
星星的孩子， 这是一个很好听的

名字。 但在这个名字的背后， 却是一

群无助的孩子和他们疲累不堪的父

母。

没有经历过的人， 确实很难体会

到有这样一个孩子会是怎样的一种感

受。 父母千辛万苦的付出最终可能换

来的仍是一张冷漠的脸， 一抹懵懂无

知的眼神。 所有的希望一次次地被打

破、 捡起， 再次打破。 金钱、 时间、

精力、 感情， 巨额的付出最终却得不

到任何回报， 任何一个人， 即使心态

再好， 也难免失望、 纠结、 痛苦、 抱

怨。 而最致命的， 是这种心情会无限

地辐射出去， 最终影响到父母之间的

感情。

如果不对自己的情绪加以管理，

分手离婚这样的悲剧分分钟钟都可以

上演。 但是， 人生就像一盒巧克力，

你永远不知道自己挑到的会是哪一

颗。 不管哪一颗， 我们都只能接受人

生的馈赠， 好好地品尝， 把日子继续

有滋有味地过下去。 并且更加珍惜身

边人， 珍惜这份亲情、 爱情， 因为在

困境中， 才更能体会陪伴的深情和重

要。
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女儿的病让我们崩溃
从此， 我尽可能地把业余时

间都用在了陪伴女儿上。 我想要

用自己的努力， 改善她的状况。

我坚持每天在饭后、 睡前和她进

行 15—20 分钟的对话， 因为据

说这个时间段是孩子注意力最集

中的时候， 所以要抓紧这段时间

和她进行交流沟通。

我还根据网上的提示， 观察

她对什么感兴趣。 一段时间， 我

发现女儿特别喜欢画画， 经常拿

支笔在本子上涂涂画画， 虽然看

不懂她究竟画的什么， 但我还是

给她买来了很多水彩笔和画本，

让她随便涂鸦。 可是过不了几

天， 她就似乎失去了兴趣， 再也

不愿意碰那些画笔了。

后来， 我偶然看到别的孩子

在玩魔方， 也买了一个魔方回来

想要教她玩。 可她转了几次， 就

把魔方扔在一边， 再也不碰了。

尽管如此， 我还是不厌其烦地想

要从她身上挖掘“闪光点”。 每

天晚上， 我都会给她读故事书，

想要培养她的专注力， 但她的反

应也是时好时坏。 有时候， 她会

认真听几句， 还会东问西问， 虽

然有时前言不搭后语， 但我却已

经很开心了； 但更多的时候， 她

都心不在焉， 根本没听我讲话。

柳莺那段时间也很积极。 有

一次， 她回来兴奋地告诉我有一

个专门治疗儿童自闭症的培训

班， 催着让我把女儿送过去。 虽

然每次课程要 200 块钱的培训

费， 但我还是坚持每个周末送女

儿去培训班上两节课。 班上有很

多像女儿一样的自闭症孩子， 家

长们经常在一起讨论孩子的病

情， 交流治疗方法， 还自发组建

了一个家长群。

柳莺非常关心群里的情况，

尤其是看到有的孩子有了进步，

就非常羡慕， 常常追在那些家长

后面讨教经验。 其实， 查过很多

资料后我已经清楚地认识到一个

现实： 自闭症想要完全康复很

难， 但是通过有效训练， 病情可

以得到缓解。 而且， 每个孩子的

具体情况都不一样， “成功” 并

不能复制。 只能靠家长用极大的

耐心， 慢慢地去改变孩子的状

况。 但柳莺却很急躁， 送女儿去

培训班没几次， 她就开始跟我叨

咕孩子怎么一点变化都没有。

不久后发生的一件事， 更让

柳莺彻底爆发了。 那次， 她有个

同事搬家， 邀请大家去她家玩。

我听说之后， 便积极说服她带着

女儿一起去。 柳莺面有难色， 但

最后还是答应了。 没想到， 晚上

回家， 柳莺却脸色铁青， 我刚开

口问了一句， 她就大声对我吼起

来： “都是你非要让我带她去。

这下我的脸都丢光了。” 原来，

柳莺的几个同事也都带了自己的

孩子一起去。 孩子们一起玩的时

候， 女儿一直躲在角落里， 没有

参与， 结果一个孩子好心想要拉

她一起加入， 女儿却大发脾气，

把人家推倒了， 还蹭破了皮。

更让柳莺难堪的是， 她还亲

耳听到一个孩子在和她妈妈嘀

咕： “她是不是个傻子？” 这句

话让柳莺彻底崩溃了。 她泪流满

面地问我： “你说， 是不是我们

前世作孽， 老天爷惩罚我们， 才

让女儿得了这种病？” 我心疼地

把她搂进怀里， 不知如何安慰，

只能轻轻地拍打着她的脊背。
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生下“星星的孩子”让我们更懂得珍惜
□口述： 王健 记录： 林可依

