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[bookmark: _Toc530259560]概 述
2017年8月29日，微信朋友圈“小朋友画廊”的一元购画热潮，引发大家关注到一个特殊的群体——心智障碍人群。
大众将自闭症儿童称为“星星的孩子”，但还有无数和它相似的星星，如脑瘫患者、唐氏综合症患者、智力障碍者、阿斯伯格综合征、威廉姆斯综合症…他们都在等待着被了解被理解。
根据第六次全国人口普查我国总人数，及第二次全国残疾人抽样调查，我国残疾人占全国总人口的比例和各类残疾人占残疾人总人数的比例，推算2010年末我国残疾人总人数8502万人，其中智力残疾568万人；精神残疾629万人。在智力残疾人员中，0-14岁智力残疾儿童是627万人，占残疾儿童总数（0-14岁总数为950万）的65.96%。对于心智障碍患者来说，康复治疗的黄金时期是儿童阶段。因而，心智障碍儿童的康复和权益保障成为了一项重要的民生工程，在政府部分、社会组织和公益领域引起了相当程度的重视。
我国自闭症人群占比心智障碍人群的60%以上。根据全国第二次残疾人口普查显示，障碍人士就业率不足40%，而心智障碍者是所有残疾人中就业最为困难的之一，平均就业率不足7.5%。由此看来，大龄心智障碍者的社会支持就显得十分不足，特别是当心智障碍者的家长逐渐老去，心智障碍者尚不能独立生活，无所依托，成为心智障碍者家长的难解之结。
总结相关研究可以发现，我国心智障碍者在个人生活、心理健康、教育、就业、福利政策等方面存在着一系列重要的问题，处于困境之中。我国目前心智障碍的融合教育、融合就业、康复治疗、法律法规等一系列社会保障体系仍然处于发展的初级阶段，由于社会观念、资金力量、自身管理、人才培养、评估体系等因素的影响，心智障碍康复机构发展也出现层次不齐的情况。 
本次调查对象为心智障碍者，调查主要分为四个部分，主要了解心智障碍者个人及其家庭的基本情况、保障状况、保障需求以及心智障碍者家长的心理状况。调查主要通过微信、网络、邮件等在线方式进行发放，回收有效个人问卷979份。
经过本次调研，我们希望达到以下目的：
（1）通过对心智障碍者全方位的保障状况的调查与分析，为心智障碍者保障状况的行动者如家长组织、心智障碍研究者、心智障碍领域相关的政府部门、康复机构、资助机构提供参考；
（2）围绕心智障碍者保险保障，整合保险、信托、服务、法律、政府等跨界资源，基于实地调研和具体案例探索解决方案；
（3）通过对调查结果的发布与传播，倡导保障理念，提升社会大众、政府部分、心智障碍康复机构对于心智障碍者的认识，心智障碍者的融合教育、融合就业，推动社会各界的更多关注和参与。
本报告由北京保研公益基金会联合益宝计划共同完成，报告成稿期间得到了来自于诸多伙伴的宝贵建议和积极支持。
[bookmark: _GoBack]期待这次调研和本份报告成为我们在推动心智障碍人群保障不断发展、为心智障碍者创造一个更加美好的未来道路上坚持努力和更多行动的一个新起点。
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[bookmark: _Toc530259563]一、调查背景
（一）我国心智障碍人群发生率预计超过1%
心智障碍人群包括自闭症（孤独症）、脑瘫、唐氏综合症、智力障碍者。根据我国心智障碍者家长联盟数据显示，我国自闭症人群占比心智障碍人群的60%以上。作为一种严重危害儿童身心健康的广泛性发育障碍，自闭症由于病因未明、无特效治疗药物和干预方法、致残率高等因素，被认为是当今世界严重的公共卫生问题。唐氏综合症（DS）作为一种先天性染色体异常，与产妇年龄、药物、污染等息息相关，但一般通过孕期（10~22周）的筛查就能发现，通过产前诊断和选择性流产可以预防DS新生儿的出生。
2018年第二届生命科学峰会发布的数据显示，全球ASD（孤独症谱系障碍）患病率不断上升，主要发达国家在1.5%，中国ASD患病率预计为0.7%，似乎较之发达国家为低。但ASD发病率与公众知晓度以及医生诊断水平密切相关，我国也尚未有过全面的ASD状况普查。所以预计我国ASD患病率接近于世界卫生组织（WHO）测算的1%。按照我国总人口推算，我国心智障碍人群超过1000万。
据全国少儿脑瘫学术会议的估算，国内脑性瘫痪的发病率1.8‰~4.0‰，按照每年2000万新生婴儿计算，全国每年新增约3.6万~8万脑瘫患儿。
据国家优生科学协会的统计结果，我国每年大约有26600个唐氏综合症患者出生，平均20分钟就有1例唐氏儿出生，目前我国已有100万唐氏综合征患者。唐氏综合症患者通常伴有先天性心脏病，罹患白血病的发生率为普通人群的15倍，他们的平均寿命只有16.2岁，50%的患儿在5岁前即死亡。
据卫生部、公安部、中国残联、国家统计局和联合国儿童基金会联合发布的0岁至6岁残疾儿童抽样调查结果显示：0岁至6岁残疾儿童现患率（发生率）为1. 362%，其中智力残疾为0. 931%，在各类残疾儿童中高占首位。
（二）各地政府近年来采取积极行动
在“十一五”期间，中残联成立全国专家技术指导组，召开了“十一五”自闭症康复工作研讨会，组织当时国内自闭症教育与康复领域的专家和有实际工作经验的专业人员共同编写了《孤独症儿童的教育与康复训练》一书，作为“十一五”期间开展自闭症康复训练的全国统一培训教材，同时举办了全国自闭症者康复训练骨干技术人员培训班。为进一步规范自闭症康复机构的建设和服务质量，2008年中残联组织有关专家制定了《孤独症康复训练机构评估标准》和《孤独症儿童教育评估工具》。2009年，中残联康复部委托中国残疾人辅助器具中心电子信息技术研究说以《自闭症儿童发展评估表（试行）》为蓝本，开发“自闭症发展评估系统”。
《中国残疾人事业“十三五”发展纲要（2016-2020）》的主要任务中特别提出了要逐步实现0-6岁视力、听力、言语、智力、肢体残疾儿童和孤独症儿童免费得到手术、辅助器具适配和康复训练等服务。党的十九大提出“发展残疾人事业，加强残疾康复服务”的重要部署，改善残疾儿童康复状况、促进残疾儿童全面发展、减轻儿童家庭负担，完善社会保障体系，根据《残疾预防和残疾人康复条例》，国务院决定建立残疾儿童康复救助制度。2016年12月，《中国自闭症教育康复行业发展状况报告Ⅱ》蓝皮书和《大龄自闭症青年就业现状报告》在京发布，并启动了第一个“全国孤独症康复就业信息平台”。2018年7月10日发布的《国务院关于建立残疾儿童康复救助制度的意见》明确指出该制度自2018年10月1日起全面实施。
（三）心智障碍人群存在诸多保障需求
2014年中国精神残疾人及亲友协会（简称“中国精协”）发布的《中国孤独症家庭需求蓝皮书》数据显示，我国80%以上的家长表示对孤独症（ASD）孩子社会保障各方面的需求强烈。从需求来看，孤独症家长的需求主要包括孩子社会保障需求、社会和社区支持需求、孩子职业康复及就业需求、孩子托养安置需求、孩子康复教育需求、家长心理支持需求等11个方面。
在社会支持体系不够完善的现状下，深圳自闭症研究会调查显示，心智障碍者家长承受着经济、精神、社会等多重压力：
（1）自闭症家庭大都曾面临心理困扰，希望得到支持和援助
