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爱心回应

急难救助档案

11岁的叶繁烁，有一双明亮的眼
睛，却从不与人对视；有着清脆的嗓
音，却不知道怎样和人沟通交流；衣
食住行还样样要父母操心⋯⋯他和
别的孩子如此不同，只因为他患有孤
独症。

“ 母 子 一 场 ，只 有 这 一 世 的 缘
分。在每一个当下，我尽心地陪伴照
顾他，不给自己留下遗憾就好。”35岁
的韩晓婉对记者说。

叶繁烁出生后，韩晓婉总和丈夫
叶密建一起，畅想孩子的未来。这样
的美好憧憬，从孩子确诊为孤独症的
那一刻就戛然而止。孩子 2 周岁时
还不会说话，不叫爸爸妈妈，只会“咿
咿呀呀”。人呆呆的，性情还特别固
执。夫妻俩于是带着叶繁烁前往医
院，徐州、南京、上海的多家医院评估
后，不约而同作出孤独症的诊断结
果。

一开始，韩晓婉作为新确诊的孤
独症孩子的家长，对孤独症知之甚
少。在慢慢了解到孤独症无法治愈，
会伴随孩子终生后，她觉得天都塌
了，深夜里躲在被窝里嚎啕大哭。几
个月后，她逐渐接受了现实，带着叶
繁烁走上了漫长的康复路。

孤独症按照程度不同，可大致分
为轻度（高功能）、中度（中等功能）、
重度（低功能）孤独症。重度孤独症

（低功能）无论是语言还是非语言社
交都存在严重缺陷，很少进行社会互
动，对他人和来自外界的社交信号没
有反应。叶繁烁就属于重度孤独症，
他语言发展迟缓，没有表达能力。在
康复机构上课时，基本不参与课堂学
习，也从不遵守规则，听从指令。叶
繁烁还喜欢自伤，突如其来地大叫、

咬手、打头、扯头发，让韩晓婉和老师
都很头疼。

7 年过去了，叶繁烁的情形没有
好转，韩晓婉的心渐渐凉了。从那以
后，叶繁烁大部分时间就“宅”在家
中，双休日在父母的陪伴下到附近的
公园走一走。

“宅”在家中的叶繁烁，制造了一
个又一个的难题，让夫妻俩心力交
瘁。他比普通孩子更加易怒，也不会
正确表达自己的情绪。他会用力地
摔门、开橱柜；无数次地试图推倒马
桶。厨房门上的玻璃被“摔”得粉碎，
只剩下钢花；阳台上有扇窗户的玻璃
也不见了，只能用硬纸板挡住寒风。
前几天，摇摇欲坠的马桶终于被他推
倒了。摔水壶、摔碗、撕书⋯⋯叶繁
烁的破坏力堪称惊人，韩晓婉只能请
锁匠上门，将家中一切能锁的器物，
全都锁起来。

叶繁烁虽然有 11 岁了，但自理
能力和一个婴儿没什么两样。洗脸、
刷牙、吃饭⋯⋯都要父母一手包办。
他不知道热也不知道冷，即便是在寒
风刺骨的大冬天里，也会穿着单薄衣
物在客厅走来走去，导致扁桃体发炎
和重感冒，仅今年就住院4次。

对叶繁烁的未来，韩晓婉有很多
的担忧。在叶繁烁之后，韩晓婉又生
了两个女儿。要照顾这几个孩子，她
只能留在家中。叶密建的月收入也
只有三四千元，日子过得捉襟见肘，
但韩晓婉还是笑着面对生活中的种
种困难。她说，每个人都是独立的个
体，女儿是带着父母的爱和期望来到
这个世界，出生并不是为了照顾自闭
症的哥哥。但无可避免的，她们必须
学会面对和接纳一个与众不同的哥
哥。所以她和丈夫希望用足够的爱
给予她们勇气和力量，能面对以后这
些难题。

编号：645
姓名：叶繁烁
年龄：11岁
住址：新北区藻江花园 40

幢乙单元101室
家庭情况：本人患有孤独

症，为二级精神残疾，家中还有
2个妹妹。父亲一人工作。

■本版文字 吕亦菲 庄奕
沈飞 徐静
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上期周末关爱走进武
进高新北区马杭社区，报
道了杨维芳和吴国泰两家
的故事，其中，罹患乳腺癌
的“江苏好人”杨维芳以独
臂之身依旧热心公益的事
迹感动了不少读者，张瑞
江、梅先生、一滴水等周末
关爱的“老朋友”在第一时
间联系社区，献出爱心。

