
陪陪孤孤独独症症儿儿子子一一路路艰艰辛辛 走走过过十十几几年年
父亲：发现早，训练早，方法得当，孩子恢复情况远 超想象
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孩子一岁半时

发现患孤独症
末末是全家人的宝，出生

前，萧新中就买了育儿方面的书
籍。“出生16天儿子就会翻身了，
10个月会走路，但半年之后还不
敢自己走，到了1岁半说话还不
行。”萧新中回忆，那时他就觉察
出了儿子“不正常”。

“去了中心医院，当时那位
大夫业余做过孤独症的志愿者，
综合判断下来就是这个病。”萧
新中坦言，孤独症归类为精神残
疾，并没有明确的医学指标来界
定，多是以行为症状学指标判
断。“末末一岁半发现，其实挺幸
运。咱们对孤独症的认知起步太
晚，其实耽误了很多患者。”当初
他带儿子去医院也顶着巨大压
力 ，老 人 们 都 认 为 是“ 贵 人 语
迟”。

回家后，萧新中疯狂查孤独
症的资料，当得知孤独症“无药
可治”时，一家人都觉得“天都要
塌下来了”。

康复机构花钱多

自己上阵教儿子
可是日子还得过下去。从末

末一岁半起，萧新中和妻子张彦
红就开始了和孤独症的“战斗”。
当时国内主要的训练方式是感
觉统合，对末末的效果不大，萧
新中果断放弃了这种方式，转而
去儿童医院进行ABA一对一训
练。

“在儿童医院训练了1个月，
孩子会说话了，真得用‘艰苦卓
绝’来形容。”萧新中回忆，训练
一般会用小零食作为奖励，但是
末末根本不吃这一套。“他不接
受强化训练，反抗非常强烈。”只
能把末末卡在弧形桌里，墙上垫
上东西防止碰撞，就这样硬是坚
持下来了。

“之后我们也不知道怎么训
练了，就自己上网看资料学习。”
后来一家人又辗转去了当时全
国最有名的北京一家医院孤独
症康复中心。“大夫并不确诊，说
孤独症确诊后对家庭打击太大，
还是让做感觉统合训练。”萧新
中说，那时他的生气、茫然、无助
还有压力一股脑儿袭来，简直痛
不欲生。一位同是孤独症患者亲
人的网友安慰了他，“不要纠结
于孩子到底是不是孤独症，咱得
承认孩子确实不正常，缺什么就
训练什么”。

一般孤独症儿童会通过康
复机构训练，但是末末在两家康
复机构共呆了4个月。“说实话是
因为没钱，儿子 2 4小时需要人
陪，妻子没有工作。那时候我一
个月才1500块钱，而上康复机构
一个月就要二三千块钱。”

萧新中表示，在康复机构末
末进步非常大。“跟着老师学怎
么教孩子，我自己也喜欢动脑
筋，在生活中训练孩子的社会
性。”他购买的有关孤独症的书
籍上记得密密麻麻，还做了好几
本笔记。

幼儿园里遭“虐待”

父亲“心如刀绞”
“孤独症孩子本来就与社会

交往、沟通存在障碍，如果把他
关 在 康 复 机 构 、家 里 ，还 是 不
行。”末末3岁起，萧新中想让他
和同龄孩子接触。历山路以东、
二环东路以西、经十路以北、花
园路以南，这个区域内所有幼儿
园，他跑遍了，没有一家敢收。

“最多呆了一个星期。末末
会打人、尖叫、不听指令，有家幼
儿园把他关到了小黑屋里，那是
夏天，出来后全身上下被蚊子咬
了疙瘩。还有一家幼儿园，末末
把板凳扣在小朋友头上，老师抱
他还会打老师，就用绳子把他绑
在小板凳上。”妻子张彦红受不
了，萧新中也是“心如刀绞”。但
是没办法，必须得让末末和其他
孩子接触。他们为末末找了家老
太太开设的私人幼儿园，断断续
续上到了6岁。

本报5月17日讯（记者 肖
龙凤 许建立 见习记者 张
九龙） 17日上午的泉城广场
涌动着一股爱的气息，本报张
刚大篷车联合齐鲁志愿者开展
的助残爱心义卖活动在此展
开。“80后张海迪”钟倩用左手
在自己的作品集《含泪的绽放》
扉页一笔一画写着祝福和名
字，把坚强和乐观传递给市民。
同时，70多位志愿者利用短短2

个多小时的时间，义卖800份
《齐鲁晚报》。

17日清早5点钟，山东工艺
美术学院志愿者协会的12名志
愿者就起床了；几乎同一时间，
山东农业工程学院阳光学习社
的6名志愿者也从齐河校区出
发了。2个多小时后，他们和山
东师范大学一米阳光志愿者社
团的33位志愿者同时赶到大众
传媒大厦领取报纸开始义卖。
仅仅一上午的时间，800份《齐
鲁 晚 报 》义 卖 一 空 ，共 筹 得
574 . 5元善款。

