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完善救助体系，给“星星”家庭减负
两会代表委员建议将孤独症儿童康复训练经费纳入医保

“对于孤独症孩童，早期干预是最有
效的办法。”长沙市爱福自闭症儿童教育
中心儿康中心总主任李莉莎从事孤独症
孩子康复工作已有14年， 接触这类父母
时感觉到他们很忌讳“孤独症”、“自闭
症”这样的词汇，不想孩子被标签化。这
类孩子从外表难以察觉， 很多父母也不
会主动去告知他人。

“未发现孩子有问题时，家长总会以
同龄孩子的标准去要求他们， 若是达不
到要求，家长往往会责备孩子。”李莉莎
说， 家长的责备给孩子们造成了心理阴
影，可当家长得知孩子有孤独症时，又会
深深自责，总是在想“会不会是身体出了
问题”。

为了改变孩子， 很多父母会辞掉工
作、降低生活品质去照顾小孩，结果却是
收效甚微。李莉莎说，孩子被送来机构康

复时， 他们会先对孩子的父母做心理辅
导，让他们知道什么是孤独症，鼓励他们
坦然接受，陪伴孩子成长。

以豆豆为例，他是3岁时来到康复机
构的。“我们发现，只要豆豆的妈妈在场，
孩子会显得很害怕。可将他俩隔离后，孩
子脸上竟露出了笑容。”李莉莎说，豆豆
的改变，也改变了父母的教育方式，机构
也及时为孩子调整康复方案，“现在，豆
豆在学校正常读书了，还是一名学霸。”

“其实，并不是说康复成功率就很高，
大多数家庭仍然过得挺困难的。” 李莉莎
说，现在亟需一个支持保障关爱体系。

“对于孤独症孩童家庭，我们希望每
一位家长能耐心地去陪伴他们，发现病情
后， 尽早干预， 扶正的几率也会大大提
高。”李莉莎说，社会各界在不歧视的条件
下，应该给予更多的理解、包容和支持。

前不久，一位广州孕妈因孩子在幼儿园与其他小朋友发生摩擦遭受家长群内言语攻击，选择带着孤独
症孩子烧炭自杀，三个生命陨落，令人不甚唏嘘。

其实，每个孤独症儿童家庭都有着“不能承受之重”。为了照顾孩子，很多父母选择一方放弃工作。孩子
成长中的就医、入学、就业等难题，以及家庭的养老问题，都成为他们的心理重担。

如何给这样的家庭减负成了全社会关注的话题。多年来，两会代表委员和专家学者都在为此奔走呼吁，
各级政府也在不断努力，希望能完善孤独症救助体系，让这些“星星的孩子”获得更多的关注。

■记者 杨昱

你的眼睛
诉说着什么
是害怕孤独与寂静
还是心中躁动难停
我们无法知道
你的世界里
有多少爱与恨的踪影
你似乎不想告诉我
你快乐或伤悲的心情
我们多想
读懂你的眼睛
我们盼望
走进你的心灵
我们期待
牵你的小手
一起走向黎明
走向生命的黎明
与爱同行

一起来关爱07
记者从湖南省残疾人联合会获

悉，2017年中央彩票公益金救助湖南
省0-6岁有康复需求的孤独症儿童
1234人，2018年救助1613人。 目前，
全省在定点康复机构接受康复训练
服务的0-6岁孤独症儿童近4000人。

“近年来， 孤独症儿童人数不断
上升，具体原因不明。从目前的医学
上来看，查不出导致孤独症孩子的原
因，连孕期也查不出。”省残联康复部
部长羊洁认为， 这类儿童人数上升，
可能存在环境、文化、饮食等客观原
因， 相较于其他类别的残疾孩子，孤
独症在我国国家层面还没有很成熟
的理论研究和康复模式，都还只是在
探索中。

