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你是星星的孩子
闪烁在遥远的夜空
看得到你的眼睛
却触摸不到你的心灵
你是孤独的天使
飞翔在自己的时空
看得见你的表情
却左右不了你的心情
走不进你的世界
也要把你拥入怀中
温暖着你陪你等待
静静的黎明
得不到你的回应
却愿把你融入生命
怎么忍心让你承受
冷落和伤痛
……
来自星星的孩子啊
我愿用爱把你唤醒
陪你感受这个世界
所有美好与感动

这场没有终点的“马拉松”如何跑
就医难、入学难、就业难等都是孩子和家长面临的难题

“我催它，我唬它，我责备它，蜗牛用抱歉的眼光看着我，仿佛说：‘人家已经尽了全力！’。我拉它，我
扯它，我甚至想踢它，蜗牛受了伤，它流着汗，喘着气，往前爬……”这是台湾诗人张文亮为孤独症孩子父
母写的一首诗。

诗句中，将孤独症孩子父母的无奈和煎熬体现得淋漓尽致。孩子小时候的就医、就学，到成年后的就
业，每一个环节都离不开父母。如果父母终老，孩子又该让谁来照顾呢？有人形容，孤独症孩子和家长是
在跑一场没有终点的马拉松。 ■记者 张浩

在“星学园”的“一对一教堂”里，五岁的丁丁
正在跟着老师进行语言交流训练。丁丁的奶奶刘
女士说，孩子总是喜欢发呆，与人交流时也很不正
常，“跟他说话时，有一句没一句地回答你。”

眼看着丁丁就要上小学了， 刘女士特意带着
孩子从益阳赶到长沙进行康复治疗。在“星学园”
康复治疗，一个月的基础费用是2800元，加上22
节“一对一”的私教课，丁丁每个月的费用达到了
4000多元。

刘女士一口气交了三个月的费用， 想先看看
效果。由于刘女士需要在长沙全程陪护，在附近租
房、 平时吃穿用度，“一个月起码花掉一万元。”刘
女士说，儿子和媳妇都在深圳上班，丈夫在老家经
营一家农产品加工厂。这些费用，目前还是能够接
受，“但时间不能太长，不然就会有压力。”

“那么，一个孤独症孩子一年需要的康复费
用是多少？肯定不下十万。”陈榕曾是一位小有成
就的女企业家，她开办过公司，深圳、江苏都有办
事处。儿子轩轩查出孤独症后，陈榕毅然决定关闭
效益还不错的公司，创办了“星学园”教育发展中
心。

曾经网上有人问， 父母要留多少钱才够一个
孤独症孩子一辈子花销？在陈榕看来，成百上千万
也不一定够。陈榕说，从一个孩子幼儿和童年时期
算起到18周岁，期间产生的康复费用、生活费用，
绝对超过了两百万，“真要拿一辈子来算， 成百上
千万也不一定够。”

陈榕介绍， 目前残联对于未成年自闭症者的
培训康复方面，有一定比例的补助。具体分为0-6
岁为每年2.2万元，7-14岁每年1.2万元，而15岁到
17岁每年仅有4000元，“如果孩子要接受系统有
效的康复治疗，这些无疑是杯水车薪。”

虽然孤独症难以痊愈，但是根
据孩子的状况不同，很多家长希望
孩子能尽可能地过正常人的生活。
可是往往有的孩子连最基本的上
学问题都不好解决。

陈榕称，即使孩子接受康复训
练之后，很多孩子仍面临“二次孤
独”的尴尬境地。上幼儿园或者小
学，孩子无法正常融入校园。时间
一长，容易形成一种“老师在上面
讲，孩子在下面‘混’的状态。”陈榕
坦言，自己接受的孩子中，甚至大
部分都经历过幼儿园拒收的情况。

2018年12月25日， 广州南沙
某居民楼，一名孕妇和其上幼儿园
的儿子被发现在家中烧炭身亡。此
前， 孩子曾在幼儿园打了别的孩
子， 这名母亲在家长群里沟通时，
透露了儿子有自闭症的信息，遂被
其他家长群起攻之。