在义卖志愿者开始忙碌的
时候，山东润华汽车租赁有限
公司明星车队、山东交通学院
诚信驿站的志愿者也开始行动
起来，护送钟倩到泉城广场开
展签名售书活动。

16岁那年，钟倩患上“不死
的癌症”——— 类风湿性关节炎，
全身关节变形，坐在轮椅上，原
本120斤的她一度瘦到了50斤。
以优异成绩考上高中的钟倩因
病休学，后来她开始文学创作。
尽管病痛无休止，家庭负担重，
她始终坚持追梦。她的事迹感
动了无数青年人，被称为“80后
张海迪”。

与钟倩同为本报评选出的
济南市首届责任市民获得者的
吴明女士，也赶到泉城广场，帮

助钟倩开展义卖。吴明说：“面
对病魔，钟倩选择了坚强，让心
灵在天空中自由翱翔，把对泉
城的爱写成一篇篇美文。她努
力耕耘，要为父母尽点孝心，也
愿为社会尽一份责任，建言献
策褒贬时弊，开设热线答疑释
惑。”

“你看姐姐多么坚强，用
变 形 的 左 手 写 字 也 这 么 漂
亮。”一位购书的妈妈向年幼
的女儿说。此次签名义卖活动
中，不少喜爱钟倩文章的爱心
市民赶到了现场，共购买了44

本书。
年过花甲的于先生买了

书、捐了款。他说，“我小女儿跟
她年纪差不多，她特别不容易，
我特地来支持她。”同样如此的
还有阿迪（笔名）先生，他在泉
城广场找了许久，才找到钟倩，

“她的经历很坎坷，但是也很坚
强，她的文字很美。在这方面她
是我的老师，她的经历和精神
也值得现在的青年人学习。”阿
迪说。

钟倩告诉记者：“感谢今天
的志愿者和热情的读者，张秀
华女士全程忙碌，我收获满满
的爱与感动。世界那么大，我只
想含着泪追梦，文学路上，我会
更有力量。作为首届责任市民，
今后我会发挥优势，经常参与
到公益活动中，传递青春正能
量。”

当天的义卖和签名售书活
动共获得募集2000多元爱心
款，我们还邀请山东政法学院
传媒学院的志愿者为活动拍摄
了视频，捐助详情及视频请见
张刚大篷车微信。另外，《含泪
的绽放》义卖价格为40元，如果
您很想买书支持钟倩，欢迎关
注张刚大篷车官方微信（搜索
查找公众号“大篷车”或微信号

“qiludapengche”添加）告诉我
们，我们将联系钟倩把书邮寄
给您。

本报5月17日讯（见习记者
王小蒙） 在全国助残日，30

多个患有自闭症儿童的家庭从
万达广场，一路行至泉城广场，
期望通过这次活动引发人们对
自闭症群体的关注，呼吁社会
理解和关爱。

“出来活动不怕丢人，让社

会理解这些孩子，不要用异样的
眼光歧视他们。”昊行的妈妈说，
自闭症儿童不像身体有残疾的
人那么引人关注，常得到好心人
的帮助。她期望自闭症孩子也能
享受到正常人该享受的权利。来
自省城各大高校的上百名志愿
者也参与了这次活动。

本报5月17日讯（记者 王
倩） 5月17日为全国助残日，
在济南瑞丰听觉言语康复中心
内，孩子们和老师、志愿者一起
高兴地阅读图书。

据济南瑞丰康复中心齐相
国介绍，康复中心目前有100余

名听觉障碍的孩子。在全国助
残日当天，婴贝儿将他们的“宝
贝邻里”绘本阅读房车开进了
康复中心，联合志愿者一起，为
孩子们表演绘本剧。同时还向
康复中心捐赠了100册图书成
立图书角。

康复中心可以

容纳160位孩子

在历山路与二环北路交叉口，
济南市安安特殊儿童康复中心的
牌子在一众物流园中格外显眼。正
对大门的一座4层楼写着“安安自
闭症教育”，让这个康复中心与自
闭症联系在了一起。而真正让这里
与自闭症康复相连的则是现在16
岁，仍在康复中心的安安。

2001年安安3岁时，被查出患
有自闭症。“安安的父亲由仲就是
我们的理事长，来济南创办了这个
康复中心。”安安自闭症康复中心
副校长王卫红说，当时在香港已经
有免费的自闭症康复中心，但是还
需要排至少2年才能进去。“等待将
会浪费2—6岁这个自闭症最佳的
康复时间，所以由理事就想到带着
安安到内地来康复，可是考察了一
圈发现，那时内地的康复刚刚起
步，与香港还有很大的距离。所以
他就决定自己办一个康复中心。”

