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一个父亲和他的两个孤独症儿子
本报记者 祁晓娟 摄影报道

两个儿子先后被确诊为孤独症，黄骅的李斌曾经崩溃、放弃……最终决定
陪伴孩子过好今天，过好每一天——

陪着孩子练字、画画，李斌
作为两名孤独症孩子的父亲，从
恐惧被“主流”抛弃，再到跟孩子
一起进步成长，最后找到了一个
属于自己的天地，安放身心。

“陪伴孩子，过好今天，过好
每一天。”李斌说，他重新找回了
正常人的生活。

从“不出门”
到“热心肠”

“昨天是段历史，明天是个
谜团，而今天是天赐的礼物。我
们应该像对待礼物那样对待今
天。”这是李斌最喜欢的一句话。

李斌，46 岁，黄骅人，是两
位孤独症孩子的父亲。

每天早晨，22 岁的大儿子
李季龙起床后，会自己收拾屋
子，然后坐在写字台上练字、读
书。14 岁的小儿子李季鸿上小
学 5年级。虽然比别的孩子晚上
了两年，但季鸿仍跟不上老师
的“进度”。

每到周末，李斌带着两个儿
子开车从黄骅市到沧州市区学
习写字、剪纸。

和孤独症“打交道”二十多
年，李斌认识了很多家长和孩
子。“我一开始很排斥带着孩子
们走出家门和其他人打交道。”
李斌说，后来在热心家长王平、
苏涛等人的帮助下，他接受了，
改变了。

因为李斌照顾孩子有了很
多的经验，很多人向他请教。李
斌也逐步走进了帮助这些孩子
和家长的行列。“家长们抱团取
暖。”李斌说。

孤独症孩子的家长们会一
起组织孩子春游、过生日、学写
字……每到这个时候，李斌就会
成为一名积极的组织者。李斌跑
前跑后，帮着联系场地，采购物
品……

在李斌看来，孤独症的孩子
日常需求跟平常人差不多，他们
最怕陌生环境，最大的共同点就
是社交有问题。这些年，经常有
家长向李斌请教，李斌也会积极
为家长们解答。

“一定要给孩子做一个全面
的评测，然后再去选择正确的干
预模式。如果家长对孩子都没一
个正确的认识，谈干预就是瞎子
摸象。孩子一天天长大可不等
人，家长要是错过了最佳干预
期，后悔药可没处买。”李斌总是
把自己的经验告诉其他家长。

在众多孤独症孩子的家长
眼中，李斌不仅是一个“热心
肠”，更是很多活动的组织者。

但谁也不知道，他经历了什
么。“我曾经一晚一晚睡不着觉，
感觉整个世界都抛弃了我们。我
都有了离开的想法。”李斌说，

“假如我不在了，两个儿子怎么
办？生活还要继续，我要好好生
活。”

两个儿子先后
查出孤独症

在大儿子出生之前，李斌的

生活很正常：上学、参军、工作、
结婚……

结婚后，李斌的大儿子季龙
出生了。

小时候，季龙与正常孩子没
什么两样。直到他 3岁上了幼儿
园的时候，差异才明显表现出
来。“他跟不上老师组织的游戏，
总是独自在一旁玩儿。”李斌说。

当时，李斌带着季龙去黄骅
当地的医院检查身体，医生给出
的结论是身体健康。“想看看他
是不是缺维生素啥的，也没检查
出问题。”李斌说。

家人和朋友纷纷劝他：“孩子
可能发育得慢点儿，长大一些就
好了。”他也抱着侥幸心理，觉得
孩子仅仅是“贵人话语迟”。

直到季龙在上幼儿园大班
的时候，癫痫发作了，李斌意识
到了问题的严重性。

2005 年，李斌带着孩子去
了北京的医院治疗。在北京，李
斌第一次听说了“孤独症”这个
词。

“孩子需要吃什么药？接受
什么治疗？怎么治？”李斌一口气
问了医生好几个问题。在他的脑
海里，只要是病就能治。

大夫没有给他开药，反而推
荐他去医院旁边的书店买了两
本书：《自闭症在英国》《行为纠
正》。

“现在想起来很后悔。”李斌
说，家人们都说季龙特别听话，
一个小玩具自己就能玩一天。

“没准上小学了，老师教教就行
了。”李斌抱有侥幸心理。

2008 年，李斌的第二个儿
子季鸿出生了。

季鸿 3 岁以前说话走路都
正常。但他到了 3岁以后，就明
显不对劲了，说话两个字两个字
地往外蹦。在幼儿园大班毕业典
礼上，季鸿妈妈拍的视频里所有
孩子都玩得很好，唯独他不入
群，学习也明显跟不上。

