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4月2日是世界自闭症日，自闭症儿童们能在这一天获得来社会各界的更多关注。每个患病的孩

子都是不同的，尽管他们都被贴上了相同的标签。每个家庭也是不同的，尽管都有难以言表的苦楚
和哪怕一点希望也要尝试看看的坚持。近日，记者走进了几个星星之家，倾听他们的故事。

星星之家里的故事
孩子终于学会拍手了

在潍坊市妇幼保健院
的儿童康复科，有一个“老
大哥”，豆豆，一名7岁的自
闭症患儿。

豆豆一岁半被发现患
有脑瘫合并自闭症，开始在
儿童康复科接受治疗，如今
已经六年。

从康复科最小的孩子
熬成最大的孩子。豆豆的妈
妈也从青春走向中年。

“拍拍手，跺跺脚，摸摸
肚子”，赵妈妈看着孩子做
的不太规范的动作，眼神里
透露出一份满足。两年前，
豆豆连拍手都不会做，如
今，孩子有了进步，当妈的
当然高兴。

豆豆是康复科有名的
“急脾气”，不开心了就用头
撞人，前一阵，一名女老师
还差点被他撞哭了。

从刚到康复中心不会
走路、不会说话、发脾气到
如 今 喜 欢 对 人 笑 ， 会 拍
手，豆豆的妈妈就是这样
一 天 天 陪 儿 子 进 步 。 每
天，赵妈妈要陪豆豆做各
种康复训练。豆豆最不喜
欢的课程是特殊教育课，
赵妈妈就想方设法的让豆
豆接受。赵妈妈说，可能
在儿子的世界里还不能接
受这些枯燥无味的动作，
但是什么对孩子有利，她

就得帮孩子配合训练。
几年来，豆豆每周一

到周五都住在医院接受康
复训练，赵妈妈每天就陪
在医院。七年前，赵妈妈
还是一名年轻的服装厂的
工人，如今，却成为同龄
人中“略显老成”的自闭
症患儿的妈妈。

潍坊市妇幼保健院的
李文妍主任几次提到赵妈
妈的不易，女儿是脑瘫，
儿子自闭症，整个家庭的
支出，全靠公公的退休金
和丈夫微薄的工资维持。
赵妈妈每天陪在医院，豆
豆70多岁的爷爷负责每天
从坊子区跑到医院给他们
送饭。

生 活 的 艰 难 可 想 而
知，但是像多数自闭症患
儿的母亲一样，她们从未
想过放弃孩子。

赵妈妈说，豆豆每个
月的康复费用大约7000多
元，除去可以报销的那部
分，自费部分依然负担不
起。“多亏了亲戚朋友的
帮忙了”，赵妈妈说，她
从未奢望过孩子能够过正
常人的生活，但只要他每
天都在进步，哪怕只是拍
拍手，都是对她最大的安
慰。

本报记者 马媛媛

将来谁给孩子一口饭吃

小龙今年5周岁，白白
胖胖。记者见到他时，他正
握着一把勺子，安详地吃着
菠萝豆。

“这是谁啊？”记者指着
小龙的奶奶问。小龙低着
头，眼角也没抬。

“不会叫，爸爸妈妈也
没叫过。”小龙的奶奶沉默
了一会儿说道。

今年是小龙接受自闭
症康复教育的第三年，第一
年是在潍坊市妇幼保健院，
后两年在潍坊前展教育培
训学校。一岁多的时候，家
人发现小龙走路不好，觉得
有些奇怪，但转念一想：小
龙是早产儿，能吃又胖，也
不发烧咳嗽，可能就是发育
晚些吧。然而一岁半时，小
龙却不走路了。家人带着他
从寿光赶来潍坊人民医院，
经过脑CT，磁共振等一系
列检查后，医生建议他们带
着孩子去北京儿童医院看
看。他们去了北京，后来又
去了青岛，检查结果是孩子
患有自闭症。

“没寻思是这么厉害的
病。”小龙的奶奶沉默了一
会儿说，孙子刚出生时，一
家人都乐坏了。

“出来治病这三年，花
了20多万了。”2011年起，小
龙便一直跟着奶奶生活。为

了给他筹集不菲的康复、生
活费，他父母必须加倍工
作。“一年加康复费、住宿费
啥的，我俩就是4万多。”小
龙的奶奶跟孩子在潍坊租
房住，一个人照顾着孩子，
没有一点闲空。只要小龙醒
着，她一定跟在旁边，为了
让孩子多睡会午觉，她早上
便把中午饭做好。

然而持续的康复训练
没有让小龙有所好转。看
着一些孩子经过康复教育
越来越好，她既羡慕又担
忧：“是不是治疗的法子
没找对？”她说，小龙现
在大小便还不能自理，唯
一见好的就是体力，以前
不会爬楼，现在稍微扶两
把就能爬上来。

“唉，我现在就希望孙
子能快点好起来，最起码生
活能自理了。”小龙的奶奶
眉头锁起，现在孩子小能照
顾着，往后大了，父母老了，
谁来照顾他？听说这种病也
治不好。

“我现在就担心，他自
己又不能挣，将来谁能给孩
子口饭吃啊？”她说，只能指
望社会了，希望将来社会能
给这些孩子一口饭吃，一个
地方住，他们做老的的也就
这么一桩挂心事了。

本报记者 韩杰杰

小阳接受康复教
育还不足一月。这位四
岁半的白净小男生，有
双乌溜溜的大眼睛，不
认生，在妈妈的指引
下，还会叫“阿姨”。

“两岁多的时候去
济南检查出来的。”小
阳的妈妈说，因为孩子
的爸爸在青岛工作，就
想把他送去青岛一家
机构做康复治疗。但对
方说，孩子不太像有自
闭症。

“他有时候也说
话，就是次数少，见人
也不发怵，人也安静。”
当时学校建议她回家
教育看看再说。但两年
了孩子也没好转，她就
从临朐来了潍坊。“孩
子也大了，不能再耽搁
了。”

与同龄孩子比，小
阳喜欢看广告、天气预
报，同龄人喜欢的《喜
羊羊与灰太狼》动画
片，他不感兴趣。没吃
过的东西，他总会先闻
闻，再尝一下，味道对
了才放心吃，挺聪明。

“来了就是把希望
都寄托在学校里了。”
小阳的妈妈说，希望孩
子能开口说话，能理解

人、理解事。“有生第二
胎的打算，要不我们老
了之后谁来照顾他？”
她顿了好一会儿又说：

“但太对不住后一个孩
子了。”

虽然刚开始康复
训练，但是花费却成了
这个普通家庭不得不
算的一笔账，除了康复
教育费，最大的一笔日
常支出就是租房。

“一年少说也得
一万多，要是家门口
能有所康复学校就好
了。”与她有相同希
望的家长不在少数，在

“前展”，来自县市区的
不少。“都是普通家庭，
康复费已经不便宜了，
来潍坊还要租房、生
活，压力真是很大。”一
位家长说，孩子离不开
人，现在就是孩子的爸
爸一个人在工作。她
说，有时也想，反正治
不好，要不不治了吧，
但是咬咬牙还是坚持
下来了。现在一年各
种费用就是四万多，
家里赚的钱都供应孩
子了。要是租房费能
省 了 ， 还 能 缓 缓 压
力。

本报记者 韩杰杰

县市区盼望康复学校
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