面对自闭症孩子这一特殊群体，家长首先要承受巨大的精神压力，甚至有家长表示这种压力会伴随一生。家长所面临的这种心理困扰是多方面的：因为孩子患病导致有的家庭破裂，有的父母放弃工作而陪孩子治疗；有的父母因一时无法接受现实，心灰意冷，极度消极；有的父母有病乱投医，浪费精力和金钱；更有家长表示曾想带孩子一起自杀，了却痛苦。
（2）自闭症人士家庭的经济负担沉重
一方面，很多家庭因为需要照顾自闭症儿童，夫妻一方辞去工作全职照料孩子，一方外出工作，全家的收入仅靠一人负担，收入减少；同时，自闭症儿童的康复治疗费用开支成为全家一笔巨大开支，加剧了自闭症家庭的经济负担。另一方面，政府对自闭症人士及其家庭的支援因地区和家庭户籍而异，仅有深圳市户口的自闭症孩子可以申请到每年18000~25000元的经济补助，其他地区政府的补贴多为象征性的每年发点米、油之类的生活用品或200~300元的补助金。
（3）目前对自闭症儿童的服务无法满足家长的需要
家长对现有政策、措施及资源的满意程度不高。52.66%的家长认为康复治疗能照顾自闭症孩子的需要，对于社区设施及活动方面能照顾自闭症孩子只有30%多家长表示赞同，其他方面如政策服务、资源及支持、教育安置等方面持赞同态度的家长不足一半。
（4）大龄自闭症人士服务严重不足，家长对自闭症孩子的未来有多重担忧
在调查的“机构问卷”中，有91.67%的受访机构是为1~6岁儿童提供服务的，为16岁以上大龄自闭症孩子提供服务的机构较少，仅占22.22%。受访的家长表示，在深圳对自闭症儿童的补助也只发放到16岁，提供义务教育的特殊学校也只接收16岁以下的自闭症孩子，超过16岁大多被父母带回家长照顾。
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1.调查目的
（1）了解心智障碍人群的社会保障状况
通过调查我国心智障碍者和家庭的基本情况，充分了解其心智障碍人群的现状，丰富心智障碍人群缺乏的调研数据，促进心智障碍人群福利事业的发展。
（2）探索丰富和创新心智障碍人群的保险保障产品
基于心智障碍人群的社会保障状况和对心智障者家长的保障需求调查分析，积累数据，为社会保险和商业保险机构创新特殊人群的保险产品提出基础数据和建议。
（3）提升心智障碍家庭和社会各界对心智障碍人群及其保障状况的关注和行动
通过调查的开展和报告的发布，一方面期待提升心智障碍家庭对心智障碍人群保障现状的关注，另一方面旨在推动社会各界对心智障碍人群及其保障状况的关注和行动。
2.调查对象
本次调查面向全国的心智障碍者，包括智力残疾和精神残疾人群，具体包括智力发育迟缓、唐氏综合征、脑瘫、自闭症谱系人群，鉴于自闭症谱系人群占比超过60%，本次调查以自闭症为主。
从地理位置分布来看，安徽、北京、四川、云南合计为647份占比66.09%。
[image: ]
[bookmark: _Toc530257036]图表 1 调查对象的地区发布
3.调查内容
（1）心智障碍者个人情况
包括心智障者的性别、年龄、类型、兄弟姐妹、生活自理和康复治疗情况。
（2）心智障碍者家长和家庭情况
关注心智障碍者家长的年龄、受教育程度、婚姻状况和经济状况。
（3）心智障碍人群保障现状
包括社会保险保障、商业保险保障、受教育、就业、社会救助等情况，以及家庭对保障状况的自我评价等。
（4）心智障碍人群保障需求
包括心智障碍家庭的各类保障需求、已经采取的行动、关注点和担心的方面等。
[bookmark: _Toc530259565]三、调查方式与时间安排
1.调查方式
本次调查主要通过微信、网络、邮件等在线方式进行。
调查问卷主要通过心智障碍者家长联盟微信群及益宝参保人邮箱进行发布与传播。同时，邀请部分机构定向邀请家长参与。
从问卷来源分析看，通过微信在线提交的为862份，占比88.05%。通过网络（包括但不限于QQ）和邮件提交的为117份，占比11.95%。
值得说明的是，本次调查主要是六家联合发起方利用各自的心智障碍服务
2.调查时间安排
《中国心智障碍者保障状况调研问卷2018》（见附件1）自2018年7月2日正式发布，至2018年9月2日正式关闭。
在两个月的时间里，共回收979份问卷。
2018年9月4日-9月14日，各机构开展心智障碍者家长的线上或线下访谈，共回收7份访谈结果。
[bookmark: _Toc530259566]四、概念界定
1.社会保障
保障一词在中文释义中被定义为“指用保护、保证等手段与起保护作用的事物构成的可持续发展支撑体系”。在英文中，保障的释义与风险相关联，指在风险发生后，提供相关的补偿。
狭义的社会保障是指国家通过立法体系下，保障劳动者在年老、失业、患病、工伤、生育时的基本生活不受影响，同时根据经济和社会发展状况，逐步增进公共福利水平，提高国民生活质量。
对于广义上的保障，陈冬梅认为其内容除了社会保障外，还包括个人保障以及企业保障。企业保障与西方员工福利的概念类似，指除了直接工资和薪金制外，由企业(雇主) 提供的各种形式的保障。企业保障包括政府强制规定提供的福利、企业(雇主) 提供的员工福利计划以及由雇员支付部分费用的保障计划。个人保障则是指个人或家庭采取一系列措施，如居家养老、储蓄、购买商业保险等获得保障。
本文认为，对于特殊人群的保障应该比广义上的更广泛，它除了经济生活的资金支持和设施建设，还应该涵盖精神生活的理解与支持，尊重并接纳特殊人群。
2.心智障碍
心智障碍，根据美国智能不足协会的定义指的是在发育期间（自受胎至满18周岁），智力功能显著低于常态，同时伴随有适应性行为的缺陷。刘言言将心智障碍人群划分为智力障碍者和精神障碍者。项目实施机构结合学术研究的发现和多年来的实践，将心智障碍人群划分为自闭症、脑瘫、唐氏综合症和心智障碍者。其中，自闭症谱系包括典型自闭症和非典型自闭症，如阿斯伯格综合征、威廉姆斯综合征。
自闭症（孤独症）是由于婴幼儿时期大脑神经发育异常所导致的一种广泛性发育障碍，其核心特征包括社会交往障碍、交流障碍（包括言语和肢体）以及刻板重复行为。（吴文军、邓猛，2013）脑性瘫痪（简称脑瘫）主要是由孕期内的发育缺陷或者进行性脑损伤所致的综合征，主要临床症状表现为中枢性运动障碍及姿势异常（董丽，2018）。唐氏综合征即21-三体综合征，多发于婴幼儿时期，是最早确定的染色体病，其主要特征为智力落后、特殊面容、生长发育障碍和多发畸形。唐氏综合症患者甚至还会存在严重的心血管疾病，如先天性心脏病。（世界最新医学信息文摘，2018）。本文的心智障碍者指区别于自闭症、脑瘫、唐氏综合症的智力发展迟缓的人群。
脑性瘫痪（简称脑瘫）主要是由孕期内的发育缺陷或者进行性脑损伤所致的综合征，主要临床症状表现为中枢性运动障碍及姿势异常（董丽，2018）。唐氏综合征即21-三体综合征，多发于婴幼儿时期，是最早确定的染色体病，其主要特征为智力落后、特殊面容、生长发育障碍和多发畸形。唐氏综合症患者甚至还会存在严重的心血管疾病，如先天性心脏病（世界最新医学信息文摘，2018）。智力障碍是指儿童发育成熟以前由于某些因素的影响，智力功能明显落后于同年龄正常儿童，且有适应行为方面的缺陷或不足的一种障碍，通常发生在18岁以前（刘春玲，马红英，2011）。








