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自自闭闭儿儿母母亲亲的的

办办学学““不不归归路路””

曾有人这样描述自闭症儿童：
他们就像天上的星星一样孤独地闪
烁在自己的世界里，人们无从解释
病因，便把他们叫做“星星的孩子”。

目前，德州市级残疾人康复中心
建设正在加快协调有关部门进行选
址，新语特教学校也将搬入康复中心，

“新家”的面积将远远大于目前的现
状。“地方宽裕了，孩子们康复训练也
有益处。”李国俊开心地说。

10年的时间里，李国俊的学校
共接待咨询家长1400余人，收治自闭
症儿童近400余人，经培训都有了不
同程度的改善，其中有50余名儿童进

入普通幼儿园、小学随班就读。近60名
学龄儿童在各地特殊学校随班就读。

今年，德州将抢救性康复救助
项目的年龄由“0-6岁”放宽到“0-9
岁”，使更多残疾儿童受益；并逐步
推进把0-6岁残疾儿童康复服务纳
入居民医疗保险范围，将符合条件
的康复机构纳入医保定点医疗(康
复)机构等，让自闭症孩子的家长们
看到了曙光。

“一切都朝着好的方向发展，越
来越多的人开始关注这些孩子们，
在未来希望政府能逐步落实自闭症
患者免费康复政策，构建自闭症社
区康复网络，使越来越多的自闭症
患者能够就近接受专业服务，同时
减轻家庭经济负担。”李国俊认为，
只要社会不拒绝这些孩子，他们总
有一天能回归社会，会成为一个对
社会有用的人，而不是社会的包袱。

在2005年之前，德州并没有自
闭症培训机构。这一年之前，李国俊
还只是德州市妇幼保健院的一名普
通医生，但1992年儿子明明的出生，
让她不得不在“母亲”、“妇幼保健院
医生”和“德州市新语特教学校校
长”这三重身份里一直交替扮演至
今。

明明一岁多时，李国俊发现明
明没有语言，总是重复刻板动作，连
与人眼神交流都不会。在全国各地
辗转了五家医院后，李国俊心底一
直隐隐浮现的答案终于被医院证
实——— 儿子有自闭症倾向。

“三岁以内的孩子医学上没有
权力给他定性，但有这个倾向，实际
上就等同于宣判了。”在北京就治了
近三年后，李国俊意识到，明明也许
不能像其他孩子一样去普通学校。
她寻遍德州也没有发现一家针对自
闭症儿童的学校，于是她联合六名
自闭症儿童家长办起了这所专门接
受自闭症孩子的学校。2005年，新语
特教学校开始了艰难地办学。

“2005年3月5日开始做自闭症
儿童康复训练，至今整整十年的时
间。”从最早的妇幼保健院82平方米
的宿舍，到德州市袜厂里的7间平

房，到沟盘河500平方米的二层小
楼，再到今天的德州残联为其提供
的位于德州市社会福利中心10楼的
教学场所，李国俊始终没有离开过。

据了解，新语特教学校是德州
市区唯一的一所专门针对自闭症孩
子的学校，共有60名孩子，最小的2
岁，最大的23岁，其中12岁以上的学
生10余名。自闭症孩子的康复费用
是一个天文数字。

“目前0-6岁的孩子可以享受政
府每月1200元的补贴，但名额也是
有限的，大龄患儿救助遭遇短板。”
李国俊坦言，救助名额增加之后，每

天都会接到不少家长的咨询电话。
但由于学校面临着场地有限、师资
短缺、救助名额有限等尴尬困境，大
多数家长只能“望校兴叹”。以学校
场地为例，共有5个班，每个班有9节
不同的课程，但仅有10间教室、16位
老师，其中一间30平方米的房间被
隔成6间个训教室，教室重合、老师
重合的情况经常发生。运动、球技、
游戏、音乐等课程都是在走廊里完

成。
“我不仅是一个自闭症孩子的

母亲，我更是一群自闭症孩子的‘校
长妈妈’，我太能感同身受这些家长
的困境和无助。”李国俊坦言，自闭
症孩子就相当于“精神绝症”，没有
治愈的可能性，越早干预效果越好。

“面对一个这样的孩子是一个灾难，面
对一群这样的孩子就是一份责任。无
论多难都不能把这些孩子丢了。”

自闭儿家长联合办学

一切都在变好

这些孩子丢不开

7岁的小雨刚理了
个小平头，小脸显得愈
发清瘦，在新语特校的
走廊里，独自跳着羊角
球，久久沉浸在自己的
小世界里，却也高兴地
不得了，偶尔还会兴奋
地喊叫几声。

“外观跟普通孩子
没有任何区别，刚开始
以为只是语言发育迟
缓而已，没想到如此厉
害。”2岁左右的时候，
梁女士发现小雨的异
常，不跟人交流，有语
言障碍，喜欢看广告，
总是重复做相同的动
作。2010年，小雨被诊断
为患有自闭症。

自从被确诊为自
闭症后，梁女士辞掉了
工作，全部精力用于小
雨的康复训练。丈夫一
人每月几千元的收入
支撑着整个家。梁女士

还记得，在济南儿童医
院做康复训练时，光排
号就足足等了大半年，
高额的住宿费、日常开
销等曾让她压力倍增。

2014年，小雨来到
新语特校继续接受康复
训练，从最初的跟人“零
交流”，连最简单的拍手
都不会做，到如今不用
手势就能听懂，可以用
简单的词语表达自己的
需求，梁女士就是这样
一天天陪着儿子进步。

小雨喜欢看电影、
逛超市、吹气球，还喜
欢去游乐场玩淘气堡。
除了正常的康复训练
课，梁女士都会带着小
雨去做他想做的事情。

“他会吵闹，会在公共
场合作出怪异的行为，
只希望社会能包容、接
纳他们，让他感受这个
世界多么好。”

孩子不用手势

就能听懂了

走进自闭症家庭

本报记者 李榕

自闭症儿童家长悄悄关注上课的孩子(资料图)。 本报记者 马志勇 摄

“不敢想”、“看不
到头”……37岁的王先
生不停地摇着头，这个
七尺男儿在讲述儿子
小轩轩的时候，几度落
下眼泪。

两周零四个月的
时候，王先生发觉小轩
轩不说话、跟别的小朋
友不交流，并且有自残
现象，经常拿头撞击墙
壁。去年春节，一家人带
他去做听力、声带、脑电
图等检查，但各项指标
显示孩子无异常。最终
在北京儿童医院被诊断
为“疑似自闭症”。

“这种病就是‘精
神绝症’，没有治愈的
可能。”医生的诊断曾
让王先生几近崩溃，在
从北京返回的途中，王
先生曾有过将小轩轩
就此丢在火车站的想

法，但最终血缘关系不
可割舍。

原本王先生是一
名销售员，妻子在市区
一家私企工作。考虑再
三，王先生选择辞职专
心照顾患病的小轩轩
和11岁的女儿。

自闭症孩子的最
大问题就是无法融入
社会，不会主动和人去
交流。为此，王先生经
常带着小轩轩去公园，
鼓励他和别的小朋友
去玩，“小轩轩很胆小，
会有选择性地和个别
小朋友去玩，主动性上
比较差。”在王先生的
心里，这个孩子就是他
的一切，而他最大的心
愿就是希望小轩轩能
恢复得好一些，“将来
只要他生活能够自理，
我就放心了。”

不敢想等老了

孩子怎么办
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