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“按最低工资标准，能交上
保险，有个生活出路就行”

李真住在大连市一栋红砖楼
里，房子总共70多平方米，他的房
间有8平方米，堆满杂物。母亲5年
前去世了，他和父亲李元一起生活。

79岁的李元退休前曾是一名高
级工程师。“孩子从出生就不正常，
不分昼夜地哭闹，眼睛不跟人对
视。”

李元带着孩子去了大连一家中
医诊所，又去了儿童医院和医科大
学做 CT，显示脑电图异常，脑发
育不全。

“无病可寻，无药可医。”大连
医科大学基础医学院教授刘淑清介
绍，1943年美国医生就发现了这种
通过行为诊断的疾病并命名为“孤
独症”。此病目前在国际上依然没有
找到病因，只能推断跟基因和环境
有关，在我国已被列入精神残疾范
畴。

刘淑清说，根据美国疾控中心
去年全美数据调查 ，8~14岁孩子
中，59 个孩子里就有 1 个是孤独
症。其突出表现的两大核心障碍为
社会性沟通障碍和感知觉的异常。
目前她接触到的大连大龄孤独症患
者就有600人左右。

李真 5 岁就能数到 5000，并且
能读三年级的课文，但是到了上小
学时，被拒绝入学。此后的李真一
直被关在家里，白天父母上班了，
他就在卧室里自学。

李真对数字异常敏感，随口问
他“1978年6月1日是星期几？”他
能脱口而出正确答案，答案是自己

“从脑袋里蹦出来”。
李真成年后的第一个工作是在

他32岁时得到的，在一家慈善商店
负责接收爱心顾客捐赠物资，工作
16个月直到商店关闭。

2017 年 4 月，李真来到一家孤
独症中心做接待员，今年 3 月离
职。这份工作与他的低保冲突。

2013年，被认定为三级精神视
力残疾的李真从社区领到了每月
600元的低保，现在涨到800元。李

元说，那时民政部门
查 到 儿 子 月 薪 1200
元，因此不能继续享
受低保。

大连市爱纳孤独症障碍
者综合服务中心 （以下简称“爱
纳”） 主任刘雅雯也有相同的感
受。“我们给做手工的孩子发200元
都不行。有收入就不能领低保。尽
管几百块很微薄，但对他们来说是
迈出了自食其力的一大步，希望环
境能更灵活包容。”

尽管李真决定选择工作，自愿
放弃低保，但还是被辞退了。

李元认为儿子可以从事一些简
单工作，比如在超市整理货架，在
图书馆整理图书、保洁。他希望政
府能够给孩子提供一些工作岗位，
按最低工资标准，能交上保险，有
个生活出路就行。“孤独症孩子最终
会走向大龄，大龄孩子没有出路，
小龄孩子就没有方向。”

渴望工作获得尊严

张勇的女儿红红同样渴望工
作，但不是迫于生存，而是为了

“有事做，有成就感和体面尊严”。
22岁的红红可以帮在高校从事

培训工作的父亲做很多事，比如把
笔、本、手册等资料依次放入材料
袋，把裁好的学员照片贴在登记表
和结业证上，然后盖上公章，一次
准备 100 个学员的材料，能连续高
效地工作而不出差错。

2003年开始，张勇每月花2000
元请专门的陪读老师，陪红红上了
6 年小学。红红初中上的是特殊教
育学校，读了 5 年，揪头发、哭
闹，甚至焦虑的时候咬自己，至今
手上还留着清晰的伤疤。

跟安静的李真不同，红红坐着
时，头和身体会晃动，嘴里不时发
出“嘶嘶”的声音。问她问题，她
也仅能几个字几个字的回答。除了

“多动”，红红还伴随“睡眠轻”“胃
疼”“过敏”“鼻炎”等多种病症。

张勇带着红红上班已经 4 年
了。尽管学校很体谅，但他希望红
红能在庇护性工厂就业，要有事做。

“我们没有未来，亲戚不可能
在我们走了之后照顾红红。我们不
要二胎，因为第二个孩子要背负红
红这个一生的负担。”红红母亲说，

“越大的孤独症孩子跟正常人行为差
距越大，希望政府能有日间照料
站，我们愿意付费，将来能有个照
顾孩子的场所。”