2013年，季鸿 5岁的时候，
李斌带着孩子去了天津检查，检
查结果是——孤独症。

黑暗中的光

李斌从诊室出来，站在门诊
楼的门口，10多分钟没动地方。
他觉得自己在孩子身上寄托的
希望，现在看来都成了天大的笑
话。他感觉生活没有方向，生命
没有意义。“我万念俱灰，甚至失
去了生活下去的信心和勇气。”
李斌说。

回到家中，李斌把自己关在
屋里三天两夜没吃没睡。他上网
查资料、查机构，看看哪里可以
治疗孤独症，整个人已经虚脱
了。

那段时间，李斌彻底变了。
“我成了一个炸药包，身边的人
经常被我的坏脾气‘炸伤’。”李
斌说，他处于无助和崩溃的状

态。
那时候，他已经上不了班

了，和爱人无休止地争吵，失去
了走出家门的勇气……两个人
的关系也降到了冰点。

这个家就这么完了吗？
“我仿佛是一个马上在水里

窒息的人，拼命往上游，想要呼
吸到一口气。不行，我不能坐以
待毙。”李斌的改变是从接受现
实开始的。

因为，生活还得继续。
李斌在和其他孤独症孩子

的家长交流的过程中，知道孩
子必须去做康复训练。于是他
从沧州市区找了一家比较专
业、自己还能负担得起费用的
机构。

季龙在家中由妈妈照顾。李
斌带着季鸿早晨 5点就从黄骅
出发，一天的康复训练下来，晚
上10点才到家。

后来，他们在沧州市区租了
一 间 房 子 。从 2014 年 5 月 到

2016年8月，李斌带着季鸿在机
构训练。

季鸿进步很快，说话从两个
字到三个字，后来终于能说完
整的句子。现在他说话基本没问
题，就是理解能力还稍有欠缺，
也基本没有刻板行为。

季龙、季鸿的改变是从一点
一滴开始的，其中包含了家人多
年的付出。李斌还教给季龙、季
鸿自己的事情自己干，让他们学
会了穿衣、叠被、打扫房间……

“反复教、耐心教……一遍
又一遍，一天又一天，看着孩子
们的点滴进步，我仿佛在黑暗的
日子里看到光。”李斌说。

与生活和解，
与自己和解

“最开始我希望孩子们能上
个普通大学，再找个普通工作。
后来目标一步步降低了，大专也
可以，中专也行……”李斌说，当
孩子被确诊为孤独症的时候，这
些都已经成了奢望。现在，他只
盼望着两个孩子能正常生活。

李斌曾经给儿子写过一封
信——

亲爱的儿子：爸爸爱你。之
前爸爸做得不够好，总觉得你们
给爸爸丢了脸。爸爸之前因为你
做不好作业凶你、吼你，甚至还
动手打你。你为了叫爸爸不生
气，绞尽脑汁地去做你不喜欢做
的事情。当看到爸爸对你笑了，
你也马上露出开心的笑容，甚至
忘了我刚才凶神恶煞的样子和
打你的痛……爸爸发现自己远
没有你爱爸爸那样去爱你。宝
贝，爸爸希望你快乐健康，永远
阳光……

“季龙干预得比较晚，是我
非常后悔的事情。季鸿虽然能
上学，但是明显跟不上。”李斌
说。

李斌在季鸿的书包中放着
创可贴。一天，季鸿回来告诉他，
同学手破了，他马上给同学贴
上。就这样，在点点滴滴的相处
中，季鸿有了自己的朋友……

现如今，李斌在照顾好儿子
的同时，也能外出工作了。

“除了上班，我也找到了自
己的爱好，没事的时候陪着孩子
写写字。我喜欢做木匠活，有的
时候做一些手工。”李斌说。

以前，在朋友、亲戚和同学
面前，李斌一度抬不起头来。差
不多年龄的同学朋友都在讨论
上培训班、升学的话题……李
斌听了很扎心，就和他们渐行
渐远了。他特别排斥别人到家
里来。

现如今，他主动邀请朋友到
自己家。朋友们到了他家，看到
一尘不染的屋子，夸奖孩子们把
屋子收拾得很干净，这让李斌很
是自豪。

看着孩子们一天天长大，李
斌说要好好陪伴他们，过好今
天，不回想过去，不焦虑未来。

“我觉得自己过得像个正
常人了。”李斌学会了和生活和
解，和这个世界和解，和自己和
解。

兄弟俩共同学习兄弟俩共同学习

父子三人在练字父子三人在练字
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婚姻问题咨询，心理咨询，外遇行为矫治咨询，
第三者劝退咨询，法律咨询，债务纠纷咨询，诉讼取
证咨询，矫正青春期厌学、逃学咨询，寻人寻物咨询

电话：13373171191
15028713188（同微信）

维情咨询