为了保障这类儿童的权益，湖南
出台了多套政策。据《湖南省实施〈中
华人民共和国残疾人保障法〉 办法》
规定：“优先开展残疾儿童抢救性治
疗和康复， 为0-6岁残疾儿童免费提
供康复指导、医疗康复、辅助器具适
配和康复训练等基本康复服务”。《湖
南省残疾人康复工作三年行动计划
（2018-2020年）》 明确：“从2018年
起，0-6岁残疾儿童基本康复服务覆
盖率达100%”。

时至2018年9月29日，省政府第
18次常务会议审议通过《湖南省人
民政府关于建立残疾儿童康复救助
制度的实施意见》，明确了残疾儿童
康复救助的对象范围、内容、康复救
助的流程和全省各类残疾儿童康
复救助的最低标准等 ，强调了“具
有有效居住证的残疾儿童同等享
受康复救助”等内容。为此，湖南省
10部门还于11月5日联合印发《湖
南省残疾儿童康复救助制度操作办
法》，对救助对象、救助内容及标准、
工作流程、康复机构定点等内容作进
一步细化。

随着救助制度的出台，全省范围
内0-6岁残疾儿童和孤独症儿童的康
复救助也有了制度性的保障，很多市
县也相继出台细则， 增加了救助标
准。以长沙为例，《长沙市残疾人精准
康复行动2017年残疾儿童康复项目
实施方案》 分为 0-6岁 、7-14岁 、
15-17岁三个年龄段进行康复救助。
在补助标准方面，0-6岁残疾儿童提
至2万元；7-14岁残疾儿童提至1.2万
元；15-17岁残疾儿童提至4000元。
其中最高补助2万元的标准比前一年
提高了8000元。

建议将孤独症儿童康复训练经费纳入医保代表委员

不愿孩子被标签化，很多父母选择沉默

“星星的孩子”是可怜的，也是幸运
的。除了社会组织的专业关怀外，很多两
会代表委员亦为他们奔走疾呼， 希望在
制度上保障这类孩子的成长。

早在2009年， 来自湖南娄底的罗珊
等11名代表联名提出了《关于将孤独症
儿童康复训练经费纳入医保的建议》。在
今年的全国两会上，全国人大代表、贵州
特殊教育学校教师石慧芬也提出了类似
的建议。

他们认为，如果孩子有孤独症（自闭
症）， 对一个家庭将是毁灭性的打击。政
府有关部门应立即着手进行调研， 将孤
独症的康复治疗纳入门诊重症， 将其康
复训练经费纳入医保范围。

此外，全国政协委员、湖南省政协副
主席、 九三学社湖南省委主委张大方还
呼吁完善孤独症救助体系， 以更好地关
爱“星星的孩子”。

张大方调研发现， 由于社会对孤独

症认知程度仍较低，早期诊断、筛查制度
尚未建立， 加上有的家属有意隐瞒等种
种原因， 许多孤独症儿童得不到早期干
预，影响康复效果。

张大方建议完善由政府主导孤独症
救助体系。 将孤独症并发症纳入医保范
围， 对0-16岁孤独症儿童的康复训练费
用予以一定比例的报销。 进一步提高对
孤独症特别是中重度孤独症群体的教育
康复补贴标准。设立康复专项经费，对孤
独症儿童实施补贴， 提高对孤独症患者
及家庭补贴的标准及受惠面， 使所有孤
独症儿童都能得到康复服务。

此外， 他还建议教育部门要在部分
普通学校中建立特殊教育资源教室，配
备必要的设备和专业人员， 指定其招收
孤独症儿童接受义务教育， 积极鼓励和
扶持社会民办机构为孤独症儿童提供有
效的康复和教育服务， 对符合条件的学
校给予政策优惠和资金的支持。

政府部门

康复专家

逐年提高救助力度
减轻孤独症家庭的压力

3月27日，在湖南爱弥尔儿童康复中心，孤独症孩子正在接受康复训练。 记者 杨昱 摄


