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第二届甘肃省心智障碍儿童

家长论坛在兰召开

百余心智障碍儿童家长

探讨生存康复问题

本报讯（首席记者卢伟山）今年 4 月 2 日是第

七个国际自闭症日， 由兰州市城关区儿童康复特

教中心和兰州金宝贝特殊儿童教育中心联合举办

的第二届甘肃省心智障碍儿童家长论坛在兰州举

办， 来自全省各地的上百名心智障碍儿童家长代

表、助残志愿者以及特教专家相聚一堂，围绕心智

障碍儿童生存、康复等问题进行了探讨和交流。

永不放弃

一位姐姐的承诺

今年

19

岁的伟玲是一名广东女孩， 她

10

岁

的弟弟就是一名自闭症患者，父母在兰州经商，她

的弟弟正在城关区儿童康复特教中心接受康复治

疗，她告诉记者———我永远不会放弃弟弟，将来可

能去慧灵这样的机构工作，既能帮助到别人，也能

照顾好弟弟。

伟玲说， 她弟弟是

3

岁的时候发现患有自闭

症的，“之前他还表现得很好，如果我们打电话，他

会拿起电视遥控器学我们打电话， 也会叫爸爸妈

妈，但是

3

岁以后就不再这样了”。 现在她弟弟几

乎不说话，偶尔会叫姐姐，但是不会对着她而是对

着墙叫。

记者

4

月

2

日在东方红广场采访伟玲时，她

的弟弟始终在一边玩，未和姐姐有过任何交流，一

次他直接过来拿走了伟玲手中的矿泉水瓶喝了起

来， 喝完又将瓶子塞给了伟玲， 但是没有说一句

话。 有时候他会对路过的行人手中的东西感兴趣，

并直接上去拨弄，但在听到伟玲“不可以”的制止

声后，他会立刻停下来。

伟玲的家住在西固， 她每天一早都要送弟弟

来到位于平凉路的城关区特教中心上课， 下午

4

时

30

分准时接他回家。 “我觉得这是我应该做的，

要感谢妈妈， 她一直在金钱上给了弟弟最大的帮

助，从来没有抱怨。 ” 伟玲说。

伟玲技校毕业后还没有上班， 目前正在应聘

一份工作，但是由于她必须照顾弟弟，所以选择的

是在一家公司做销售，“这样时间可以自由支配”，

她说，“弟弟现在

10

岁，目前还能在这里（她指城

关区特教中心）接受训练，这里的老师水平很好，

也有爱心，他们知道我弟弟爱吃面条，就经常偷偷

从餐厅给他拿（这是违规的），弟弟现在的情绪控

制、行为等方面都有了明显的好转。 ”

“等到他长到

14

岁了，就不能在城关特教中

心呆了，因为这里要的是幼儿，我或许会去慧灵上

班，这样，既能帮助别人，也能照顾弟弟。 ”当记者

问她有没有想过将来自己结婚生子以后怎么办的

问题时，伟玲笑着说：“社会太现实了，先做好当下

吧，远的来不及想。 ”

