小明上学记
——自闭症儿童的成长、康复、教育之路
      
青岛宁夏路小学   郭斐

2009年我第一次步入了一家专业的儿童自闭症康复中心，那些“星星的孩子”让我震撼、心痛、怜爱。后来在三江学校的一次听课，坐在星孩们背后的家长们再一次撼动了我，原生家庭对于孩子根深蒂固的影响是非同凡响的，同样，对于自闭症孩子成长和康复也是直接的原动力，因此，我更加想深入了解：这些星孩的原生家庭到底是什么样的？这些爸爸妈妈们的背后又有什么样的故事？从2009年下半年开始，历时6年多的时间，我跟随特教康复的老师们教育跟踪了近二百个自闭症儿童的家庭，从孩子康复、成长、家庭教育等方面进行了跟踪观察和指导，获得了大量一线宝贵经验和资料，分享于《小明上学记》。
历时两年的时间，我们整理出版了《小明上学记——自闭症儿童的成长、康复、教育指导》，带大家走入自闭症儿童的原生家庭，探索自闭症儿童的家庭教育之路，希望透过《小明上学记》可以引起社会对星星的孩子成长的理性重视，尊重他们的自由意志。在教育的过程中懂得倾听，平等相待，并尽可能的陪伴。不仅是他们，全天下所有的孩子都是坠入凡间的精灵，需要我们去爱，去呵护。未来不只是黑暗和苦涩，只要大家坚持不懈去努力，总会迎来光明和幸福，就像小明和妈妈一样。
同时，我们也希望通过此书能带给同样同行在自闭症康复路上的所有爸爸妈妈们以及相关的教育工作者们一些有益的启发。
    

用心陪伴——中国式自闭症儿童家庭现状   

陪伴是最长情的告白。对于一个像小明这样的孩子来说，最大的爱就是陪在他们的身边。由于他们自身的特殊性，需要家长时时刻刻伴他左右，想办法把他们从自己的世界里拉出来，通过全家人的努力配合，让孩子一步一步融入社会。可是现实和理想总是有差距的。
老师经常对我说，孩子的融合要一步步来，先跟爸爸妈妈老师融合，再跟家里其他的亲人融合，然后再和社会上其他人融合。有一个良好的家庭环境，对于孩子的康复会很有帮助。可是，我只是一个远道而来的单亲妈妈，在青岛没有什么熟人,所以对于儿子的教育也只能是尽力而为。好在中心像我这种情况的家长也是有的，所以也就不觉得那么无助。家家有本难念的经啊！
经常跟中心的家长们聊天互诉衷肠，发现很多家庭的状况都比较艰难。许多妈妈刚一查出孩子有自闭症，就辞去了工作全心全意陪孩子康复，孩子爸爸则负责在外挣钱，支付全部生活和康复费用。原本这个小生命的到来会给家里上上下下带来无穷乐趣，全家也开始为孩子的未来筹划打算。可一张诊断书落地，家里乌云密布、大雨滂沱，很多家庭因此四分五裂。
中心里的孩子大部分是由妈妈全天陪伴孩子康复，孩子康复进程艰难，于是心里很多复杂的情绪总是不停堆积，爸爸在外挣钱养房子、养老人、养孩子，本来一身的压力压得喘不过气来，回到家想从老婆孩子那里获得一些乐趣，却又无法获得。你不开心我不高兴，还有一个根本没有反应，日子久了，家里怎能不压抑呢？当然中心里也有个别孩子是爸爸带的，但是是极少数。最苦的就是父母离婚，孩子成了单亲家庭的孩子，少了太多的温暖和关爱，这其中的痛惜，我再清楚不过了。
为了不影响家庭收入，减轻孩子爸妈的养育负担，有许多是家里老人担起了陪孩子康复这个重任。他们经常风雨无阻，像做滑板冲刺这样的体力活老人们也十分卖力。他们那“一定要把孩子治好”的倔强脾气，让我们这些偶尔偷懒的家长都感到惭愧。当然也有弊端，老人们的大包大揽反倒让孩子的爸妈们放松了警惕，不常前来陪训的爸爸妈妈对自己的孩子常常束手无策。老人们虽然劲头足，力气够，却缺少了带孩子的技巧，溺爱孩子的时候也是有的。无论如何，好在这些孩子们有亲人陪伴。可也有一些孩子是由于父母总是忙于自己的工作，花钱雇用保姆来带孩子，单不说这些人是否尽心尽力，只说孩子和爸爸妈妈的交流互动能有多少呢？他们能感受到多少父母的关爱呢？但是父母也有难处，不赚钱，康复也是很困难的。总之，还是那句话，家家都不容易啊！
不管怎样，儿子，你放心，妈妈会一直陪着你的！



期待已久的第一声“妈妈”

