
2019 年，昊昊小学毕业，顺

利进入初中。

原本，昊昊家离学校只有一站

路，可在卖房筹钱给小儿子治病后，

许雪带着两个孩子搬到了很偏僻

的廉租房，昊昊每天上学需花费

的时间从 10 分钟变成了两个小时。

6 点起床、6 点半去赶第一趟

地铁、晚上 9点多回家……这是昊

昊初中生活常态。因为注意力无

法集中，他写作业很慢，为了完成

老师布置的任务，他经常熬夜到十

二点。尽管如此，他还是经常被

老师批评，“老师不知情，只会觉

得孩子偷懒。”经常睡眠不足，第

二天上课又容易打瞌睡，加上注

意力难集中，昊昊的成绩下降得

很厉害。 

初中三年，昊昊没有交到一个

朋友。同学们聊游戏、聊明星，他

没什么兴趣，只有提到画画时，他

才会变得兴奋——因为极度不合

群，他也遭到了同学的排挤和欺凌。

“每次孩子回家，胳膊上、手

臂上、大腿上，都可能会有伤，看

着很心疼。”许雪告诉今日女报

/ 凤网记者，每次被同学欺负后，

他就会一个人躲进房间里摆弄小

物件，想象自己扮演一个很厉害的

角色，把那些“坏蛋”全部打败。

许雪说，她常常在想，自己从

不错的大学毕业，如果两个孩子

都很健康，凭自己的能力，可以给

孩子一个较为安定的生活，“但现

在却什么也给不了”。

那年中考，昊昊考了490 分，

离普通高中的录取分数线还有差

距。许雪明白，孩子已经拼尽全力。

为了支持昊昊继续读书，许雪

关注长沙各特校的招生广告，并鼓

励他参加面试，最终昊昊顺利进入

了湖南省特教中等专业学校就读。

“这就像昏暗日子里的一道光，

让他变得开朗，笑容也更多了。”

许雪说，因为生活里多了不少“同

类人”，昊昊的兴趣爱好得到了同

学和老师的尊重，他逐渐变得自信，

也开始尝试认识更多朋友。

“我希望能考上大学，以后跟你

们一样融入社会。”昊昊告诉记者。

072023年4月6日  本版编辑／李诗韵   美编／王蕾
E－mail：lishiyun@fengone.com新闻·娇点关注

（下转 08 版）

中国约有 300 万名孤独症儿童，康复教育成最大困扰

爱与尊重，让“星星的孩子”求学路上不孤独
2022 年 7 月，昊昊初中毕业。辗转求学，他终于被湖南省特教中等专业学校录取，荣升“高中生”——一段比常人更

艰难的升学之旅暂且告一段落。
昊昊，今年 17 岁，是一名孤独症患者。他与中国 1000 万余名孤独症患者一样，求学之路道阻且漫长。
4 月 2 日，是世界孤独症日。据《2021 年度儿童发展障碍康复行业蓝皮书》指出，全球孤独症患病率呈现逐年增长态势，

中国约有 300 万名孤独症儿童，康复教育成最大困扰。
“孩子们渴望爱与尊重。”正如长沙市爱福自闭症儿童教育中心主任张盈盈所说，求学路上，这些“来自星星的孩子”经

历着常人难以理解之苦，“听过他们的故事，体会他们的笑与泪，或许才能真正支持更多孤独症儿童进校园……”

今日女报 / 凤网记者 江昌法  周雅婷

 确诊总是来得很突然，

如晴天霹雳。

昊昊 3 岁时，孤独症谱

系障碍确诊。这是一种病因

不明的先天性疾病，又称为

自闭症，最典型的症状就是

异于常人的语言能力和交往

能力。

在昊昊 3 岁时，幼儿园

老师发现他语言方面进展缓

慢，上课好动坐不住，建议

昊昊父母带他去医院做检

查。一开始确诊为孤独症，

昊昊妈妈许雪不相信，又带

着他去了另外一家大医院，

可结果还是一样。

过去14 年，许雪仍然无

法完全理解：“为什么偏偏是

我的孩子患上孤独症？”

