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我 们 就 在 您 身 边
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“不好意思，我以为我过来
了，我以为我很坚强。”3月30
日，在接受齐鲁晚报·齐鲁壹点
记者采访时，回忆起几年前的
事情，袁凌云声音开始颤抖，最
后哭了出来，收拾好情绪后，她
带着歉意笑了笑。

袁凌云是两个孩子的母
亲，儿子轩宝2008年出生，女儿
玥宝2014年出生，她和其他母
亲一样，全心全意爱着自己的
孩子，不同的是，这份爱中还带
有歉意和愧疚。“自闭症的孩子
不会提要求，我只能给他们多
做点好吃的，让他们穿的干净
漂亮点。”袁凌云说。

三年时间，才接受儿子患
自闭症的事实

2008年，在天津做小生意
的袁凌云夫妇迎来了轩宝的出
生，一周前，轩宝跟普通孩子没
什么区别，他会叫爸爸妈妈，还
会唱儿歌，改变发生在轩宝从
老家回来之后。

“当时做生意顾不过来，就
把轩宝送回了乐陵，半年后他
回来，我们就发现不对劲了。”
袁凌云发现，轩宝不仅不说话，
也不和人对视，爸爸妈妈进进
出出，他也不关心。起初，她以
为是半年的分别让感情生分
了，或者轩宝的性格变得内向
了，但是半个月，轩宝一个字也
没说，害怕的夫妻俩带轩宝去
检查，最终轩宝两周岁时被确
诊为自闭症。

“其实一开始我们并不了
解这个病，也没觉得有多严重，
带着他治疗的过程中，我才知
道这不是性格问题，这是孩子
病了。”虽然伤心，但袁凌云并
不死心，更确切的说是心里不
想接受，只要听到能治疗自闭
症的方法，她都会去尝试，三年
后，她才接受了这个事实，自闭
症会跟着孩子一辈子。

然而，本就不幸的家庭在
2014年遇到了最大的危机。

两年时间，每天都要吃抗
抑郁的药物，“我当时存了私
心，这个病一辈子治不好，我们

老了，谁来照顾轩宝，所以决定
再生一个，而且生活总要有些
奔头。男孩比女孩的患病率高，
而且我身边没有一个二胎是女
儿还得这个病的例子。”做出生
二胎的决定是艰难的，袁凌云
也存了侥幸的心理。

女儿玥宝出生后，袁凌云
夫妻两人心里的一块石头落了
地。然而，随着玥宝的长大，她
的一些行为和哥哥越来越像。

“玥宝摔倒后，不是先哭，而是
先爬起来。我以为她就是反应
迟钝，但是有了哥哥的经验，我
知道是了。”对生活充满新希望
的丈夫再次受到打击，袁凌云
带着孩子回了老家，这一走就
是半年。虽然不愿意承认，最
终，玥宝也被确诊为自闭症。

回想起带着轩宝全国各地
求医的经历，想到还要走一遍
这条艰难的道路，想到经济上
的困难，袁凌云绝望了。“玥宝
确诊的时候真的是觉得天塌
了，心死了，疼孩子的心是有
的，但是没有生活的希望了。我
实在不知道这条路该怎么走下
去了。我有两年的时间睡不着，
每天都要吃抗抑郁的药物，那
个时候脸都是灰色的，整个人
死气沉沉。”袁凌云说，“万念俱
灰、五雷轰顶、天崩地裂”这些
词，哪一个用在她身上都不为
过，甚至想要做出极端的选择。

丈夫告诉袁凌云，你得走
出去。

一张全家福，一个新的开始

走出去的袁凌云遇到了一
位真正解开她心结的阿姨。

“当时阿姨说了一段话：老
大这样，生老二本身就是在赌，
在赌你的人生，结果你是不幸
的，不是孩子输了，是你输了，
这个事情和孩子无关，如果你放
弃就是你输不起，你还把孩子输
进去了，孩子是无辜的。”听了这
一番话，袁凌云突然就想开了，
骑上电动车，带着两个孩子又
走上了康复训练的道路。