最初的时候只有十几个自闭
症孩子，他们在历山路上租了个
400平的房子，不过没多久就搬到
了现在的历山路与二环北路交叉
口。“康复中心里现在已经有160多
名自闭症孩子，70位康复教师，管
理和后勤人员有10位。”王卫红见
证了这个康复中心的成长。

铺塑胶场地

遇经费难题

王卫红说，安安康复中心是香
港安安国际自闭症教育基金会(慈
善)有限公司在济南设的康复中
心，不是政府公办，而属于民办性
质。不过由于有基金会兜底，经营
出现资金困难，可以向基金会打报
告申请支援。“我们不可能出现没
钱了，办不下去的情况，但是要办
起这个康复中心，并不简单。资金
支持非常重要。”王卫红说。

负责济南安安康复中心日常
运转的姜主任说，济南安安一年需
要投入400万经费保证正常运转，
光靠每个月的康复费用远远不够，
去年收支刚刚平衡。

孤独症康复中心的人力成本
比一般幼儿园要高得多。王卫红
说，虽然中心很想把操场铺上厚厚
一层塑胶，保护在操场运动的孩子
们，但几十万的造价实在太大，这

层塑胶一直没有铺起来。
“政府也给了我们很大的帮

助，但都是通过项目扶持，并不是
直接提供资金。”王卫红说，济南的
公租房项目让中心省下了一大笔
教师宿舍费用。在场地方面，现在
邢村立交桥附近正在兴建的山东
省儿童康复中心，将由3个主要的
康复方向，其中孤独症方向则将由
安安进驻。“那里就不再收场地费
用，能省下很大一笔支出。”

民办康复中心

无法全部免费

安安康复中心仍是民办性质，
投入成本需自行承担，这使它还无
法像公办孤独症儿童康复中心那
样提供免费康复服务。王卫红说，
把孩子送到康复中心的不都是富
裕家庭，很大一部分家庭经济都相
对困难，但康复中心要维持经营又
没有办法全部免费。

在安安康复中心，几乎每个孩
子身后都有一位家长陪读。“大部
分孤独症孩子都得有家长陪同，这
样一个家庭至少有一个人需要暂
时性失业，甚至长期失业。”王卫红

说，因为安安康复中心已经比较有
名气，还有不少从省内甚至全国其
他地方来这里的进行康复的家庭。

“有一位安徽来的孩子，爸妈把老
家的房子卖了来到济南，父亲帮人
看车，母亲陪着孩子，全家还住在
地下室，就为了孩子能康复。”

不过在费用方面，国家和省里
已经加大了对孤独症家庭的扶持
力度。王卫红说，国家、省抢救性康
复项目给予2—7岁学龄前孤独症
贫困儿童一人一年1万2的补助，也
为家长分摊了费用，减轻了负担。

“十一五期间是一人1万，现在已经
涨到了1人1万2。名额十一五时候
我们只有国家的15个名额，现在我
们已经有30个国家名额，省里也有
60个名额。总共能有90个补助的名
额。”但这只是针对学龄前儿童的
补助，7岁之后的政府补助则又是
难题。

康复训练无法

替代义务教育

“正常的孩子能享受免费的义
务教育，但很多孤独症的孩子没有
办法享受。”王卫红介绍，通过10-
14个月的科学训练，有25%的患儿
能够融入到正常幼儿园，8%的患
儿能够进入正常小学随班就读。康
复中心通过开设感官统觉、综合认
知、个训等课程，使孤独症孩子提
升社会认知水平。但仍有不少孩
子，还没有办法融入正常的幼儿园
和小学。

“7岁之后的孤独症孩子也将
面临义务教育的问题。”王卫红说，
越早发现越早干预康复的孩子能
达到比较好的康复效果，可以到正
常的幼儿园和小学就读，但是教自
闭症的孩子和教普通的孩子并不
一样，在这方面的衔接还有待加
强。

“在康复中心，我们会根据孩
子的具体情况，设置一部分数字、识
字的教育，但并不能替代义务教
育。”王卫红说，很大一部分孤独症
儿童的智商是正常的，只是情绪和
社会交往出现了障碍。针对那些还
无法融入正常班级的孩子，应该设
立专门针对孤独症儿童的义务教
育。这种义务教育教语文数学这样
的主课，但可以以更适合孤独症儿
童的教学方式。“我们提出过在康复
机构设置针对孤独症儿童的义务教
育，但是到现在也没有得到回应。”

