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前言

最早了解自闭症这个词，是在某亲子论坛上。
    当时一位妈妈对自己孩子2岁多了还不说话感到十分焦虑。
她开了个帖子叫“小壮小壮快说话”。
论坛里的很多妈妈都安慰她，大多说“没有关系”、“贵人语迟”、“过些日子肯定就开口了”等等
，这样过了一段时间，有一位妈妈说应该去医院检查一下。
又过了很久，小壮妈妈在网上发帖称孩子被确诊为“自闭症”。
    孩子是妈妈的天。
平时患个重感冒都能将妈妈折腾得寝食不安的孩子，突然被确诊为一个陌生的、奇特的、且预后完全
不明的疾病，对妈妈来讲，真的跟天塌了一样。
    至今记得小壮妈妈在小壮确诊后写的那个帖子，那么的悲凉，那么的无助。
    妈妈是孩子的天。
对孩子的爱．使得小壮妈妈在悲痛了一阵后．很快站了起来。
她辞去工作，专职训练小壮。
她说：“我无法不流眼泪．但是我也无法不选择坚强！
”    “自闭症是一个医学名词，又称孤独症，被归类为一种由于神经系统失调导致的发育障碍，其病
征包括不正常的社交能力、沟通能力、兴趣和行为模式。
自闭症是一种广泛性发育障碍，以严重的、广泛的社会相互影响和沟通技能的损害以及刻板的行为、
兴趣和活动为特征的精神疾病。
”这是在互联网上搜索到的对“自闭症”的定义。
    “阿斯伯格综合征”(自闭症谱系的一种)患儿有才的妈妈说：“他们最明显的一点是不能换位思考
，执著地从自我角度出发，一直到底。
”    他们以自己的方式对待世界，仿佛是在门前丢了钥匙的孩子，不知所措，无能为力。
    我与有才的妈妈是在网上相识相交的朋友，认识有+多年了，只是之前从未想到她的大儿子，那个
看起来很机灵的孩子会有“自闭症”，事实上，有才确实是个智商接近天才的孩子。
    在决定编这样一本书后，我们接触了很多自闭症谱系患儿的家长。
    棒棒妈妈，一位外表看起来娇小柔弱的妈妈，费尽心力地将孩子送进了一所普通小学。
在教育资源极度不均衡、无数老师家长急功近利的独生子女时代，她的压力可想而知，她不敢让别人
知道孩子的问题，唯恐学校不让棒棒上学。
棒棒妈妈说：“如果棒棒不能上学，那我们该怎么办，我们这个地方连一家可以做训练的机构都没有
。
我只想棒棒以后可以融入社会，像普通人一样生活。
我只想自己有一天可以坦然地说：‘我的儿子有自闭症，我很好。
’”    乐雅妈妈，一个成天笑嘻嘻领着孩子满院溜达的妈妈，在孩子确诊后半年的时间一直没有露面
，再见时整个人都瘦脱了型，再也不见原来的开朗。
    但她们最终都能走出悲伤，支撑起孩子的天，带孩子走上康复之路。
正如雁儿在文章中写的那样：“不知前生我和孩子给对方许了什么愿，让我们母子俩今生如此靠近、
如此依赖，如果再让我许个今生的愿，我愿：做你的翅膀，带着你飞翔！
”    雁儿的儿子栋栋是本书中患病程度最严重的孩子，因为他同时患有脑瘫，但雁儿却是最乐观的妈
妈。
她戏称孩子为“三不灵儿”，她在书里这样写道：“‘三不灵儿’是我给孩子刚起的外号。
此外号钻到我脑中时我哈哈大笑。
一不灵乃腿脚不灵便，二不灵乃头脑不灵光，三不灵乃口齿不灵活。
”    栋栋的病没有打倒雁儿，她带着栋栋天南海北地到处奔波治疗。
“我知道栋栋的情况很严重，我不知道他以后的发展会怎样，我们连第二天的事情都无法预测，又怎
能预测很久以后的事情?人生就是一场经历，一条路没有去走，就不可能知道结果会是怎么样。
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我只是想走着试试，看看如果我一直坚持给栋栋做康复训练，20年以后，他到底会不会走路，会不会
自己拿勺子吃饭。
不去走怎么知道结果呢?我只是想走着试试看，看看结果到底会如何。
”    给我印象最深的是她领着栋栋在佳木斯治疗时，租住在一个带院子的房子里，她满心欢喜地享受
着那里“明朗的天、灿烂的云、使不光用不完的土地”。
生活就是这样一天天度过的，快乐也是一天，痛苦也是一天，既然如此，为什么不快乐地度过一天呢
？
“我不知道明天会在哪里，但我知道，不论在哪里，我都会真诚地微笑。
”    有人说这些孩子是星星的孩子，但有才妈说：“他不是什么星星的孩子，他就是我的孩子，是上
天送给我的礼物。
”    孩子改变了她们的人生，她们感激孩子，感激赐予她们孩子的上天。
    她们甚至对我们编辑这本书也充满了感激。
    我们的初衷只是希望让更多的人知道自闭症，接受并包容自闭症患者，希望自闭症孩子的父母觉得
自己并不孤独。
但是看了她们的故事，看到她们对孩子的爱，对生命的感悟．她们的坚强与乐观，作为普通人的我们
被深深地感动了。
    面对世界。
我们每个人是多么的渺小，大多数时候，太多的事情．我们无能为力。
    我们存在，我们健康，我们所拥有的一切，不是因为我们聪明，也不是因为我们能干，仅仅只是因
为⋯⋯我们幸运!我们关注失去健康的人，实际上就是在关注我们自己，我们如果有机会帮助他们，也
是在帮助我们自己。
    感谢小壮妈妈、秋爸爸、冯斌、燕原、黑眼睛、高玉荣、丁海波、阿计、左东媚、陈正宾、陈杰、
宋强、王小峰、张喜忠、艾樱、杨加在本书编辑过程中提供的帮助。
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内容概要