[bookmark: _Toc530259567]第二部分 调查对象基本情况
[bookmark: _Toc530259568]一、心智障碍者个人情况
[bookmark: _Toc530259569]1.性别
在979位调查对象中，男性758人，女性221人，男女比例分别为77.43%与22.57%，大致比例为4：1。这与自闭症发生率有关，男性占比较大。自闭症人群中，男性发病率高于女性，这已经成为全球共识。这与中国精神残疾人及亲友协会2014年发布的《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里男女比例3.6：1很接近，可以看出总体的男女比例比较恒定。
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[bookmark: _Toc530257037]图表 2 调查对象的性别分布
学术界对于孤独症儿童性别差异的解释模型有：男性基因先天易损假说（GVM假说）、倾向/阙值模型（LTM模型）、共情化-系统化理论（E-S理论）、极端男性脑理论（EMB理论）、基于性别的社会文化和心理模型。
GVM假说指出男性存在较大的遗传变异性。LTM模型则认为孤独症的出现主要受后天因素的影响，而女性具有后天的补偿机制。E-S理论从心理学视角出发对孤独症的性别差异进行解释。EMB理论是对E-S理论的拓展，男性之所以更容易发展为自闭症是由于他们极端系统化的神经发育模式，而女性则收益于她们天生的共情能力和社交技能，使得自闭症发生率大大降低。基于性别的社会文化和心理模型认为在大多数社会中，男性和女性被期许的社会特征不同，当男孩出现刻板、攻击性行为时可能被归因为家庭期许的结果，而女孩出现孤独症后可能会被仅仅理解为性格内向、不善言辞，从而错失了确诊机会。
[bookmark: _Toc530259570]2.年龄
在本次受访者中，心智障碍群体的平均年龄在12周岁，年龄最大为45周岁，最小为新生儿，但普遍属于未成年人。调查数据显示年龄集中分布在6~18周岁，其中3~6周岁、9~12周岁、15~18周岁为前三位的年龄段，合计占比48.21%。年龄越大，人数越少，这与我国心智障碍者近些年才开始被广泛知晓和鉴定有关。
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[bookmark: _Toc530257038]图表 3 调查对象的年龄分布
[bookmark: _Toc530259571]3.心智障碍类型
本次调查以自闭症、脑瘫、唐氏综合症、智力障碍为区分。在979位受访者中，自闭症患者561人，智力障碍者224人，脑瘫患者70人，唐氏综合症患者65人。
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[bookmark: _Toc530257039]图表 4 调查对象的心智障碍类型
[bookmark: _Toc530259572]4.兄弟姐妹情况
关于受访对象是否是独生子女，调查数据显示，602位心智障碍者是独生子女，占比61.49%；376位心智障碍者不是独生子女，占比38.41%。这与《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里独生子女占比67.4%比较接近。
本次调查显示，在两个孩子及以上的家庭中，其他孩子有80.80%为普通孩子，但亦有孩子患自闭症（13.60%）或其他障碍（5.60%）。
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[bookmark: _Toc530257040]图表 5 调查对象兄弟姐妹情况
家庭系统理论指出家庭是一个整体，家庭成员间相互依赖、相互影响，因此当家中有身心障碍成员时，必然会对家庭其他成员产生影响，首先是父母，其次则是兄弟姐妹。兄弟姐妹间的相互交往对彼此的发展有着重要的影响，他是个人一生中所经历最长的人际关系。对于心智障碍者来说，也是意义非凡。依附理论认为良好的兄弟姐妹间的依附关系，可以弥补同伴之间相处时可能带来的适应问题，也能够减少社会焦虑，对身心障碍儿童来说拥有兄弟姐妹可以提供正面支持和帮助，在一定程度上减轻社交障碍。依据生命周期理论，在青少年时期（12-21岁）身心障碍者的兄弟姐妹会面临问题高峰期，包括对身心障碍者的认同、对差异的了解和接纳、对未来生涯抉择、对障碍兄弟/姐妹提供过支持。
[bookmark: _Toc530259573]5.生活自理情况
本次调研数据显示，“大部分能自理”的心智障碍者占比28.8%， “基本自理，吃喝拉撒没问题，有些大的问题解决不了，比如电器坏了得找人帮忙，可能会去求助邻居，（只是些不清楚，不会表达自己到底想要什么”（访谈对象2）。
“部分能自理”的心智障碍者占比32.58%，表现为“基本可以（生活自理），不会独立做饭，但可以帮厨”（访谈对象1）。
“小部分能自理”的心智障碍者占比38.61%。心智障碍者在生活适应方面，能够独立完成生活中常见的琐事比较困难，大多数孩子需要协助。
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[bookmark: _Toc530257041]图表 6 调查对象的生活自理情况
程度中等的孩子心智障碍者可以在他人协助下正常生活，自己也可以独立完成生活中的部分琐事。但由于他们有自己的行为特征，大众无法在短时间内了解并接纳他们，也就无法形成顺畅的社会交往。