王健和妻子柳莺历经千辛万苦才踏进婚姻的殿堂。 当孩子呱

呱坠地的那一刻， 他们惊喜万分， 以为从此可以过上三口之家的

幸福生活。 没想到， 他们百般疼爱的孩子竟然最终被确诊为自闭

症患者。

最初， 他们也有过痛苦、 纠结， 甚至因此互相埋怨、 争吵。

但经历过一个漫长痛苦的过程后， 他们才发现一味的抱怨并不能

解决问题， 反而还会互相伤害。 在陪伴孩子成长的过程中， 他们

的心胸开始变得宽广， 也越来越懂得珍惜， 珍惜彼此， 珍惜亲情

和爱情。

和柳莺结婚后， 我就辞去了原

来的工作。 应聘到了一家 IT公司。

柳莺不惜“下嫁” 给我， 我要

尽自己所能， 给她创造更好的生活

条件。 婚后的生活很幸福， 虽然因

为从小娇惯， 柳莺不善家务， 但我

觉得这不算多大的事儿。 我新到公

司， 工作比较忙， 每天下班回家都

很晚。 为了让柳莺能天天吃上热菜

热饭， 我父母主动提出让柳莺下班

后到他们家吃饭， 然后我下班后再

到父母家和她会合。 每天晚上， 我

们两个手挽手地从父母家出来， 觉

得很浪漫， 就像又谈了一次恋爱。

周末， 我会陪着柳莺去逛逛商

场、看场电影。以前买东西从来不考

虑价钱的她，如今却捡便宜的买。看

她小心翼翼的样子， 我既高兴又心

疼。高兴的是柳莺能这样为我着想；

心疼的是她不能尽情地满足自己的

愿望。 这更让我下定了决心以后要

努力挣钱，让她过上好日子。

婚后第三年， 我们的孩子出生

了。 从此之后， 我的业余时间就全

都花在了孩子身上， 以前不会做家

务的我， 居然无师自通地学会了抱

她、 给她换尿布、 喂奶。 虽然白天

工作辛苦， 但是到了晚上， 只要女

儿轻轻地哼唧一声， 我立刻就会从

梦中惊醒过来， 翻身下床， 看她有

什么需要我做的。 看我如此疼爱女

儿， 柳莺经常嘲笑我是女儿奴。

就这样， 女儿渐渐长大， 到她

三岁那年， 我开始渐渐发现了她的

“与众不同”。 有好几次我叫她， 她

都不理我， 只顾做自己的事情。 开

始我以为她没听见， 但是重复几

次， 她依然没有任何反应。

一天， 我下班比较早， 女儿在

玩堆积木。 她小心翼翼地把积木搭

了起来， 但因为顺序不对， 很快就

倒塌了。 于是她又开始重新搭建。

但她重复的还是原来的方法， 积木

再一次倒塌了。 看她这样， 我就想

出手帮她一下。 可是对我的帮助，

她却很反感， 仍然固执地按照自己

的方式搭建， 一次次地搭起， 又一

次次地倒下……我实在忍不住了，

就想帮她纠正一下。 可我的手刚碰

到积木， 她就开始尖叫， 暴躁地推

开我的手， 不许我碰。

还有一次， 我见女儿在用指甲

抠自己的手臂。 我感到很惊异， 想

要阻止， 她却根本不理我。 后来，

我又发现了好几次这样的行为。 幼

儿园老师也开始频繁向我们告状，

说女儿上课不认真听讲， 经常自言

自语， 有时还会突然跑出教室。

我终于下定决心， 带女儿去医

院看看， 究竟有没有什么异常。 我

清楚地记得那一天的场景： 在儿童

医学中心， 亲耳听到“自闭症” 三

个字， 我一下子瘫坐在了椅子上。

那一刻， 我心里只有一个念

头： 这不是真的， 一定是医生搞错

了。 柳莺也一直在哀求： “医生，

是不是搞错了？ 能不能再帮我们好

好查查？” 医生摇摇头： “你们的

心情我能理解。 但你们要相信科

学， 还是接受现实吧。”