很小的时候，昊昊总比

别人家孩子“高冷”，对任何

事不闻不问，只顾玩自己的；

不喜欢让陌生人抱，不会对

着别人咿咿呀呀……但除此

之外，他也没有什么异常——

有自己喜欢的动画片，也有

最爱的零食。

很早之前，有朋友猜测，

昊昊可能是孤独症，但许雪

不愿接受。而事实是，昊昊

3 岁了依然不会说话，在家

里，他也常常“叛逆”到让

许雪感到崩溃。“我完全不了

解孤独症，一开始以为他是

缺少玩伴、没有同龄孩子交

流才会这样。”许雪说。

直到确诊那天，许雪和

昊昊爸爸彻夜长谈，抱头痛

哭，觉得人生无望。之后，许

雪和丈夫带着昊昊在湖南省

残疾人康复研究中心开始了4

年多时间的康复之路。

在康复过程中，许雪发

现，孤独症的孩子多少都有

点刻板行为。昊昊好奇心特

别重，去别人家做客，喜欢

到处翻看他感兴趣的东西，

甚至各个房间都要进去看一

看，总要追着许雪问个不停，

“有一次，因为对插线板好

奇，他把手指伸到插座孔里，

最后做手术切掉了一截中

指。”

昊昊还很喜欢盯着电梯

外面的按钮显示屏——上面

正常的数字升降变化，他不

感兴趣。但只要电梯遇到故

障或在维修，他就特别兴奋。

“我只能带他看个够，慢慢地

他就没那么喜欢了”。 

经过4 年多的康复治疗，昊昊

符合能上小学的条件。为了能让

孩子上普通学校，许雪选择对学校

隐瞒昊昊的病情，让他跟正常孩

子一样终于入学。

入学后，昊昊发现一年级的课

堂十分严肃，规矩多、纪律严格，

上课时老师说得最多的一句话就是

“不能出声影响别人”。

可昊昊没办法像其他孩子一

样固定且安静地在座位上坐 40 分

钟，这对他是一种巨大的折磨。于

是他经常做自己的小动作，玩笔、

玩橡皮擦……但很少会影响课堂

秩序。

昊昊没有办法融入这个圈子。

孤独症孩子都存在社交障碍，他

总是不经意间会成为同学们嘲笑

的对象。

班上同学看到昊昊好欺负，

都变着法地欺负他。从一开始的

捉弄、取外号，后来发展到打他、

辱骂他。有一次，他因为在跑步

比赛中比另外一位同学跑得快，

那位同学就用石头砸伤了他的后脑

勺，鲜血流了一地。即便昊昊得到

了道歉和赔偿，但之后同学还是

会因为他的“不一样”继续欺负他。

“无法融入，那就选择自己独

处。”很多时候，昊昊一个人在角

落里静静地画画。因为画画，他

在 2018 年认识了小学期间唯一的

朋友——滔滔。

起初，滔滔是昊昊画作的读者，

也是他的粉丝。“我一开始也害怕

他跟其他同学一样不理我，但当

好奇心断了他一截手指

隐瞒病情求学的日子

我拿着自己的画给他看时，他夸我

画得挺好看的。”昊昊说，“他从

来不会歧视我，我们经常互相欣

赏各自的作品，成为了好朋友。”

也正因为滔滔的出现，让昊昊

爱上校园，他知道，不是所有人都

歧视自己，总有一些朋友能支持自

己前行。

为了帮助昊昊提高成绩，许雪

经常会指导他学习，还发挥自己英

语专业的优势，每天带着他练习

英语发音、学拼音。“遇到他听不

懂的地方，我就一字一字地给他

翻译，解释其中的语法。”许雪长

期的指导，让昊昊小学成绩名列

前茅，英语更是最好的一门学科。 

可就在这一年，昊昊家里发生

巨大变故——2018 年 5月，昊昊

爷爷因癌症去世；9月，奶奶不忍

心给家里增加负担，跳河自杀；11

月，弟弟因脑部癫痫病灶做了切除

手术，父母为了筹医药费卖了房子；

12月，父母离异，爸爸走了……

许雪只能独自撑起了整个家，

她和两个儿子靠低保和救济勉强

维持生活。

“小儿子患有脑瘫，每天上午

我都要陪做康复，白天的工作没

办法考虑。”那年，许雪辞去原有

工作，只能利用下午和晚上时间

去做兼职、小时工，“一个小时只

能赚 15 元，小儿子的药费、大儿

子的生活费、家里的用度等，即便

每天都省吃俭用，还是要经常找

亲戚借钱，连穿的衣服基本都是

别人捐助的”。

接下来日子里，昊昊弟弟会频

繁出现情绪爆发，平均一天癫痫发

病20-30次，每次都摔得头破血流，

“每天早晚各一次的 4 种抗癫痫病

药，8 年多来从没断过。”许雪说，

之后她把大部分精力放在了照顾

小儿子身上，也意外地让昊昊提高

了生活自理能力。“整理房间、晒

衣服、擦窗户、拖地……家里的家

务活基本他都包了”。

昏暗日子里的“光芒”

许雪经常会带孩子们外出游玩。

即便是下
课 时 间，
昊昊也习
惯一个人
看 书 学
习。
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