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星空守护师

“这群孩子虽然特殊但也很
普通，走近他们，引领他们找到
自己的‘星空’，就是我们的任
务。”这是淄博市妇幼保健院儿
童保健科主任黄晓玲的声音。

多年以来，她和科室的医护
人员、康复老师一直守在这些孩
子们身边，在心暖心的交流中，
她们成为了最懂“星孩”的人，被
称作“星空守护师”。

“两三岁的孩子居多，最小
的只有8个月……”对于孤独症
专业的康复医生王澈来说，令他
最为敏感的，是孩子的年龄。

齐鲁晚报·齐鲁壹点获悉，
2020年，淄博市妇幼保健院将孤
独症康复专业划分为儿童保健
科的二级亚专科，并任命王澈为
该专业主任。

两年间，在每周三次的门诊
坐诊和日常对于患儿康复训练
情况的巡查中，王澈直面了不少
孤独症患儿家属，也感受到了他
们许多的情绪变化。

“从担心焦虑到无奈绝望，
从确诊的崩溃到最终接受的平
静，然后，在孩子一段时间的康
复治疗中，大人情绪再次跌宕起
伏……太多太多了。”王澈说。

《中国孤独症家庭需求蓝皮
书》2014年的数据显示，在4000
多名受访家长中，43 . 8%的家长

不能较快地接受孩子被诊断为
孤独症的事实，能较快接受这一
事实的家长只有24%，仅有20%
的家长愿意让公众知道孩子得了
孤独症。

淄博式探索

“孤独症属于精神疾患，需
要长期康复训练治疗，淄博孤独
症儿童每年的治疗费用平均至
少需要三四万元左右。”黄晓玲
说，这对于普通家庭来说，确实
是一笔不小的数目。

事实上，比钱更难的是情
绪，对于背负重担的大人们来
说，精神压力之大，可以想象。

因此，黄晓玲深知家长的情
绪稳定很大程度上是会影响孩
子的康复治疗效果。

于是，一方面，他们积极介
入，安抚大人们的情绪，同时他
们联合机构发起项目，减少孤独
症患儿家庭的经济压力，让全社
会更多关爱这一特殊患儿群体。

2021年9月11日，淄博市妇
幼保健院联合爱心企业又发起
了全市的孤独症儿童爱心救助
项目“星空之城”，由爱心企业捐
赠100万元，专项用于孤独症患
儿救助。

“我们希望能够联合更多的
力量，让这群星星的孩子得到更
多的关爱与帮助，并一起来创造
属于这些孩子的浩瀚星空。”黄
晓玲表示。

据介绍，项目启动后，凡去
年9月1日(含)以后，在市妇幼保
健院救治报销之后自付部分超

过5000元的孤独症患儿家庭，均
可申领5000元一次性救助。

“这在全省范围内，尚属首
次。”淄博一业内人士表示，此次
救助不仅能缓解孤独症患儿家
庭经济压力，也能为患儿可持续
医疗服务提供支撑。

“而且，这种‘医疗+机构+爱
心企业’的淄博式探索也能为全
省乃至全国孤独症患儿救治工
作提供一种思路。”他说。

以淄博市妇幼保健院为例，
齐鲁晚报·齐鲁壹点记者了解
到，截至今年4月1日，医院共累
计为31名孤独症患儿家庭发放
爱心基金15 . 5万元。

当然，在孤独症的治疗中，
早期的诊断和干预也极为重要。

“通过早发现、早干预、早治
疗，我们希望这些孩子能够相对
正常地在社会中进行生活。”王
澈说。

王澈表示，孤独症儿童可以
在日常康复训练中通过外界辅
助下的持续干预，让孩子的社会
行为有持续地改善，“如此以来，
他们就能够更好地融入这个社
会。”

他们的实践

守护好来自星星的孩子，筛
查和治疗康复体系很关键。

记者调查获悉，作为全市孤
独症儿童的诊断评估单位，淄博
市妇幼保健院目前已经建立起
了市、区县孤独症儿童筛查康复
体系。

数据显示：截至今年2月份，

全市共筛查0-6岁儿童5万余人，
基本实现了全市各区县孤独症
筛查全覆盖。

诊断筛查的同时，治疗体系
的完善是核心。

齐鲁晚报·齐鲁壹点记者梳
理发现，以淄博市妇幼保健院为
例，其孤独症康复机构于2007年
7月成立至今已有15年。

“我们充分发挥了医教集合
特点，从筛查、诊断、评估、康复、
科研、培训等多方面，开展孤独
症筛查与康复等相关工作。”该
院方表示，目前该机构为省级0-
6岁孤独症儿童抢救性康复救助
定点机构，2022年已接收残联康
复救助孤独症患儿34人。

2021年12月，他们还牵头成
立了淄博市预防医学会孤独症
防治专业委员会，开展孤独症筛
查和干预培训，为各级康复机构
提供理论及技术指导；2021年举
办融合活动10余次，提高孤独症
儿童的社会融合能力；2022年
初，科室还组织教师去山东省康
复研究中心学习康复治疗先进
技术并准备引进新的评估方法
和治疗手段，更好地服务孤独症
患儿……

此外，随着医疗行业的不断
发展，孤独症的康复理论也在不
断更新。对此，淄博市妇幼保健
院也会不断改进并持续完善其
治疗方式，如增加训练项目，调
整项目的训练时间，增加家长与
孩子的交流，提高孩子的社会融
合力等。

“多年来，我们一直致力于
完善筛查预防体系、深耕康复救
治能力、创新可持续救助办法，
希望能给孩子们提供更好的康
复治疗的医疗条件和环境。”淄
博市妇幼保健院党委书记张立
新表示。

“希望”引领，黄晓玲、王澈
所从事的儿童康复工作持续探
索。

“我们的诊断仅仅是一个环
节，更为重要的是，后续需要家
属和我们共同的耐心陪伴，需要
更多的社会力量参与进来，唯有
如此，才能更好地让这些孩子找
到 属 于 他 们 自 己 的 那 片‘ 星
空’。”黄晓玲说。

这是黄晓玲她们的期待，也
折射了包括淄博市妇幼保健院
等在内一众力量为来自星星的
孩子勾勒的未来……

为
守
护
星
星
的
孩
子
他
们
进
行
了
一
场﹃
淄
博
式
﹄的
探
索
与
实
践

有这样一群孩子，他们
如星星般纯净、闪亮，却也像
星星般守着自己的世界，独
自闪烁。

很多时候，他们听得见，
有时却对外界充耳不闻；他
们看得清，有时却对周围视
若无睹；他们说得明，却对他
人缺乏回应……

他们就是来自星星的孩
子，也是孤独症患者，当然更
是普通的孩子。

数据显示，中国有1000
万孤独症患者，200多万孤独
症儿童。根据中国人口出生
率，按1%的患病率保守估计，
孤独症儿童的数量每年以接
近20万的数字递增。

对于这群孩子，业内人
士提出思考：属于他们的“天
空”究竟在何处？

进行“淄博式”探索的他
们用实践给出答案！

患儿正在进行康复治疗
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