女儿被诊断患了自闭症

我和柳莺曾是一个单位的同

事。 但不同的是， 她是正式编制，

而我只是一名合同工。 柳莺的家

境相当不错， 她父亲早年下海经

商， 生意做得风生水起， 她母亲

也早早退休在家， 相夫教女。 柳

莺大学毕业后就进了事业单位，

工作轻松又体面。 像她这样的条

件， 要找个优秀的男人轻而易举。

开始我也没有奢望柳莺会喜

欢我。 因为我太普通了。 我是职

校毕业， 后来自己去进修了大学

课程。 经过亲戚介绍， 到柳莺所

在的单位从事电脑维护的工作。

但只是合同工， 没有正式编制。

因为工作关系， 我和柳莺的

接触多了起来。 我发现她性格很

好， 很随和， 完全没有因为家境

不错就高高在上。 我们两个人很

聊得来， 在一起也总是很开心。

其实我的性格挺内向的， 平时不

太爱和人打交道， 所以才做了技

术这一块。 奇怪的是， 只要和柳

莺在一起， 我的话匣子就打开了，

可以滔滔不绝地说好多话。 而对

我说的话， 柳莺也听得很认真，

还时不时地给予几句中肯的评价。

因为柳莺的存在， 每天的工作

都不觉得枯燥了。 只要看到她的笑

脸， 我就浑身充满了干劲。 当我意

识到自己对柳莺的感情已经超出了

正常同事的范围时， 我不禁吓了一

跳。 我知道， 以自己的条件要想和

柳莺在一起， 无异于白日做梦。

我开始想方设法回避和柳莺接

触。 虽然我很努力地克制自己对柳

莺的感情， 但是理智却并不能战胜

感情， 我发现这种人为的远离只是

让我越来越痛苦。 而柳莺仿佛并没

发现我在刻意躲避她， 还是一如既

往地像以前那样热情地和我交往。

一段时间之后， 我决定， 主动

向柳莺开口， 不管结局如何。 没想

到我的求爱竟换来了柳莺热切的回

应。 原来， 她也喜欢我很久了。 我

和柳莺陷入了热恋。 没多久， 柳莺

的父母就知道了我们的恋情， 并明

确地表示了反对。

为了拆散我和柳莺， 他们给她

介绍了很多条件远比我好得多的男

生， 但都没成功。 最后， 柳莺的父

母只能同意了我们的婚事。

我们好不容易修成正果
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在不幸中学会珍惜
自从这次发泄过后， 我发现

柳莺的情绪很不对。 她总是怨天

尤人， 一点点小事就爱发火。 我

知道这是她的压力太大造成的。

说实话， 我也常常觉得很

累。 每天工作那么辛苦， 回家还

要带一个有病的孩子换了谁都会

觉得累。 最累的时候我也想过放

弃， 可是一看到女儿那摇摇摆摆

的步伐， 我就觉得再苦再累也要

坚持下去。

我思考了很久， 最后决定辞

职。 听到我的想法， 柳莺很震

惊。 我和她长谈了一次， 说了自

己的想法。 女儿这种情况， 光靠

每周两次的康复训练我觉得作用

不大， 最好的治疗还是父母的陪

伴和关爱。 我不想让柳莺有太大

的负担， 所以我决定自己来亲自

陪伴女儿。

虽然辞职经济上会有损失，

但是和孩子比起来， 这些都算不

了什么。

柳莺听完， 眼圈红了， 她动

情地对我说： “这样你太辛苦

了。” 我摇摇头： “以后你要上

班挣钱养家， 比我更辛苦。” 柳

莺再也抑制不住， 哭了。 其实我

们都知道， 和带一个自闭症孩子

相比， 上班要轻松多了。 但我是

男人， 也是这个家的中流砥柱，

如果关键时刻我都不能撑起来，

那这个家就真的垮了。

从此以后， 我就做起了家庭

妇男。 每天接送女儿上下学， 陪

她做游戏、 讲故事、 做各种康复

训练。 还要买菜做饭， 让柳莺到

家就能吃上热饭热菜。 对我的付

出， 柳莺全都默默地看在眼里，

她的脾气明显没以前那么大了。

下班回到家， 她也会想方设法地

挤出时间陪伴女儿， 让她感受妈

妈的温暖。 有好几次， 我都看得

出因为女儿的反应比较迟钝她有

些着急上火， 可她还是竭力地控

制自己不发火。 反而细声细语地

和女儿说话， 生怕惊扰到了女

儿。

对她的做法， 我总是及时肯

定， 而原来和柳莺并不亲密的女

儿也开始慢慢愿意和柳莺多待在

一块儿了。

更让我没想到的是， 原本对

我们的婚事并不赞同的柳莺父

母， 如今因为女儿的病， 倒和我

们的关系渐渐缓和了。 他们不但

利用自己的社会关系多方打听好

的医疗机构， 还在经济上给予我

们支持， 以让我能更加安心地陪

伴女儿。 而我的父母也经常会在

我忙不过来时施予援手， 帮我减

轻了许多负担。

如今， 我们全家都在为女儿

的病全力奋斗。 虽然不知未来如

何， 但我希望我们的爱可以创造

奇迹。 虽然女儿得病不幸， 但不

幸中的万幸是我和柳莺都学会了

珍惜， 珍惜当下， 珍惜自己家

人， 珍惜自己拥有的一切， 包括

亲情和爱情。
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