一一上上午午募募集集22000000多多元元爱爱心心款款
张刚大篷车义卖活动汇聚各方爱心

自自闭闭症症儿儿童童期期望望理理解解和和关关爱爱

助助残残日日，，为为听听觉觉障障碍碍孩孩子子送送书书

最最遗遗憾憾治治疗疗的的孩孩子子中中断断训训练练
康复中心：政府补助对很多家庭只能算杯水车薪

本报记者 孟燕

萧文雍今年1 3岁
了，正在上小学六年级。
他的小名叫“末末”，他
很聪明，上课睡觉偷懒，
成绩都不错。但是，他控
制不了自己的情绪，和
同龄孩子交流也有障
碍。他是一个孤独症患
者。

末末属于康复得
“非常非常好”的孤独症
患者。“发现早，训练早，
方法也比较得当，恢复
情况远远超出我们的想
象。”末末的爸爸萧新中
年纪轻轻，头发却白了
不少。“谁不爱自己的孩
子？这十多年，再苦再
难，我们就是坚持，不抛
弃不放弃。”萧新中说。

萧新中与儿子末
末爬山时的自拍。

（受访者供图）

“不少孤独症的孩子有偏好，像绘画、音
乐、数字、地图等。”萧新中举例，末末对机械
记忆特别痴迷，5岁的时候已经能做二步加减
法，也认识很多字，看报纸都没问题。“5岁的
时候去一家古玩店，人家考他，‘岫’这个字他
都认识了。”

但是萧新中却有意弱化这些方面。“杜绝
一切与数字有关的东西，不能让他沉迷其中，
转而加强他有缺陷的社交、沟通。”

一切似乎都在步入正轨，但是对萧新
中来说，对孤独症儿童的关注没有终点。

“他和同龄孩子的差距会越来越大，我们的
目标就是能把末末培养成一个正常人。”孩
子在成长，遇到的问题也会越来越多。没有
可借鉴的成功案例，萧新中只能自己一点
点摸索。

“末末要进入青春期了，问题肯定不少。
我现在的困惑是，该不该告诉孩子他有孤独
症，该怎么跟他讲这个事情呢。”萧新中坦言，
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。末末知道自己与别的孩子“不同”，

因为别的孩子没有妈妈爸爸陪着上课。父母
“坚持坚持再坚持”，希望社会能多点包容。

“孤独症的孩子，更需要父母加倍的耐心
和勇气。”萧新中坦言，走过了十多年“艰苦跋
涉”，他要为末末撑起一片蓝天。“父母要乐
观，不能因为孩子得了孤独症，全家人都得孤
独症了，而更要关注孩子，不抛弃不放弃。一
碰壁孩子就回家或上康复机构，再没有机会
变成正常人了。”

为了不让末末“宅”在家里，萧新中每个
周六都带着儿子爬山，已经爬遍了省城周边
的山。“这周六刚去了藏龙涧。”

萧新中更希望社会能多给孤独症孩子一
些包容。“国家政策方面给些补助，更重要的
是让孤独症儿童融入社会，同学、老师、家长
少些歧视。”

记者从省残联得知，目前省内0-6岁儿
童孤独症持证（残疾证）有1455人，但是实
际 数 字 要 大 的 多 。目 前 ，世 界 卫 生 组 织

（WHO）报告的全球平均患病率为62/10000

（0 . 62%），相当于每160个儿童中有一位孤独
症儿童。

孤独症儿童上学是一件难事，各个学校
都不收，即使上了小学也会因为不能适应学
校生活而被“劝退”。“当时跑了按照政策能报
名的3所小学，无一例外都不收。”萧新中说，
他找到了教育局，搬出了义务教育法，适龄儿
童必须要接受义务教育。

“最终选择了一所对孩子接纳度较好的
学校。”他们也开始了陪读父母的生活，末末
的座位在教室的最后一排，张彦红或萧新中
每天都会陪儿子一起来学校上课。“有的老师
让在教室内陪读，有的不让就在教室外面看
着，有的连教室外面都不让站着，我就去传达

室呆着。”萧新中说，末末开始时会大叫、不遵
守课堂秩序，但是现在越来越适应了。“我们
对儿子的要求很低，不要求他考多少分，只要
他不影响其他孩子上课就行。”

其实，末末的智商很高，他上课睡觉偷
懒，成绩都不错，最近迷上了英语。

给儿子争取上学机会，父母天天陪读

父亲的困惑：该不该告诉儿子这个病

济南安安康复中心，职业教育课老师正在一遍遍教孤独症孩子将东西放到酒瓶里。
本报记者 王皇 摄

钟倩的“粉丝”买书后与她合影留念。 本报记者 肖龙凤 摄

在济南二环北
路盖家沟附近，专门
接收孤独症儿童的
济南市安安特殊儿
童康复中心已经建
起9年。从最初仅有
十几名孩子到现在
同时对160名孩子进
行康复训练，它仍在
面对孤独症康复机
构的共同困难，既有
场地限制，也有经费
限制。

本报记者 王皇

萧新中的教子备忘录。
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