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安享平淡生活
黄丽萍清楚地记得， 冰心 6 岁那

年，有一天她出去扫街，累了一整天，本
想赶着回来给孩子们做饭。 “我刚进家
门，小女儿就拉着我的手让我坐到桌子
前，跟我说，她做好饭了。 ”黄丽萍说，那
一刻，震惊、感动和幸福包围着她，仔细
问了才知道，原来是女儿心疼做清洁工
的妈妈工作辛苦，就找隔壁的阿姨学习
怎么煮饭，踮着小脚自己洗米、放水，真
的煮好了一锅饭。

冰心和哥哥从小跟妈妈生活在连
平县城， 为了给孩子好一些的教育条
件， 黄丽萍的丈夫在东莞打工挣钱，每
月按时寄回生活费 。 “我的工资只有
1000 多元，生活虽然辛苦，但一家人平
平安安，我们都觉得很幸福。 ”

家里两个孩子都很乖巧，让黄丽萍
省了不少心。 “儿子去年考上了河源市
重点高中，冰心也上初三了，兄妹俩学
习成绩都名列前茅。 ”黄丽萍说，对于她
而言，生活里的“甜”不是吃得多好、穿
得多美，而是孩子们踏实努力、学有所
成，“孩子有志气， 我觉得空气都是甜
的。 ”

确诊恶性肿瘤
2019 年 10 月的某一天，黄丽萍周

边的空气不再香甜。 她回忆说，那天傍
晚，冰心突然忸怩地说，自己的臀部有
个包，而且越来越痛。 “她说 7 月份就发
现有个肿块，因为不痛不痒，再加上部

位特殊，她不好意思说，直到 10 月份突
然痛得不行，这才告诉我。 ”黄丽萍用手
碰了碰肿块，冰心咬着嘴唇忍痛，“直觉
告诉我，这个肿块不寻常。 ”

“我先带她去连平县人民医院，检
查后说情况很严重 ， 让我们去大医
院。 ”黄丽萍马上带着女儿来到广州，
11 月底入住广州华侨医院。 因病情复
杂，12 月 11 日， 冰心又转院到广州孙
逸仙纪念医院， 被确诊为骶尾部胚胎
性横纹肌肉瘤， 并且因肿瘤生长位置
问题 ，全身扩散多处 （腿 、腰 、头等位
置），必须先做化疗，再进一步评估后
续治疗方案。

“医生说 ，入院时冰心的情况已
经很严重了。 ”唯一让黄丽萍感觉幸
运的是， 经过一段时间的大化疗 ，冰
心情况稳定， 符合手术条件，2020 年
3 月 26 日，做了腹股沟和臀部的肿瘤
切除手术。

后续费用告急
手术很成功， 但医生告诉黄丽萍，

为了防止复发， 冰心还要继续化疗，具
体疗程还要视治疗效果而定。

从河源到广州，几个月治疗，冰心
的治疗费加起来已经超过 20 万元。 黄
丽萍说，家里一直没什么积蓄，孩子生
病后， 治疗费都是好心的亲友帮忙筹
措，“欠的钱还没能力还清，没多久又要
第二次张口借。 ”她叹口气，“医保也只
能报销四成左右。 关键是，后期的化疗

还需要多少钱，谁也说不准。 ”
山穷水尽的父母无计可施，目前只

能维持一天算一天。 “医生说，冰心治疗
的效果很好， 我跟孩子心连着心啊，每
天都鼓励她要坚强。 ”黄丽萍说，可接下
来的医疗费要是续不上，冰心该怎么办
呢？
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“妈妈，你辛苦了！ 我做好饭了，你快吃……”病房里寂静无声，看着剃光了头发在床上睡着的女儿赖冰心，黄丽萍
的心里百感交集，脑海里不停回放着冰心 6 岁时，就开始给外出打工的她做饭的情景。 丈夫常年在东莞打工，黄丽萍
和一双儿女生活在广东省河源市连平县，生活并不富裕，但两个孩子都很争气，成绩名列前茅，小女儿赖冰心更是又懂
事又勤奋。可谁知，生活本就紧紧巴巴的一家人，突遭横变。 2019 年底，赖冰心被确诊患有骶尾部胚胎性横纹肌肉瘤，
必须要做化疗、手术。 幸运的是，目前治疗很顺利，但日渐增多的医疗费，却压得黄丽萍寝食难安。
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新快报讯 停课不停学 ，“星星的
孩子”也能居家安享康复训练。 新快报
记者从广州星智少儿心理成长服务中
心获知， 在第十三个世界自闭症关注
日来临之际， 该中心整合优质教学和
评估力量， 为自闭症儿童家庭送出三
重大礼， 全力填补自闭症孩子在特殊
时期面对的康复“空白”，赋能“星妈”，
与孩子共同成长。

特殊时期“星孩”急需关怀
自闭症人群的康训与教育是一个

长期的过程，最有效的康复训练黄金期
是 2 岁-6 岁。 但在新冠肺炎疫情影响
下，学校与训练机构全面停课，孩子们
都只能宅在家里。 “普教开通了网课，但
特教这方面没有相关措施。 ”星智服务
中心总干事邹林锋告诉记者，中心通过
调研发现，有些自闭症儿童家庭现阶段

面临许多现实困难，“在这些家庭中，患
有自闭症的孩子因为不能出门而变得
更加敏感，更易出现情绪问题，家长也
因为要应对多方问题而焦虑、 烦躁，家
庭矛盾与冲突频发。 ”

“有的孩子因为没有接受正常干
预，没有专业人士给予指导，能力出现
倒退。 大部分特需孩子有沟通和交流障
碍， 家长们并不具备专业知识和技术，
孩子不配合、不听话，他们往往陷入手
足无措的境地。 ”自闭症家庭的普遍问
题，令邹林锋担忧。

免费送课送书为家长赋能
面对这些问题，星智服务中心迅速

整合资源，开发出一套贴心暖心又易于
上手的课程，理论讲解与个案实操展示
相结合，家长可随时随地上线学习。 邹
林锋说，通过免费线上教程，家长不仅

能掌握家庭康复训练技巧， 还可从思
想、行动、方法上得到提升，从而增强家
庭自救功能， 更好地帮助孩子健康成
长。

据介绍，4 月 30 日前， 星智还将免
费为 20 个 2 岁-12 岁以下自闭症孩子
提供系统全面的综合能力评估，评估内
容包含语言发音、认知理解、社交互动、
粗大运动、感知觉等 10 多个项目，并协
助家长给孩子制订个别化康训计划
（IEP）。

星智中心同时准备了一批《儿童成
长居家训练工具书》， 免费赠送给有需
要的家庭，工具书分为训练方法、训练
记录、学习笔记、视动训练素材四个部
分 ，具有灵活性 、参与性 、实践性等特
点，有需求的家长可以搜索“星智成长”
微信公众号，关注后联系志愿者工作人
员，即可获取相应帮助。

河源女孩不幸患重病，治疗顺利医疗费却难以为继

“如果不是这场病，今年她该中考了！ ”

■冰心 躺 在
病床上，身体
非常虚弱。

点开“云课程”“星妈”居家免费学技能