[bookmark: _Toc530259574]6.残疾鉴定情况
心智障碍主要包括智力残疾和精神残疾，但部分也伴随着肢体残疾、言语残疾等。本次调查结果显示，在受访者中，智力残疾的占比53.12%，精神残疾的占比37.08%，多重残疾的占比18.39%。“其他”一栏中，多数是自闭症谱系。20.43%的心智障碍者没有残疾证。
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[bookmark: _Toc530257042]图表 7 调查对象的残疾鉴定情况

访谈中，有家长表示“孩子每个月只有400元补助，按级算，需有残疾证”。依据残疾证的等级，补助费用会有所差别。德州市残联康复部的张部长表示“有很多大人不想为孩子办理残疾证，因为担心会因此影响孩子的一生，也导致我们的工作很难进行。” 
[bookmark: _Toc530259575]7.康复治疗情况
在979位受访者中，排除5位空白信息。其中有600位表示在接受康复服务，占比61.29%；374位表示不在接受康复服务，占比38.2%，这个比例接近调查对象中成年人所占比例，可以推测不接受康复的调查对象很可能都是成年人。
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[bookmark: _Toc530257043]图表 8 调查对象接受康复治疗情况
在接受康复治疗的心智障碍人群中，平均花费的康复费用为3363.25元，康复情况的自估值平均在45.18分。费用为1000元以下的家庭占比27%，其中有12.84%的家庭表示每月康复费用为0，该比例低于不在接受康复服务的人群，这表明有部分家庭，比如每月康复费用为100、200元的家庭，他们只接受了固定的康复救助，但没有进行康复治疗。结合实际情况得知，大龄心智障碍人群往往返回家庭，不再接受康复治疗。每月花费1000~3000元康复费用的家庭占比38.39%，每月花费3001~5000元康复费用的家庭占比19.42%，每月花费5001~10000元的家庭占比12.85%，10000元以上的家庭占比2.33%。
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图表 9 调查对象康复治疗费用情况
超过半数的家长表示每月的康复治疗费用占比家庭收入的50%以上，甚至有24.39%的家长表示费用超过家庭总收入。实际访谈中，有家长直接提到，“肯定不够，严重不够。工作之后基本没涨工资，每个月到手一千六扣完五险一金，不靠家里的支持是与社会的平均工资是脱节的，各种补助津贴少，最高的也就100，重残津贴应该相应的调高"。
《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里显示，42%的家庭用于孤独症康复教育的费用为5001~8000元/月，23%的家庭该项支出为3001~5000元，总体而言要高于本次调查。22.9%的家庭表示非常难以承受康复教育费用，32.%的家庭认为较难承受，两次调查比例较为接近。大部分家长都在积极配合孩子进行康复治疗，但昂贵的康复治疗费用使得家长难以承受，由此可以初步判断，我国康复治疗市场尚不成熟，供需失衡严重。

[bookmark: _Toc530259576]二、心智障碍者家长和家庭情况
[bookmark: _Toc530259577]1.年龄
根据本次调查数据显示，受访者家长集中在30~50周岁，其中30-40周岁的家长有382位，占比39.02%，41~50周岁的家长有380位，占比38.82%。而51~60周岁的家长仅占比10.62%，30周岁以下的家长占比8.68%，另外还有60周岁以上的家长占比2.86%。可以看出，绝大多数心智障碍家长都处于中青年。
《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里31~40岁占比58.4%，41岁之前占比约23%，可以看出本次调查的家长年龄要整体更高。
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图表 10 调查对象的家长年龄分布
心智障碍者的年龄集中在18周岁以下，心智障碍者家长的年龄集中在30~50周岁，由此可以初步判断心智障碍者的父母生育年龄较晚。2013年临床精神医学杂志有研究发现父亲生育年龄较高可能子女罹患孤独症的危险因素增多，剖宫产、新生儿黄疸可能是孤独症发病的危险因素。由于可直接接触到的心智障碍者家长还普遍比较年龄，访谈中他们虽然提到了对于孩子未来的养老问题和托管问题有所担忧，但也有相当部分的家长表示还没考虑过这一问题，这跟心智障碍家长整体相对较为年轻有关。
[bookmark: _Toc530259578]2.受教育程度
家长的受教育程度直接影响着他们与心智障碍孩子的相处方式，会在价值观、儿童发展观和期望观上有很大差异。学者赵梅菊在研究中使用《儿童适应行为评定量表》及《自闭症儿童父母教养观念调研问卷》，结果表明：自闭症儿童父母教养观念对自闭症儿童的社会/自制功能有显著预测功能。因此本次调查详细询问了心智障碍者家长的受教育程度。
调查结果显示：接近半数的家长教育水平在本科、专科阶段，占比48.42%；高中/中专/职业中专人群比例占到24.92%；初中及其以下学历的家长占比20.22%。由此可见，心智障碍者的家长受教育程度接近我国国内高等教育普及率。
[image: d:\桌面文件\桌面\chart.png]
图表 11 调查对象家长的受教育程度
[bookmark: _Toc530259579]3.婚姻状况
本次调查详细了解了心智障碍者所在家庭的婚姻状况。结果显示：89.89%的家长处于已婚状态，单身、离异、丧偶、再婚的家庭合计占10.11%。《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里在婚占比82%，离婚占比16.9%。总体比例相差不大。
由此可见，心智障碍者大部分还是处于父母共同呵护扶持的家庭中。另外有学者的研究调查报告也显示，90%的自闭症人士家庭为双亲家庭。心智障碍者的家长虽然面临的压力颇大，但大多数父母还是能相互扶持，共同照料呵护自己的孩子，积极配合治疗。
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图表 12 调查对象的家长婚姻状况
家庭系统理论中的“溢出假设”说一个家庭亚系统（比如养育子女）产生的情绪和行为会外溢到其他家庭亚系统中去（比如夫妻婚姻关系）。2016年发表的一项研究发现，只有对于孤独症孩子的母亲而言，积极的夫妻互动越少，养育压力越大；养育压力越大，积极的夫妻互动越少。这种积极的夫妻互动与养育压力之间的能量彼此外溢现象在孤独症孩子的父亲身上并没有明显的体现。
[bookmark: _Toc530259580]4.工作状况
除了婚姻状况，本次调查还详细询问了心智障碍者家长的工作状况，包括工作状况和职业情况。在979位问卷填写的家长中，有52.6%的家长表示“无工作”，35.75%的家长表示在“全职工作”，11.64%的家长表示在“兼职工作”。中国精神残疾人及亲友协会2014年发布的《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里52.4%的家庭有一人放弃工作，25.9%的受访家长有全职工作。总体状况比较接近。
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[bookmark: _Toc530257044]图表 9 调查对象的家长工作状况
在全职工作的家长中，33.5%的家长是企业职员，32.28%的家长是农民，18.08%的家长在事业单位，另有14.1%的家长已经退休，2.04%的家长是公务员。结合实际访谈内容可知，为了支持孩子的康复治疗，至少会有一位家长陪伴，多数情况下还有爷爷、奶奶、姥姥、姥爷或者雇佣的阿姨。但鉴于康复治疗的漫长性，不少家长会选择维持工作状态，和孩子一起成长。
[bookmark: _Toc530259581]5.压力与情绪问题
调查显示，在生活和工作中，经常感受到压力/情绪问题的家长占比74.46%。有超过99%的家长直言自己面临的压力问题。家长表示由于无法和自己的孩子正常交流，精神压力和经济压力总接踵而至。
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[bookmark: _Toc530257045]图表 10 心智障碍者家长的压力与情绪情况
[bookmark: _Toc530259582]6.释放压力的情况
感受到压力与情绪问题时，其中有53.52%的家长表示大多数时候可以缓解压力， 14.71%的家长表示可以缓解压力，有31.77%的家长表示经常难以缓解。《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里显示22.9%的家长认为自己的身心健康较差，可以看出这个比例在逐年增加。
值得特别关注的正是31.77%的家长，他们长期面临着心智障碍者孩子的压力，以及外界普遍性的精神、经济压力。
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[bookmark: _Toc530257046]图表 11 心智障碍家长的压力释放情况