本报首席记者 卢伟山
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特教机构：目前很难满足需求

据了解， 全国专门针对心智障碍儿童

的特殊教育服务的机构非常缺乏， 根据统

计壹基金的调查数据，80%的自闭症儿童

家庭，需要完全自行承担康复教育的开销，

1/3的家庭几乎将全部家庭收入用于康复

教育。许多家长担心孩子无法融入社会，长

大后无法独自照顾自己， 他们最大的心愿

是能比孩子多活一天。

按照全国人口的比例来进行推算，我

省自闭症儿童为11万至33万人之间，加上

其他类型，心智障碍者的人数在18万到55

万之间， 而目前我省包括城关区儿童康复

特教中心、 兰州市金宝贝特殊儿童教育中

心等不足10家机构从事心智儿童服务，能

得到帮助的儿童也只有500人左右。 而为

14岁以上心智障碍者提供服务的关爱机构

只有甘肃慧灵智障人士服务机构一家，目

前也只有65名学员在册， 巨大的缺口显而

易见。

据彭正鑫介绍， 城关区儿童康复特殊

教育中心成立于2004年，是一家集残障儿

童康复训练、早期教育、融合教育、家庭支

持为一体的公办康复机构， 也是目前兰州

规模最大、 设施和师资力量最高的心智障

碍儿童特教中心， 但就算如此， 中心成立

10年来，总共帮助的心智障碍群体也仅有

500人左右，“65人是我们目前能够接待的

上限， 再多的话无论从空间到师资都无法

应付。 ”彭正鑫告诉记者。

成立于2008年的甘肃慧灵智障人士

服务中心是一家为14-45岁之间的心智障

碍者提供康复训练、 就业帮扶等服务的公

益机构，经过6年的发展，接待能力已经实

现了翻番，但目前也仅能为60多名学员提

供服务， 资金缺乏是作为私立且公益性质

的慧灵发展最大的困境。

另外， 特教人才的匮乏也是制约特教

机构发展、康复教育质量的瓶颈之一，据彭

正鑫介绍， 之前甘肃各大高校均没有特教

专业， 只能在经过中心特教知识的培训后

才能上岗， 目前西北师大和城市学院都开

设了特教专业，但第一批学生还没有毕业。

他希望相关部门能够给予支持和重视，尽

快培养更多高水平的特教人才。

本报首席记者 卢伟山
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康复费用：足以压垮一个家庭

目前心智障碍儿童的康复面临很

大的困难，从资金来源、人才支持等方

面来说，都需要政府加大投入，而社会

也需要对这一群体给予积极的关怀、理

解和包容，以保证他们能更好地融入社

会。

据城关区儿童康复特殊教育中心

主任彭正鑫介绍，中国残疾人联合会于

2011 年推出了“七彩梦行动计划”，优

先开展残疾儿童抢救性治疗和康复，使

残疾儿童得到康复救助。其中脑瘫儿童

和自闭症儿童被列入帮助对象，但必须

具备我省户口、家庭贫困等条件。

城关特教中心去年共获得了 55 个

救助名额，其中包括脑瘫 20名、自闭症

15名、智力障碍 20名。上述 55名孩子

的特教费用将由七彩梦计划全额拨付，

而在计划之外的孩子，则需要家长承担

全部的康复费用，以城关区特教中心为

例， 他们每个孩子每月收费 1100 元，

而一些私立的康复机构的收费多为

1500 元左右。 因为心智障碍者的康复

周期非常长，且无法彻底康复，这对有

心智障碍者的家庭来说，确实是一笔不

小的开支，有些家庭甚至将全部的家庭

收入用来支付康复费用。
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专家：量力而行，选择适合经济能力的康复方式

据彭正鑫介绍，心智障碍者绝大多

数无法痊愈， 但经过科学的康复训练

后，他们在人际交往、情绪控制、不良行

为矫治等方面会有很大的改善，但是这

个周期非常漫长，有些人甚至终生都在

康复机构接受治疗。 家长的无奈放弃，

无疑是阻断了他们融入社会的希望。

彭正鑫表示，他希望家长在得知自

己的孩子属于心智障碍后，用一种成熟

冷静的心态面对，既不要在开始阶段孤

注一掷地花完家里的所有积蓄，更不能

在看到孩子康复无望后自暴自弃，而是

应该始终陪伴在孩子身边， 量力而行，

选择适合家庭经济能力的康复方式。 此

外，全社会也应以关爱的心态来对待心

智障碍者，做到宽容和接纳。 因为心智

障碍者程度有轻度、中度、重度、极重度

之分别， 其中较轻者可以实现自我照

顾，并能参加工作。

新闻链接

“星星”的孩子，未来在哪里？

第七个世界自闭症日，本报记者走近心智障碍儿童

根据美国智能不足协会定义的心智障碍

是指在发展期间（自受胎到满十八岁），智力

功能显著低于常态， 同时伴随有适应性行为

方面的缺陷。 当我们说一个人是心智障碍者

时， 就是说他在学科学习和处理日常生活以

及对周围事物的了解和环境的适应能力方

面，比同龄的同伴显著的缓慢。其中包括自闭

症、脑瘫、唐氏综合征等病症。

自闭症，也叫孤独症，被医学界定义只有

70 年的历史。 它不是心理问题，也不是智力

障碍，不是电影里的天才人格，更不是个性孤

僻、不爱与人打交道的意思，而是一种广泛性

发展障碍， 自闭症患者没有与生俱来的社交

能力，他们虽然可以说话，但无法与人正常交

往。有的喜欢反复重复对方说过的话，有的永

远答非所问，有的直到 30 岁，还在练习如何

与人打招呼。 他们不知道如何使用表情和肢

体语言表达自己的情绪和感受， 无法理解字

面意思以外的含义，甚至无法直视你的眼睛。

他们中的许多人都有固执而狭窄的爱好，比

如一刻不停地玩硬币、 把塑料小人按特定顺

序排成一排，这些行为没有原因，并且不断重

复。他们当中，有的拥有惊人的记忆力或数学

能力，有的在美术或音乐方面颇具天赋，但他

们并不能真正理解其中的含义。

据美国疾控中心 2012 年最新数据，美

国每 88名儿童中，就有一名自闭症谱系障碍

患者， 中国尚未开展过大型自闭症流行病学

调查，一般认为，中国有 60 万至 180 万自闭

症儿童，他们被称为“星星的孩子”。

自闭症的原因至今仍然是个谜， 尽管没

有有效治疗手段，终生无法治愈，但通过及时

正确的康复教育， 许多儿童能够具备参与社

会生活的能力，然而，90%的自闭症儿童在 2

岁以后才被父母发现，30%的孩子经过至少

一年后才得到医疗机构确诊， 近五分之一的

孩子直到 6岁才接受训练，错过黄金发展期。

自闭者

与脑瘫、

唐氏综合

征等病症一起，被统称为心智障

碍者， 他们是一个特殊的群体，

也是一个需要全社会给予关注、

接纳和包容的弱势群体。 4 月 2

日是第七个世界自闭症日，就让

我们一起走近这个特殊的群体。
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心智障碍：一个特殊的群体

市民挑选自闭症孩子的手工艺品。