妈妈是这个世界上最美丽的词汇。有时我会想象我的儿子什么时候可以叫我一声妈妈，也猜测着自己会是怎样的反应。经过了一个月的适应和规范，儿子听话很多，整日咿咿呀呀的，发的都是听不懂的音，我想这是要开始冒话了。心里多了几分希望，叫妈妈的心愿应该很快会实现的！
近日崔老师让我拿一些家庭成员的照片给她，说是想要从身边的亲人入手，先教孩子发叠音。我觉得很好奇，所以就抽空去洗了一些我家里人的照片给了她，比如：妈妈、姥姥、哥哥、姐姐等等。这一天还像往常一样，到了小明上课的时间，儿子进了教室，我也坐在教室门口听课。崔老师把我给她的照片就派上用场了。经过这段时间训练，孩子在对视追视上已有一些改善，所以当崔老师拿出我的照片时，儿子的两只眼睛很快就盯了上去，估计他心里还纳闷呢，怎么我妈妈跑这来了。
只听崔老师一步步引导：“小明，眼睛看，看一看这是谁？”小明目不转睛的看着。老师继续说：“看崔老师的嘴巴。”然后用很夸张的口型发着“妈妈”。
“跟老师一起，妈-----妈。”
“啊......啊......啊。”儿子开始啊啊起来。
“上嘴唇碰下嘴唇，妈-------妈”
“啊......”儿子继续发声。
我在门口里听着他们的声音，心里也在不自觉地跟着发“妈妈”的音，紧张地我快上不来气了，心跳加速。
原来儿子看中了照片，在“啊啊”的要着，小手一直够着，想把照片夺下来。崔老师说：“你叫个妈妈，我就给你。”
“啊......啊,妈----妈”他竟然一着急给叫了出来!
“太棒了，太棒了，小明你太棒了!”崔老师欢呼，然后高兴地把照片放到小明手里，让他摸摸。
    我儿子会叫妈妈了！我儿子会叫妈妈了！兴奋地我直接站了起来，继续扒着门缝往里看。
接下来老师还是用同样的方式反复练习了两次，儿子说得都特别清楚，我简直太开心了！整个人都沉浸在孩子那一声声“妈妈”里，这简简单单的两个字像一直在我心里回荡着。儿啊，你知道吗？妈妈盼你这一刻都盼了好几年了！下课后我紧紧拥抱着宝贝儿子，特别宠溺地亲他，心里别提多美了，也由衷地感谢了崔老师。
回到家后，我立刻给孩子姥姥、姥爷打了一个电话，告诉他们这个好消息，两位老人也特别开心，说小家伙进步就好，这样你也算没白费心思，吃了那么多苦，特意跑到青岛做康复。是啊，想想自从有了小明，我的人生经历了太多波折，发生太多让我伤心欲绝的事情，可如今，在这一声声妈妈面前，似乎都显得那么微不足道了，也许真的是苦尽甘来了。
这一晚，我睡的很甜，梦里都在幸福地笑......

新路程，心起航
转眼间，开学已经一个月了，在李老师的大力配合下，儿子的学校生活逐渐步入正规，他每天都会和我分享学校里发生的事情。虽然有时也会因为一些小的事情和同学发生争执，但我都会帮助他理清事情的经过，让他知道自己所做的事情是对是错。就这样，小明在2015年的秋天成为了一名真正的小学生，看着他每天戴着红领巾在我面前又跑又跳，我的心里充满了感激。感激命运让我遇到这么多好心人，也感激这几年在我身上所发生的一切，我成熟了，孩子也懂事了，我想，我的父母也该欣慰了。
以后的路，我们继续前行，不会放弃，期待着未来小明不一样的人生......

我们的世界，走向文明的每一步都是因为爱多了一些。
  我们接纳过不同，不同的肤色、不同的种族以及不同的文化，我们也接纳与自己不同观点或习惯的人。就接纳本身而言是伟大的，它是爱的一部分，理解更是爱的充分表达，爱总是所有美好的开始。
    一些特殊的孩子降临到我们这个世界，但却生活在“我的世界”中。大多数人不了解他们的世界及其意义，认为那个世界沉默、孤独和暗淡。我们当中的一些人致力于走进他们的世界，共建“我们的世界”。这不是一个简单的历程，不仅艰辛，而且漫长。正如泰戈尔所说：爱是理解的别名。

我的世界很小，小到只能容纳我自己。
所以，我不知道怎么去表达，不懂得怎么去体谅。
我只是努力地追赶那颗遥远的星星，找寻星星上的另一个我。

慢慢地，我开始懂得：
爸爸的拥抱是为了给我保护
妈妈的痛哭是要替我承受疼痛
老师的鼓励是希望给予我感知世界的力量
......
一切的一切，只因有人告诉我该如何与世界接触，也告诉我身边的人如何读懂我的心。
——小明
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