[bookmark: _Toc530259583]第三部分 心智障碍者保障现状
保障是一个综合性的概念，为全面全面呈现心智障碍者的保障状况，本部分一共包括这些方面的内容,首先是呈现心智障碍家庭对孩子保障状况进行自我评价，其次分别从社会保险、商业保险、家长的受教育情况和就业状况、社会救助状况，再次呈现孩子的意外发生情况及家长对于孩子遭遇意外和大病的担心程度。

[bookmark: _Toc530259584]一、保障状况家庭自评
在家长对孩子保障状况评估中，979位家长综合打分，平均分数是32.57。满分100分的情况下，保障状况评分非常低（0-20分）的家庭占比40.21%，保障状况自评很低（评分在21-40分）的家庭占比24.62%，保障状况自评较低（评分在41-60分）的家庭占比19.10%，三者相加超过83.93%。正如有家长在访谈中表示，“（保障）肯定不够，严重不够。工作之后基本没涨工资，每个月到手一千六扣完五险一金，不靠家里的支持是与社会的平均工资是脱节的，各种补助津贴少，最高的也就100，重残津贴应该相应的调高”。
保障状况自评中等或较好（评分在61-80分）的家庭占比11.03%，保障状况自评很好（评分在80-100分）的家庭仅占比5.04%，两者相加仅16.07%。
保障是个综合性概念，包括收入、社会保险、商业保险、政府补贴和救助、社会支持等。综合来看，心智障碍保障很不足，不仅家庭收入因此受到严重影响（许多家长选择往往是为了平衡孩子照顾和家庭，因此限制了许多工作选择），而且支出压力很大（除了康复费用，心智障碍孩子还有不同于正常孩子的特别支出，如一个家长（访谈对象2）表示“他（孩子）主要是是牙（支出），孩子刷不干净牙，看牙花费很多，每年费用小一万，这个是不能报销的”），社会保险对他们并没有特别的照顾，商业保险又往往拒绝他们，政府补贴和救助水平还是比较低，社会支持总体也很少。
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[bookmark: _Toc530257047]图表 12 心智障碍者保障状况家庭自评情况

