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本报记者 王倩

孩子患自闭症

全家人背井离乡

17日，全国助残日。
这天，对于来自平阴的江琴

（化名）来说，不过是一个普通的
日子，但由于9岁的儿子，这个日
子也显得格外“刺眼”。

江琴的儿子患有听觉障碍，
同时还是一名自闭症患者。几年
来，江琴一家拿出家中所有的积
蓄，给孩子做康复治疗。现在为了
让孩子每天接受言语矫治训练，
江琴带着儿子在济南租房居住，
这一租就已经有两年多时间了。

“儿子现在9岁，随着年龄的
增长，他越来越不合群，坐不住，
有时还经常用手捶打自己的头，
能把头打肿了。”江琴说，这种时
候，作为母亲的她不知该如何是
好。

在早些年之前，江琴在老家
县城的一家服装厂工作，每个月
有1000余元的工资收入，老公自
己做点小生意，收入也还算不错。

“这些年，为了给孩子看病，花了
很多钱，（这些钱）怎么也能买套
房子了。”江琴说，现在济南生活，
他们娘儿俩每个月租房加上生活
费，再加上给孩子补充营养，花销
在3000元左右。

接触了上千个自闭症患者家
庭后，济南市安安特殊儿童康复
中心校长王卫红总结，不管是肢
体残疾，还是自闭症患者，这些家
庭常年经受来自精神、经济上的
双重压力和负担，“由于自闭症诱
因不清楚，很多家庭在孩子刚查
出来（自闭症）之后，家庭成员相
互埋怨，影响了家庭关系。”王卫
红表示，这样的压力也让一些家
庭放弃了对孩子的治疗，甚至有
家庭做出了极端的选择。

在记者采访的多名自闭症患
者家庭中，不少人都背井离乡，到
北京、上海等大城市，希望能够给
孩子进行康复治疗；而更多省内
患者的家长，也卷着铺盖卷来到
济南，不论是住地下室，或者是车
库，只为了让孩子接受正规的康
复治疗。对于这样的家庭，至少一
个家长全程陪同，已然是常态。

一名自闭症孩子的母亲告诉
记者，她每天都会做噩梦。梦中，
孩子时而向她微笑，时而又捶打
自己，时而又哈哈大笑，时而又伤
害自己……她使劲儿伸手想抓住
孩子，但无论如何都抓不住，孩子
离她越来越远……“醒来后，我的
手还紧紧抓着孩子。”这名母亲
说。

5月17日是第二十五个
全国助残日，今年的主题为

“关注孤独症儿童，走向美
好未来”。号召人们关注孤
独症儿童，帮助他们融入社
会，让他们感受到来自社会
各界的温暖与关爱。

对于自闭症，很多人更
习惯于称为孤独症，患者具
有不正常的社交能力、沟通
能力、兴趣和行为模式，婴
幼儿时期多发。对于一个有
自闭症患者的家庭来说，这
算是摊上了大事，精神上、
经济上的压力，压垮了很多
原本幸福的家庭。而有的家
长怕别人知道孩子有这个
病，甚至拒绝为自闭症孩子
申领残疾证。

1、什么是孤独症（自闭症）

孤独症是一种脑发育性障碍，以社会交往障碍、沟通
交流障碍和重复局限的兴趣行为为主要特征。孤独症起
病于三岁之前，三岁以后表现明显，绝大多数儿童需要长
期的康复训练和特殊教育支持。

2、为什么会产生孤独症

孤独症至今病因未明。流行病学研究已经筛查出很
多可能导致孤独症的危险因素，但是没有一种是导致孤
独症发生的直接因素。比较公认的原因是基因变异与不
良环境的交互作用，特别是新生突变（de novo mutation）
可能是孤独症发病的主因，但具体致病因素和机制不明。
研究显示，一些因素如高龄父母、孕期感染、孕早期不良
用药或接触化学物质等有可能增加患孤独症的风险。