在那个春节，一家人穿着
大红色的衣服拍了一张全家福，
袁凌云说，全家福代表着全新的
开始。人在家就在，虽然前边的
路很难，但是要好好过日子，拿
到全家福的时候，她和丈夫都
哭了。

天津的学校学费高，袁凌

云一家就回到了德州，在德州
新语特教培训学校，学费是全
免的，这给他们减轻了不少的
压力。袁凌云带着两个孩子做
康复训练，丈夫打工赚钱，在他
们租住的房子里，记者看到很
多训练认知能力的卡片和玩
具，小黑板上写着最新学习的
儿歌，书架上放着那张全家福
和关于自闭症的书籍。

如今，两个孩子的语言能
力回来了，一些行为也更规范
了，轩宝已经可以做家务活，玥
宝也能跟上集体的步伐。“第一
次听到他们唱《世上只有妈妈
好》，那是我最感动的时候。”袁
凌云告诉记者，有一次她生病
了，轩宝刷了所有的碗并分门
别类地放好，她又惊喜又感动，
连忙和丈夫分享这个好
消息。

“他们这一生
都离不开一个机
构，需要他人的
帮助，我只希望
他们长大后有
个地方去，有一
技之长，能养活自
己。”袁凌云说出自
己的愿望。

希望大众对自闭症孩子
多一份包容

自闭症家庭有太多常人
“看不到”的困难，自闭症儿童
家长经历了太多常人没有经历
过的绝望、愤慨、焦虑、退缩和
争吵，由于对自闭症的不了解，
自闭症孩子受到了太多常人的
异样眼光。“轩宝9岁的时候因
为拿了2岁孩子的一片薯片，被
孩子奶奶直接推倒在地。其实
他没有不能拿别人东西的认
识，他只是单纯的想吃这个零
食，但在不了解的人眼中，9岁
的孩子是在欺负小朋友。”袁凌
云解释道。

“很多时候，自闭症孩子会
尖叫、跳跃、大喊，这只是他们
表达情绪的一种方式，他们并
没有恶意，也不会伤害到其他
人。如果他喜欢你或者对一件
事情比较好奇，可能会直接摸
一下。轩宝很喜欢光滑的东西，
比如丝袜，如果他在路上一直
盯着女生的丝袜看，甚至摸一
下，这种行为就会造成他人的
误解。”袁凌云说，孩子越长大，

她越担心。虽然自闭症孩子的
心智一直停留在小时候，但是
身体发育没有问题，对成年人
做出了不当的行为，可能会引
起更大的误会。

在采访中，袁凌云坦言，其
实能鼓起勇气接受采访，也是
为了给孩子们争取更好的生存
空间与环境。希望大家能够更
了解自闭症，能有一份包容的
心，能对他们友善一些，接纳他
们。让更多自闭症儿童走出家
门，最终过上和正常人一样的
生活。“这样能真正的带孩子走
出去，我们也想带孩子去看看
外边的世界。”袁凌云笑着说。

采访结束后，记者收到了
袁凌云发来了一条微信：

“今天和你们聊天，让我想
起很多过去的事情感触很多！
我们家这一路走来有太多感
动！我太想对她们表达发自内
心的感谢！感谢在塘沽时几位
阿姨的开导帮助和李姐对孩子
们的资助，让我们从绝望中走
出来！直到现在王姨还一直给
我们邮寄衣物！感谢新语学校
李校长和于老师对孩子们帮
扶，让两个孩子快乐的融入到
学校大家庭中从未掉队！感谢
景津公司领导给与我们家庭的
慰问和爱心基金对孩子们的资
助！还有好多好心人，一直到帮
着我们的家帮着孩子们！虽然
我不能都叫出她们的名字，可
是心中满是感激、感动、感恩！

今年的自闭症主题是“让
爱来，让碍走”！我觉得越来越多
的“爱”围绕在星宝们的身边，

“碍”也即将离他们越来越远！

□后记
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