[bookmark: _Toc530259585]二、社会保险
调查结果表示，54.34%的心智障碍者拥有城镇居民医疗保险；9.7%的心智障碍者拥有城镇职工医疗保险；23.49%的心智障碍者拥有新农合，但还有14.81%的心智障碍者无任何的社会保险保障。
拥有社保，家长们表示“还是不够，或许应该有一些商业或家庭大病险补充”。社保无法报销康复机构的康复费用，而康复是家庭最为必须和沉重的一项支出。除非是医院开展的康复服务，但这样的医院非常少，有心智障碍康复家长说“开展这样服务的医院康复项目收费非常高，因为知道家长可以走社保报销”，这样导致家长并没有减轻负担，反而增加了社保支出。
由此可见，有不可忽视的一部分心智障碍者处于无任何社会保险保障的状态下。有小部分的心智障碍者拥有自己的工作，配备了城镇职工医疗保险。
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[bookmark: _Toc530257048]图表 13 心智障碍者社会保险情况
[bookmark: _Toc530259586]三、商业保险
有接近半数的心智障碍者缺乏商业保险保障，《中国孤独症家庭需求蓝皮书》里显示，近60%的家长认为购买商业保险有障碍，主要原因主要在于传统商业保险公司对于心智障碍人群风险的担心。也有表示家长没有行动的原因，一个是自己没有主动购买保险的意识，一个是希望政府可以来兜底支持，正如一位家长表示“之前听机构介绍过一些保险，一直没买，可能也是没有购买保险的意识，所以还是比较保守，除了社保没有购买保险的习惯；也希望保险是政府来兜底支持的，这样觉得心里更踏实一点（访谈对象1）”。
在为心智障碍者配置商业保险保障的家长中，有34.63%的家长表示为其购买了意外险，有17.61%的家长为其购买了重疾险。这个比例应该高于总体比例，因为本次调查对象有约1/3来自于益宝已经提供保险保障的心智障碍家庭。当然，哪怕配置了商业保险的孩子，家长们也同样表示“（保险保障额度）不足，大病都是在30-50万起保额，他们也才10万，过于低，保险公司不敢做，风险系数高，智力障碍和精神障碍都排除在外”。
在孩子未被诊断为心智障碍之前，家长会为其配置一些分红理财险。值得关注的是，有6.54%的家长为孩子配置了寿险。
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[bookmark: _Toc530257049]图表 14 心智障碍者商业保险情况
国内目前关于心智障碍保险，商业保险公司尚未形成普遍的积极行动，开发心智障碍人群保险保障产品。一般的商业保险在免责条款中明确写明先天性疾病如脑瘫体，染色体变异如唐氏综合征不在保障范围内。家长普遍能接触到的心智障碍者保险只“安心工程”和“心智宝”。有家长直接表示，“保险公司对他们基本上是关闭的，没有产品，是买不到不是承担不了，收入10多万，支出也差不多10多万”（访谈对象2）。由此可见，商业保险公司对心智障碍这类特殊群体关注度还远远不够。
[bookmark: _Toc530259587]四、受教育情况
数据显示，80.8%的心智障碍者都在接受学校教育。其中在特殊学校就读的心智障碍者占比40.96%，在普通学校就读的心智障碍者占比27.27%，在民办机构就读的心智障碍者占比21.45%。家长对孩子就读的学校/机构工作的满意度调查中，71.40%的家长认为教职员和学生之间能互相尊重。
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[bookmark: _Toc530257050]图表 15 心智障碍者受教育情况
这与深圳自闭症研究会调查数据比较接近。在华南地区，目前有超过一半的孩子在康复中心接受治疗（64.53%）。确诊后，60.86%孩子未接受药物治疗，而进行康复训练情况较多，其中固定而持续训练的占57.37%。提供康复训练的地方71.59%是民办康复机构，一半以上的儿童是在居所附近接受药物治疗。
我国自闭症行业整体处于起步阶段，以民间机构为主且多为儿童自闭症患者提供服务，为青少年自闭症患者提供服务的机构较少。机构发展不均衡，地区性差异较大系。另外，我国还没有统一的自闭症教师专业资格认证，有经验的教师和专业人才缺乏。对小龄自闭症孩子，家长大多希望让其进入日间幼儿训练中心，对适龄自闭症儿童，接近半数的家长表示希望让孩子到普通学校随班就读。政府应考虑家长的需要及心智障碍者的个人发展阶段，开展不同的教育安置措施，如特教班、融合班。
[bookmark: _Toc530259588]五、就业情况
本次调查在未知心智障碍者年龄的前提下，设置了就业情况的问题。结果显示，67.31%的心智障碍者未达到就业年龄，另有24%的心智障碍者无业在机构或家里，3.68%的心智障碍者在温馨家园。有2.25%的心智障碍者处于庇护就业状态，2.76%的家长处于融合就业状态。也就是说，在979位受访者中，其中有49位心智障碍者目前是处于正常工作状态。
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图表 20 心智障碍者就业情况
[bookmark: _Toc530259589]六、社会救助情况
本次调查详细了解心智障碍者及其家庭接受的医疗救助情况。结果显示，84.68%的心智障碍者未接受过医疗救助，15.32%的心智障碍者接受过医疗救助。在问及是否得到了政府发放的康复补贴时，回答“是”与“否”的家长人数基本持平。
目前我国各地都有残障政府补贴，补贴标准地区差异很大，从一年2万到6万不等，残障补贴领取实现户籍管理，并且只针对持有残疾证的人员。得到残障补贴的家庭，有家长表示，“政府的补贴还是不足，小龄的康复补贴很高，但是大龄的补贴都比较少，目前只有床位补贴和护理补贴，也都很少”（访谈对象1）。哪怕在北京，家长也表示“肯定是不够，孩子每个月只有400元补助，按级算，需有残疾证”。
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[bookmark: _Toc530257051]图表 16 心智障碍者获医疗救助情况
相当多家庭没有获得政府补贴，其中一个原因是家长不愿意为孩子领取残疾证。德州市康复部负责人表示，“目前，有很多全国性的残疾救助活动都是针对0-6岁的儿童，但是家长们不肯为孩子到户口所在地办理残疾证，这样无形之中，就导致很多孩子失去了得到救助的机会。” “由于缺少信息，我们掌握不好救助对象的名额，导致残疾儿童错失救助项目或者名额被分发到其他县市区。” 很多孤独症的家长和大众认知一样，不认为孤独症是一种残疾。而目前很多全国性残疾救助活动能够帮助残疾儿童获得良好的救助而且减免大部分费用，由于家长羞于为孩子办理残疾证，导致信息库内缺少信息，因此救助名额下放之后很难找到合适的救助对象。由此可见，心智障碍者家长对心智障碍者本身的认知直接影响了心智障碍者可获得的社会救助。
另外一个需要注意的方面是，心智障碍者往往需要康复和照顾一生，随着我国心智障碍人员年龄逐步增加，大龄心智障碍者的照护支持体系建设亟待启动。
[bookmark: _Toc530259590]七、意外发生情况
本次调查中，有48.43%的家长表示孩子之前未曾出现过意外，38.3%的家长表示偶尔出现，10.62%的家长表示孩子有时出现意外，但也有2.25%的家长表示经常出现。可以看出，大部分心智障碍孩子都从未或很少出现意外，出现意外相对高频的孩子比例不到13%，并且随着孩子年龄的增长和康复训练的普及、社会支持和照护体系的不断完善，心智障碍孩子发生意外的概率可以预期会不断降低。
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[bookmark: _Toc530257052]图表 17 心智障碍者意外发生情况
出现意外更容易发生在孩子年幼的时候，如“在小龄阶段时，脸和牙磕坏了”。心智障碍孩子里相对较高发生意外的是自闭症孩子和唐氏综合征孩子，一方面是年龄特征好动，一方面是因为部分孩子会“伴随癫痫”（访谈对象4），一方面也是因为他们往往专注于自己感兴趣的事物，“自理能力差，没有危险意识，自我保护意识相对比较弱”，非常需要家长的精心照顾和孩子安全意识的培养与训练，一旦家长稍有疏忽，就容易出现意外。
脑瘫孩子往往伴随自力行走困难，严重的脑瘫孩子往往只能卧床或者坐轮椅，发生意外风险不高；但可以行走的脑瘫孩子因为四肢力量较弱和大脑控制力不强，会发生意外。
[bookmark: _Toc530259591]八、遭遇严重意外事故担心程度
对于孩子是否可能发生严重意外事故，有67.52%的家长表示非常担心，22.47%的家长表示比较担心，有7.25%的家长表示一般担心，约3%的家长表示不太担心和不担心。
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[bookmark: _Toc530257053]图表 18 心智障碍者遭遇意外担心程度
之所以家长如此担心，不仅是因为的确不少心智障碍孩子发生过意外，比如“洗完澡摔伤”、“脚崴了”等，更重要的是“心智障碍者在医院看病有很多不便，不善于表达等等，而且有时风险意识较低”（访谈对象1）。
[bookmark: _Toc530259592]九、遭遇大病担心程度
对于孩子将来罹患大病，有72，73%的家长表示非常担心，19.31%的家长表示比较担心。由此可见，大病和意外都是心智障碍者家长担心的主要问题。
心智障碍家庭担心大病的比例比意外略高，一方面是因为大病的支出压力巨大，另一方面是孩子和家长都在一起变大变老，罹患大病的可能性在不断增加，正如一位家长表示，“大病这边是问题，孩子老了我们也老了”（访谈对象3）。
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[bookmark: _Toc530257054]图表 19 心智障碍者遭遇大病担心程度

