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    一、问题

    去年三月底美国疾病控制中心发布统计数据；自闭症发病率继续呈快速上升趋势，新生儿发病率已上升为1：88；男孩子为1：55；女孩子为1：254。近20年来发病率上升了600%。根据此发病率我国的患者人数远远高于目前估计的250万，由于此病无法彻底治愈，按我国每年新生儿1300万计算则将新增近16万患儿。因此自闭症儿童的早期诊断和早期教育中国残联是高度重视的，并责成各地残联进行了行之有效的抢救性康复救助，山东省残联更是在中残联的救助基础上出台了更多的救助方案和实施细则。但随着年龄的长大和每个自闭症孩子病情的不确定性“上学难”摆在了每一位自闭症孩子的面前。正常学校不接受他们；培智学校教育不了他们，义务教育对他们来说就成了空白。很多随班就读就成了“随班混度”，对自闭症孩子的身心发展造成了更严重的伤害。而大龄自闭症人士的职业培训更是落后于发达地区。

由于目前医学上无法根治自闭症，致病原因尚不明确，所以国际上公认的唯一有效的方法是早期康复教育。而康复机构的正规化、标准化和现代化是制约机构快速发展的原因之一，另一因素则是康复人才的极端匮乏。自闭症的康复教育效果缓慢，同时需要投入大量人力、财力和物力。在山东省残联、民政、慈善总会以及社会爱心人士的大力推动下，自闭症早期干预得到了比较快的发展，人才培养也在储备过程中。但义务教育中的普通学校则根本没有这方面的师资力量，更缺少这方面的专业人才。自闭症孩子入学难；入学后由于缺乏经过培养的专业人才从而使其能够真正接受到该学习的知识则更难。

相对而言，大龄自闭症患儿处境堪忧：缺少义务教育的政府救助，职业培训的全面空白，更谈不上就业和托养安置了，大多数患儿最终只能被“圈养”在家中或者送到乡下托人养护，更有甚者则被用铁链锁在家中。自闭症具有终身性，患者在义务教育阶段如果得不到及时教育势必影响到接下来的职业培训和就业，也就是讲在他们六十岁之前都无法创造社会价值，更无法养活自己。这无疑对整个社会和患儿家庭都会形成沉重经济包袱和精神压力。

    二、建议

自闭症自1943年被发现以来对世界医学界、教育界和社会保障系统都提出了全新和极大的挑战。由此，2008年联合国通过决议将每年的4月2日确定为“世界自闭症”宣传日；2010年被美国医学界确定为十大难症之首。患者从摇篮到天堂都需要家庭、政府和社会全方位的理解、包容和支持。面对新难题残联系统已高度重视，中残联除了十一五期间设立了31个重点城市作为定点外，十二五更加大了康复教育投资力度。山东省残联则将彩票公益金和抢救性康复救助用于自闭症困难家庭的学前救助项目上。但学龄期患儿的义务教育该如何进行则是摆在我们面前的难题。如果这个问题不妥善解决势必造成众多自闭症孩子无学可上或者是上而无用的严重局面，为接下来的职业培训和就业形成巨大压力。因此有必要建立长效的救助机制，重点解决学龄期职业技能培训、就业和社会保障等问题，并从社会福利保障等多方面不断完善法规条例，为患者及其家庭提供坚实的社会保障，实现全社会共同奔小康的目标。 

1、加大自闭症康复资金投入，尽快实现普惠制。

发挥残联、民政、慈善等组织的职能主导作用，为实现自闭症儿童在早期诊断、康复教育和义务教育阶段进行救助，尽快使目前的特惠政策转变为普惠制。目前的抢救性康复救助只限于少数困难家庭和低保家庭中的患儿，这样针对自闭症这个病种是不公平的。由于自闭症的特殊性每个患儿的产生都将会有父母亲一人丧失工作进行专职陪护，因此康复费用对每个家庭都是沉重的经济包袱。如果不实行普惠制势必造成新的社会不公平，也为下一步的成年自闭症人士的在就医、就业、养老等一系列政策上失衡。

2、尽快建立义务教育阶段中小学自闭症专业队伍。

在自闭症谱系障碍中的阿斯伯格症和部分高功能的自闭症通过前期的康复教育是能够进入中小学学习的，但针对他们的教育和交往需要很多特殊教育的理念和方法。如果不懂得怎样同他们交流就不能建立他们在学校的信心；也就不能让他们学习到真正的知识，甚至会造成课堂教学秩序的混乱。所以尽快建立普通学校中的特殊教育人才队伍是解决部分自闭症孩子上学难的手段之一。

3、在现有的自闭症专业规范机构开设义务教育课程。

儿童自闭症康复机构通过十几年的发展已逐步形成规模，特别是在中国残联部署的民办自闭症机构“自强，自律创建活动”中有些机构在师资上、规范化管理上、教学硬件上和品牌创建上都有了非常大的进步。建议以这些机构为核心开设专为自闭症人士的文化课教育，根据山东的“残疾人保障法实施细则”经费可以按正常孩子六倍由教育口拨付，其余不足部分由当地残联系统统筹安排。由于自闭症患者行为具有特殊性，同时又往往天赋禀异，根据发达国家经验，通过集中教育和相应的职业培训，可以充分发挥其特长，使其为社会创造价值，为自己赢得有尊严的人生。

4、 根据中央《关于促进残疾人事业发展的意见》和《关于加快推进残疾人社会保障体系和服务体系建设指导意见的通知》，各地区都依托残联都开展了职业培训和托养，其中“阳光家园”计划就是以托养重度精神残疾和多重残疾人为己任的定向项目。但对于自闭症群体而言并不太合适。根据国际上解决大龄自闭症人士职业培训比较理想的模式应该是鼓励有一定专业水平的民办康复机构成立庇护工厂，或者与企业、农场合作，发展农疗和工疗。通过职业技能训练对自闭症患者提供职就业和养护服务。使他们能够自食其力创造财富，减轻社会和家庭负担。

    三、结论

    儿童精神残疾中的95%以上均为自闭症患者，而精神残疾又是五类残疾人中的困难户。自闭症患儿有极强的可塑性，通过早期诊断、早期干预和持续性的科学有效培养是可以融入社会成为有用之才的。但目前我国在自闭症诊断、康复、义务教育、职业培训、就业和托养等一系列问题上投入较少，外加人才极度缺乏；师资力量配比不合理，从而导致大量自闭症孩子无学可上，更无工作可言了。长期下去，除了这几百万个孩子外，还有他们的父母长期在精神和经济的双重压力下生活，苦不堪言。势必造成残疾人拖中央提出的至2020年全面实现小康目标的后腿。因此加快自闭症人士义务教育和职业培训将刻不容缓。