“这起悲剧，从侧面反映了一
个问题，孩子就学难。”陈榕称，在
西方国家，有专门针对孤独症孩子

设置的特殊课程。“孩子在课堂上
理解不了的内容，会有老师单独去
辅导，尽量让他能够跟上其他孩子
的步伐，不至于产生孤独感。”陈榕
介绍，这种“课堂外”的老师被称为
资源老师，“在西方国家的观念里，
孤独症的孩子和普通的孩子是不
能分开的。”

而在国内，目前很多地方和机
构都在尝试、探索这种模式，称之
为融合教育。陈榕介绍，融合教育
是继“回归主流”教育理念后的全
新特殊教育理论，主要针对孩子不
同的特质设定每个孩子不同的学
习目标。

在陈榕看来， 这种以合作学
习、 合作小组及同辈间的学习的策
略， 最终目的是将特殊孩子包含在
教育、 物理环境及社会生活的主流
内。 所以不管普通孩子还是特殊小
孩， 都因其不同特质有不同的学习
目标，“不同孩子的教育方式融合在
一起，这样才会避免‘二次孤独’。”

入学难 无法融入校园，面临“二次孤独”尴尬

在中国， 普通家庭中的孤独症
孩子， 如果到了18岁还无法工作，
要么选择在家“散养”、“啃老”，稍有
条件的会选择托养在社会机构。事
实如此， 往往很多二三十岁的孤独
症孩子依旧难以融入社会， 无法正
常工作。

如果父母年迈， 这些孩子靠什
么来生存？从事这一行以来，陈榕每
天都在思索这个问题。一次，在西方
国家考察时， 陈榕看到一个不大的
操作间里面， 五个孤独症的孩子正
在进行一些简单的垃圾分类工作。

而每个孩子的身后， 都会有一个成
年人随时进行指导。陈榕注意到，孩
子们的主要工作任务就是， 把易拉
罐里的残留物清洗干净， 然后将易
拉罐踩扁后回收。

那一次，陈榕得出一个观念：孤
独症的孩子其实也能工作。只是，这
样的工作形式， 或许需要付出足够
大的成本， 其产出也与付出不能成
正比。但这些，是让孩子们能找到尊
严的一种方式，“关键是需要政府或
者企业下定决心， 加大培训和指导
上的投入。”

一个孩子就业，需要翻倍的成本投入就业难

刘芸（化名）在40岁时，又要了
一个孩子。这么大岁数要孩子，也是
万不得已，因为她是一名15岁的孤
独症孩子的母亲。 夫妻俩一心给孩
子治病， 可是随着对孤独症的认知
越来越深，夫妻俩开始担心，当他们
老去时、 失去劳动能力时、 百年之
后，孩子该由谁来照顾？

夫妻俩决定给孩子再生个弟弟
或妹妹，将来陪伴哥哥走完人生。但
是夫妻俩也纠结，“要是第二个孩子
也有问题怎么办？”刘芸说，这样的
例子曾经出现过。不过幸运的是，老

二是个男孩，而且很健康。
像刘芸这样的家庭， 老二照顾

老大的使命与生俱来， 刘芸觉得挺
对不住老二，“可是这是没有办法的
办法。”

而在陈榕看来，这样的办法，只
是将原有的问题， 分化为两个人来
承担。“我们要是走了， 孩子该怎么
办？”陈榕认为，解决这一问题的最
好方式， 应该是孤独症服务能更多
地从个人家庭转变为社会、 政府行
为，“有系统性的社会托养机制，父
母们才会最放心。”

我们走了，孩子谁来照顾？未来难

就医难

在长沙“星学园”教育发展中心，孤独症孩子正
在接受“一对一课程辅导”。

留多少钱才够孩子一辈子用？
成百上千万也不一定够
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《星星的孩子》
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