　　《我的话，对谁说？
与自闭症孩子同行》是5个自闭症家庭艰难求索、寻求治疗的真实手记，是5位坚强妈妈笑对磨难、乐
观生活的感人记录，展示了父母与自闭症孩子一路相伴经历的酸甜苦辣。

　　《我的话，对谁说？
与自闭症孩子同行》故事性强，情节饱满，能引起广大自闭症儿童家长的共鸣。
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书籍目录

Chapter 1　期待天才到挑战自闭
小石头，高功能自闭症患者，现在一所普通大学就读。
母亲方静始终坚信，只要采用科学的方法，这些孩子，总有一天能从自己的世界里走出来，回到亲人
的怀抱。

Chapter 2　栋栋的翅膀
栋栋，脑瘫合并自闭。
栋栋的妈妈雁儿说：“不知前生我和孩子给对方许了什么愿，让我们母子俩今生如此靠近、如此依赖
，如果再让我许个今生的愿，我愿：做你的翅膀，带着你飞翔！
”
Chapter 3　陪蜗牛一起散步
棒棒，4岁时被确诊为自闭症谱系里的阿斯伯格综合征，现就读于普通小学。
棒棒妈想起这一路的种种艰辛，说：“我只希望有一天我可以坦然地对别人说，我有一个自闭症的孩
子，我很好。
”
Chapter 4　玉暖生香
瑶瑶，3岁上幼儿园时被发现问题。
瑶瑶聪明可爱，古怪精灵，认知能力很强，语言表达不错，但情绪控制不好，易哭易怒，非常执拗，
做事极其拖拉，跟同龄孩子比行为显得很幼稚，不会和同龄人就一个主题进行交流沟通。

Chapter 5　倔强小子
有才，11岁时被正式确诊为自闭症谱系里的阿斯伯格综合征以及注意力障碍。
有才自幼聪明好学，创造力强，但兴趣狭窄单一；性格单纯善良，但执拗。
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章节摘录

Chapter1期待天才到挑战自闭方静小石头，男，18岁，出生后一直被视为神童，3岁上幼儿园时被发现
问题，后被诊断为高功能的自闭症，现在一所普通大学就读。
从小要强的母亲方静从天堂到地狱后，选择了冷静坚强。
她在训练儿子的同时，关注整个自闭症儿童群体，她拜访专家，参加研讨会，倾尽所能搜集各种自闭
症的资料。
2000年，方静在青岛创办了以琳自闭症儿童训练中心。
她始终坚信，只要采用科学的方法，这些孩子，总一天能从自己的世界里走出来。
回到亲的怀抱。
本文为方静女士在星星雨培训中心的讲话。
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编辑推荐

《我的话,对谁说?与自闭症孩子同行》由人民邮电出版社出版
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