[bookmark: _Toc530259593]十、家长最大的担忧排序
本次调查重点关注了心智障碍者家长对孩子未来的担忧。
51.17%的家长表示担忧无可信赖的人和机构照顾孩子，访谈中有家长担心“自己过世了孩子没人照顾，不知道该依赖谁（访谈对象1）”，在这个家庭父母已经离异，一旦负责抚养孩子的母亲去世，孩子将很可能面临无人可以依靠的境地。这个家长也担心自己的身体，“担心（我）生病过世，孩子的未来没有保障”，也担心“如果自己（未来）年纪大了，担心住院的护理等各项开支，尤其是医保不支付的部分，自己承担还是有很大压力”。
有33.4%的家长担忧无可信赖的人和机构帮孩子管理财产。有家长表示，想过将自己的孩子和房产都委托给自己所比较信任的机构，但是“但听说在法律上较难处理，需要咨询律师，也是因为还没到那一步，就没往下走”（访谈对象1）。所以，这个方面是许多家长的担心和期待，但大多数家长年龄还处于中青年，因此还未那么迫切。
至少少量家长表示孩子还小，还没考虑那么远。
如果无法很好解决这个问题，心智障碍者的未来堪忧，他们既不能照顾自己，似乎也没有合适的人能持续照顾他们。
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[bookmark: _Toc530257055]图表 20 心智障碍家长担忧排序

















[bookmark: _Toc530259594]第四部分 心智障碍者保障的影响因素
本部分以保障状况自评得分作为自变量，心智障碍者及其家庭各因素作为因变量，主要是希望分析心智障碍者保障状况高低的高低因素，同时分析不同程度的保障状况心智障碍家庭状况的差异。
[bookmark: _Toc530259595]一、保障状况的影响因素分析
本次使用SPSS 20.0 软件进行分析，选取不同指标分别与“孩子目前保障状况”一项进行双变量相关性分析，选取Pearson相关系数与双侧显著性检验两项，并标记显著性相关。
通过对筛选、处理过后的数据进行分析，发现其中（5）项指标没有明显相关关系，（12）项在0.01水平上双侧显著相关 （4）项在0.05水评上双侧显著相关。（详细数据见下表）
	指标
	显著性水平
	备注

	孩子是否为独生子女
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	孩子目前的生活自理情况
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	孩子每月的康复费用
	无明显相关
	剔除数据为空的记录，共分析686条数据

	孩子目前的恢复情况
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	家长年龄
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	家长受教育程度
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	家长婚姻状况
	无明显相关
	

	家长目前工作情况
	无明显相关
	

	家长职业情况
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	孩子在机构每月的费用
	无明显相关
	剔除数据为空的记录，共分析860条数据

	孩子是否有残疾证
	无明显相关
	

	孩子目前的情况
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	孩子获得政府发放康复补贴的情况
	0.05水平（双侧）上显著相关
	

	孩子得到过医疗救助的情况
	0.05水平（双侧）上显著相关
	

	孩子以前出现过意外的情况
	0.05水平（双侧）上显著相关
	

	对孩子出现意外的担心程度
	0.05水平（双侧）上显著相关
	

	对孩子罹患大病的担心程度
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	家庭收入满足日常开销的程度
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	孩子康复服务费用占家庭总支出的比例
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	家庭平均月收入
	0.01水平上（双侧）显著相关
	

	为孩子花费的保险保障费用
	0.01水平上（双侧）显著相关
	


经过相关性分析得出数据发现，选取的21个指标中，5项指标没有明显相关关系，其余指标中，与保障状况相关关系由强至弱排列为：
1、 孩子目前的生活自理情况
2、 家庭收入满足日常开销的程度
3、 孩子康复服务费用占家庭总支出的比例
4、 为孩子花费的保险保障费用
5、 对孩子罹患大病的担心程度
6、 孩子目前的残疾等级
7、 孩子目前的康复情况
8、 [bookmark: _Hlk530239480]家庭平均月收入
9、 家长年龄
10、 家长职业情况
11、 家长受教育程度
12、 孩子以前出现过意外的情况
14、 对孩子出现意外的担心程度
15、 孩子是否为独生子女
16、 孩子得到过医疗救助的情况
17、 孩子获得政府发放康复补贴的情况
[image: ]
具体来分析，孩子目前的生活自理情况、家庭收入满足日常开销的程度、孩子康复服务费用占家庭总支出的比例、为孩子花费的保险保障费用、对孩子罹患大病的担心程度是影响最大的五个影响因素。
排名第一的是孩子目前的生活自理能力，这个因素影响系数最高，因为孩子的生活自理能力决定着需要康复治疗的频次，也极大影响着需要照顾的程度，这将对家庭收入和支出都造成影响，并且也会影响整体家庭的心理状况，自理能力越强，家长抱有更多积极希望。
排名第二、第三的是家庭收入满足日常开销的程度和孩子康复服务费用占家庭总支出的比例，这两个因素都直接跟家庭经济状况相关，可见家庭经济状况（尤其是收入减去支出后的结余情况，康复费用压力大小，保险费用支出压力大小）是孩子保障状况的决定性因素。
排名第四、第五的是为孩子花费的保险保障费用和对孩子罹患大病的担心程度，这个因素主要表示了家长可能为此采取行动的可能性以及由此导致的经济压力情况，由此可知，如果可以减轻家庭为此的担心，尤其是可以减轻家庭因为保险支出的压力，将有助于提升孩子的保障状况。
接下来发挥影响的是孩子目前的残疾等级和孩子目前的康复情况，这两个因素也会对家庭的支出及心理状况造成影响。
家庭平均月收入虽然也发挥作用，但影响力排序靠后，因为收入虽然重要，仍然一定需要纳入支出这个维度，所以真正影响力更大的是家庭收入扣除支出之后的结余情况。
家长的年龄、职业情况和受教育程度也发挥作用，但影响力都排名相对靠后，可能是因为这些因素都间接发挥作用。
而孩子以前出现过意外的情况、对孩子出现意外的担心程度、孩子是否为独生子女这三个因素都发挥着影响，但排名相对靠后，很有可能孩子意外发生的频率和严重性都不高，不至于对家庭造成严重影响；而大部分心智障碍孩子都是独生子女，因此看不出显著差异。
最后，孩子得到过医疗救助的情况和孩子获得政府发放康复补贴的情况影响力排名最为靠后，很有可能因为在家长们看来，政府的康复补贴对于家庭经济状况的作用程度有限，由此导致这两个原本很重要的正式支持对于心智障碍孩子保障状况的影响程度不大。
[bookmark: _Toc530259596]二、不同保障状况的家庭情况分析
我们将心智障碍孩子保障状况自评得分分为三个水平，好（得分80~100分）、中（60~80分）、差（60分以下），然后分析不同保障水平下的家庭情况及其特征。
（一）横向角度对比分析
1. 自评保障水平较好的家庭和孩子具有下述特征：
（1）在家庭层面，保障水平较高的受访者家庭收入相对比较高，这得益于家长受到良好的教育以及有稳定的工作，这就使得其为孩子投入的康复费用、保险费用更多。
下表可以看出，心智障碍者所在家庭月收入5000元以上的保障得分显著高于家庭月收入3000元以下的心智障碍者。