“看到杨维芳的报道
我就想到了尼克。”90后读
者 林 先 生 是 名 电 影 爱 好
者，他口中的尼克是电影

《残缺格斗士》中的主人
公，电影讲述了只有一条
右臂的小伙子，凭借自己
强大的意志力，克服重重
困难，最终获得格斗比赛
金腰带的故事。

林先生告诉记者，当
看到报道中的杨维芳小时
候被同学们欺负、孤立时，
他立即联想到尼克也是在
学校里受欺负的场景。杨
维芳的母亲虽然对她十分
苛刻，但实则在锻炼培养

杨维芳，同样，尼克的母亲
曾在尼克第一次参加比赛
输掉而导致团队被淘汰的
时候，告诉尼克：人生唯一
的残疾就是缺乏自信。“虽
然我们的生活面临各种困
难，但看看他们，我们还有
什么理由不努力。”林先生
说。

“不要写我的真名，写
尼克就行。”对于捐款者姓
名，林先生说出了特殊要
求，他希望所有身在困境
中的人，都能像尼克、杨维
芳那样，乐观、积极地面对
生活。

上期周末关爱捐助情况
张瑞江 5000元
一滴水 1000元
知行 1000元
吴志佳 1000元
梅先生 1000元
黄先生 踢脚线取暖器
尼克 500元
市慈善总会 1900元

上期周末关爱报道的“江苏好
人”杨维芳的故事——

让他想到了“残缺格斗士”

“我脚不方便，你们帮
我带句话给国泰夫妇俩，
让他们乐观一点，没有什
么过不去的坎。”这两天，
武进区高新北区马杭社区
的“心向阳”公益助残家园
的志愿者要去慰问社区困
难户吴国泰，陈惠琴因为
上班摔伤了腿，虽出行不
便，但还是心心念念想要
参与志愿服务。

周 末 关 爱 曾 于 2018
年3月走进马杭社区，报道
了陈惠琴的故事。陈惠琴
的丈夫于 2015 年罹患白
血病，每两周她都要带着
丈夫往返上海看病。2018
年3月中下旬，陈惠琴的丈
夫因白血病不治去世。一
次偶然情况下，陈惠琴在
手机上看到了周末关爱的

另一则报道：“邵民明给身
患急性白血病的前妻筹钱
治病”。她觉得自己的经
历和邵民明很相似，于是
在办完丈夫身后事后，将
节省下来的 2000 元捐给
了邵民明。

丈夫离世后，陈惠琴
利用空余时间投身公益事
业 ，开 启 了 一 段 新 的 人
生 。 社 区 工 作 人 员 告 诉
记者，每一次社区开展捐
款或者志愿服务活动，陈
惠 琴 阿 姨 都 积 极 参 与 。
她还加入到了社区“心向
阳”公益助残家园，成为
一名志愿者，积极参与各
类公益活动，帮助残疾人
建立信心。“人不能只活
在过去，要往前看。”陈惠
琴说。

丈夫离世后，她成为一名社区志愿者

她把投身公益事业
作为一段新的人生
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雷锋广场
活动早知道

时间：1 月 6 日（本周
六）上午9∶00-11∶00

地点：雷锋广场（人民
公园西侧，喷泉边上）

活动内容：金融反诈
宣传、金融知识宣讲。

（如果当天遇雨雪天
气或其他特殊活动则暂

停）
活动队伍：江苏银行

常州分行
主办：市文明办、市城

市管理局、市志愿服务联
合会

承办：常州日报社“周
末关爱”栏目组

叶繁烁没有生活自理能叶繁烁没有生活自理能
力力，，父亲父亲为他为他刷牙刷牙、、洗脸洗脸。。

叶繁烁喜欢拿钥匙叶繁烁喜欢拿钥匙，，母亲无奈母亲无奈
只能用上密码盒只能用上密码盒，，将钥匙锁起来将钥匙锁起来。。