而26岁的刘元如今找到了自己
存在的理由，他现在每周三天会来
到爱纳专为孤独症孩子提供工作岗
位的烘焙坊。有11个孤独症障碍者
在这里制作糕点，供爱心人士购
买。他已经坚持了两年，虽然做糕
点每月只能收入 600 元，但重要的
是有一个宽容的环境，有老师指
导，还能学一门技术。

做糕点的经历让他很满足。以
前不爱跟人交流的他，现在喜欢发
朋友圈、自拍，随着朋友圈点赞数
量的增多，他越来越开朗。

“希望政府能提供一个适合这
些孩子的工作环境，相对稳定些就
好。以前曾想自己去世的时候把孩
子带走，看见他的变化，现在没有
这种想法了。”刘元妈妈说。

希望能通过努力工作，撑
起这个家

已经在大连富力希尔顿酒店工
作 4 年的肖伟，目前可以拿到和同
事一样的工资，这是爱纳服务的孤
独症孩子中就业成功的案例。

酒店管事部经理王莉认为，他
虽然有点小障碍，比如“桌子已经
很干净了，还反复去擦，东西必须
按同样位置摆放等刻板行为”，但完

全胜任清洁工作。
“社会提倡关爱弱势群体，我

们酒店也想贡献力量，我们部门有
30 个人包括两个孤独症障碍者和 3
个聋哑人，他们工作都很好。我们
的员工和客户都接纳他们，这些成
员的加入没有带来负面影响，还让
客户对酒店的印象加分。”王莉说。

肖伟母亲说，他在特殊教育学
校中专毕业后来到希尔顿，酒店友
善的环境让他成长了，有这样融入
社会的机会很重要。

“我的愿望是能用自己的双手
努力工作，撑起这个家。”肖伟说。

“现在大龄的孤独症障碍者，
儿童时期缺乏合理干预，如今，他
们需要接受职业培训，通过辅助性
和支持性就业帮助他们改善状况。
就业本身就是一个康复过程，如果
被关在家里就会退步。”大连市精神
残疾人及亲友协会主席刘淑清说，
希望普通职业学校对孤独症孩子敞
开，同时倡导企业开设相关岗位给
这些孩子。目前如果企业提供一定
比例的岗位给残疾人，可以免交残
疾人保障金甚至得到奖励。但很多
企业宁可多交钱也不接受他们，因
为害怕担风险。这就需要政府设计
规则，帮企业规避风险。

根据中国精神残疾人及亲友协
会2015年出版的《中国孤独症家庭
需求蓝皮书》，孤独症是贯穿终生的
精神障碍疾病，73.7%的家长认为孤
独症人士的就业会受到歧视；84%
的家长希望孩子能享受低保，已享
受 该 服 务 的 家 庭 占 比 为 9.5% ；
79.9%的家长希望政府解决孩子的托
养安置。（文中孤独症患者均为化
名）（来源：中国青年报）
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在确诊为“孤独症”22年后，今年39岁的大连人
李真依然走不出被拒绝的人生。上学被拒收，成年后
从事社会组织推荐的工作岗位却屡被辞退。李真沮丧
且困惑，他不知道哪里做错了。

同样沮丧的还有张勇。在花了近百万元，穷尽所
有现代医学治疗方式和康复办法，他每天只能带着22
岁的孤独症女儿去上班，让她做点力所能及的“杂活
儿”。

这些孤独症儿童长大了，成年后的他们却并
没有摆脱“孤独”，生活中仿佛有一堵墙伫立在
这些孤独症家庭和社会之间。
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