3、孤独症主要有哪些表现

（1）社交发展方面
缺乏与他人的交流或交流技巧，与父母亲之间缺乏

安全依恋关系；
与人接触时缺乏目光接触，很少或不能主动交往。

（2）沟通方面
语言交流障碍，语言发育落后，或在正常语言发育后
出现语言倒退，或语言缺乏交流性质；
鹦鹉学舌语言。不断重复他人说过的话或听到的广

告词等。
（3）行为方面

在日常生活中拒绝改变习惯和常规；
兴趣狭隘，会非常专注于某些物品，或者是对特定物

品特别感兴趣；
刻板、重复或仪式性行为；
其他常见行为包括多动、注意力分散、自我刺激行为

等。

4、如果第一胎是孤独症，第二胎有没有可

能还是孤独症

如果没有明确的基因检查，生第二胎确实会有一定
的风险。但每个家庭的情况不能一概而论。一般来说，
90%以上有孤独症孩子的家庭，也能生下正常健康的孩
子；如果第二胎生女孩，患病的危险性更低；从世界各国
的案例来看，连续两胎生孤独症孩子的例子很少。

本报记者 孟燕 整理

对于自闭症患者来说，可以
到残联申领残疾证，同时可以申
请国家补贴，享受免费康复治
疗。

据济南市残疾人联合会党
组书记、理事长孙君涛介绍，对
于自闭症患者，济南市残联4个
专业机构负责康复治疗，对于到
这里进行康复治疗的自闭症儿
童，0—15岁期间，均可以每年享
受一万两千元的受训补助，也就
相当于免费参加康复治疗。而对
于0—9岁自闭症患者的家庭，考
虑到家中必须有一人陪同其康
复治疗，每年还有5000元的交通
补助。

“即便如此，还有很多家长
不愿意承认孩子是自闭症患者，
更不愿意为孩子申领残疾证。”
孙君涛介绍，根据统计，济南市

目前有持证自闭症患者160人左
右，“实际数量应该大于这个数
字，就是因为很多家长怕别人知
道，宁可把孩子送进普通幼儿
园，然后频繁为孩子更换学校。”
孙君涛表示，正因如此，自闭症
患者存在送训难的问题。

王卫红从事自闭症患者康
复治疗多年，对此也深有体会。
据她介绍，这部分家长不但存
在，而且占很大比重，“患有自闭
症的孩子，并没有明显的面部特
征，外表看上去跟正常孩子一
样,有家长就把孩子送进普通幼
儿园或者小学，更不会为其办理
残疾证。”王卫红称，但这些孩
子，大多数情况下都会被幼儿园
或者是学校勒令转学或退学，这
无形之中会恶性刺激孩子，对孩
子的康复治疗起反作用。

怕人知道，拒绝为孩子申领残疾证 相关链接

17日是全国助残日，BRT2路驾驶员向乘客分发孤独症宣传资料。 本报记者 孟燕 摄

大龄自闭症患者培训目前空白

记者在采访中了解到，对于
自闭症患者的康复治疗，除了政
府救助内的定点机构，很多社会
化运作的康复中心也可以提供
康复治疗，但对于大龄自闭症患
者来说，其培训市场确实空白。

孙君涛理事长坦言，目前，
他们对于自闭症患者的救助主
要集中在康复阶段，年龄也主
要针对0—15岁患者。对于大龄
自闭症患者的就业问题，仍然
是无法调解的难题。一方面是
自 闭 症 患 者 无 法 完 成 一 些 工
作，而另一方面则是企业不愿
意接收。

作为自闭症患者康复中心，
济南市安安特殊儿童康复中心
已经开始大龄自闭症患者的职
业培训，“但目前不对外，主要是
针对之前在康复中心治疗的自
闭症患者。”王卫红介绍，受到安
全评估等方面的影响，自闭症患
者工作中可能要使用电、机械工
具等，对此出现的工伤事故无法
进行评估。

“走出这一步，很迫切，但太
难。”王卫红表示，有些自闭症患
者的能力达不到工作的程度，有
的自闭症患者无法融入社会，也
不被社会所接受。

实际上，在很多国家，对于
自闭症患者能否到社会工作，什
么工作适合他们，也做过专门
的研究和尝试。王卫红表示，自
闭症患者在工作中具有多项优
点，做事勤快、卖力；对工作恪
尽职守、对于单纯性反复操作
的工作有耐心等等。在济南安
安特殊儿童康复中心，针对自
闭症患者的工作包括包装、洗
车、水粉画涂色等，他们在工作
中表现很出色。

根据国外成熟的经验，成年
自闭症患者做图书管理员、超市
理货员等都是不错的选择。

就像江琴期待的那样，总有
一天，她会老去，孩子也会长大。
希望在她老去之前，孩子能够掌
握一门技能。这技能或许不会赚
大钱，但可以让孩子吃饱饭。
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