比。

李爱告诉记者，星星始终不
能表达自己的情感，学到的东西
在她脑子里只是刻板的记忆，她
没有逻辑思维。“比如她想爸爸
了，她不知道怎么去表达，她只
会不停地重复说‘爸爸回来了’，
因为‘爸爸回来了’这句话在她

脑子里只是个记忆。”说起星星，
李爱眼里总是噙着泪水。

“我不太敢领着孩子出去
玩，因为她根本什么都不懂。”李
爱说，有一次出去玩，星星因为
抢别人的东西，她赔了好多不
是。“我不止一次打过孩子，因为
她做错了事，根本无法用言语和
她解释错在哪里，只能反复用疼
痛让她记住有些事情不能做，做
了就得挨打，挨打就会疼。”

李爱说，带着星星外出，有
时星星做错了事，她就给人解
释星星是自闭症儿童，乞求别
人原谅。“她有自闭症难道你也
有吗！”每次听到对方这样回
复，李爱心里止不住地委屈和
伤心。

“大家对自闭症儿童还是不
够宽容，所以我现在很少带她出
去玩，我们渴望得到大家的宽容
和关爱。”

也许很多人和我一样，最早知
道乌镇是在电视《似水年华》，那个
唱《我想我是海》的大男孩给我们
讲述了一个错过而又唯美的爱情
故事，最终他们又回到了自己的世
界，归于现实的平静。爱情故事氤
氲不觉，但剧中那个小镇却定格了
很多人梦中的江南水乡，引得无数
的男男女女来这里寻找自己心中
的风景。

应该说，《似水年华》成就了
最美的乌镇，在剧里，乌镇的青
石板路仿佛永远是潮湿的，在两
侧斑驳的墙壁掩映下，显得内敛
而安静，透着淡淡的隐忍和儒
雅。也许也正如沈从文先生所
说，“我行过许多地方的桥，看过
许多次数的云，喝过许多种类的
酒，却只爱过一个正当最好年龄
的人。”爱，终究是不能忘却的。
而在乌镇，似水年华里，只为一
场清梦。

西塘是同于乌镇的，却又有着
她自己的韵味。西塘是轻快的，是
灵动的，是另外一场梦境。西塘全
镇几乎找不到屋顶上张扬的飞檐
翘角，处处显示出平民文化元素。
四月西塘杜鹃花开，一片春意盎
然，踏青临水，感受古镇悠悠流淌
着的古朴温柔之美。

乌镇西塘+杭州大巴4日游
特价398元/人 每周五发车
火热报名中

联系电话：188-656-00508

旅游TIPS：
1、乌镇和西塘的街道和民

居都沿溪、河建造，所谓“人家尽
枕河”。值得留连漫步好好欣赏。

2、西塘是中国纽扣之乡，纽
扣博物馆位于西街上，新颖独特
令人印象深刻。

3、乌镇是蓝印花布的原产地
之一。宏源泰染坊是始创于宋元年
间的蓝印花布制作基地，也是蓝印

花布制品集散中心。喜欢江南特色
蓝印花布的朋友可以去参观一下。

乌镇美食：红烧羊肉、白水
鱼、三白酒、姑嫂饼、定胜糕、熏
豆茶都值得一尝。

西塘美食：麦芽塌饼、芡实
糕、桔红糕、荷叶粉蒸肉、清蒸白
丝鱼美味独特。

儿童福利院

开始接纳特殊儿童
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乌乌镇镇西西塘塘，，似似水水年年华华里里只只为为一一场场清清梦梦

生病>> 孩子一直不说话，两岁时才发现是自闭症

治疗>> 只坚持了7个月，就花光了全部积蓄

生活>> 星星不懂对错，只能用“疼”让她不再犯错

走平衡木、翻跟头，这些对
一般孩子来说轻而易举的游戏，自
闭症儿童必须在家长的陪护下踉
踉跄跄地完成。

本报记者 韩逸 摄

想到孩子未来

李爱满是担忧

西塘
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