[bookmark: _Toc530257056]图表 21 心智障碍不同保障得分的家庭收入状况
（2）从孩子自身来看，保障水平较高的家庭孩子残疾情况比较轻，有一定的生活自理能力，日常生活中对其造成潜在风险的可能性较小。下表可以看出，大部分能够自理心智障碍者的保障得分要显著高于小部分能够自立得心智障碍者。

[bookmark: _Toc530257057]图表 22 孩子不同保障状况的生活自理情况
2. 自评保障水平中等的家庭和孩子具有下述特征：
（1）在家庭层面，其家庭整体收入较好，由于父母接受过一定的高等教育，其为孩子康复、购买保险的意识较高，支出也与保障高水平层次家庭基本持平。
（2）从孩子来看，孩子的残疾状况以及生活自理水平与生理健康问题是影响其保障状况的主要因素。在中等保障水平层次的孩子，一般以中度残疾居多，其在生活自理能力、身体生理健康与应对日常意外的能力上稍弱。
3. 自评保障水平较差的家庭和孩子具有下述特征：
（1）在家庭层面，保障状况较差的家庭以农民、退休家庭为主，其收入低且不稳定，会导致其为孩子投入的康复、保险费用较少。
（2）从孩子角度来看，保障水平较低的家庭孩子残疾状况较为严重，且对日常自理能力以及生理健康有着较大的影响，使得家长对其健康状况以及发生意外的状况十分担忧，加之家庭经济状况较差，导致保障水平降低。
下表可以看出，残疾程度越轻，保障得分越高；反之，保障得分越低，残疾程度越重。

[bookmark: _Toc530257058]图表 23 心智障碍不同保障得分的残疾等级状况
（二）从纵向角度对比分析
1. 从康复费用占家庭支出比例与为孩子花费保险保障两项来看，鉴于国内心智障碍儿童的康复与保险服务以提供普遍水平服务居多，康复费用高昂的服务相对较少，很少心智障碍孩子能够获取较高层次较高费用的康复服务，所以在这两项中，对于收入水平较好的高、中层次保障水平的家庭来说，此两项开支占家庭支出比例少小于收入水平略低的保障低水平人群。
下表可以看出，保障得分较高的心智障碍家庭收入满足支出情况要显著好于保障得分低的心智障碍家庭。

[bookmark: _Toc530257059]图表 24 孩子不同保障状况的家庭收入满足支出情况
下表可以看出， 心智障碍家庭普遍都可以承担的保险费用支出都在一年2000元以下，当保费超出这个标准可以接受的家庭比例迅速降低；不同保障得分的家庭在保险费用支出金额方面差异不大，而言保障得分更高的心智障碍家庭可以承担保费支出的比例高于保障得分的心智障碍家庭，这应该跟保障得分更高的心智障碍家庭收入状况相对更好有关。

图表 30 不同孩子保障状况的家庭可支付保险金额
2. 从政府补贴费用来看，三个层次家庭领取政府补贴的比例基本相同。但是三个层次家庭心智障碍孩子的残疾程度不同，政府补贴应该向收入较低、残疾程度更严重的家庭倾斜。
2.3在独生子女的情况上，其对保障状况的影响程度并不大，各层次独生子女占比接近。










[bookmark: _Toc530259597]第五部分 心智障碍者保险保障需求
[bookmark: _Toc530259598]一、保险保障产品需求类型
初步构想了心智障碍者需求的保障产品类型后，家长对意外、大病、医疗、信托进行了单项选择。数据显示，32.07%的家长表示心智障碍者非常需求医疗保险保障产品，24.82%的家长需要信托产品，25.74%的心智障碍者需要大病类保险保障产品，17.36%的心智障碍者需要意外类保险保障产品。在此基础上，有40.14%的家长表示孩子需要长期保险保障。
访谈中，有家长（访谈对象2）表示需要“大病和信托，一个管现在一个管未来”，“（我）一直在考虑（信托产品），但是在国内没有合适的产品，希望找到一款信托产品或年金产品，保险希望有一款针对性的产品，一是价钱，希望年金提前到40来岁领钱，而现在都是到60太晚了，这是一个问题；二是信托需要有一个监督机构，公益机构和专业人员都可以参与其中”。
有不少家长对信托开始进行了较多的了解，少数家长到香港和海外开展了购买信托的行动。对于在国内购买信托产品，家长们还有不少顾虑，“担心的是信托会不会倒闭，在国内还不成熟，监管人的机制，在国内保险信托现在还有些问题，合同上有一些障碍，还有就是技术上的障碍（访谈对象2）”；对于在国外购买信托的家庭，也有担心，因为还是希望孩子生活在国内，国外的信托资金如何进入国内康复照护机构，并且国内的监管制度仍然还处于空白地带，仅仅解决资金的管理问题远远不足以解决家长的担心。
[image: d:\桌面文件\桌面\chart.png]
图表 31 心智障碍者保险保障产品需求类型
[bookmark: _Toc530259599]二、可承受保险保障支出额度
心智障碍者家长每月为心智障碍者支出的康复费用占家庭总支出的比例超过一半以上，有39.12%的家长表示康复费用支出占家庭总支出的小部分和极小部分。最近一年家庭平均月收入在3000元及以下的家庭占比25.33%，在3001~5000元的家庭占比33.61%，在5001~10000元的家庭占比24.51%，在1万元及以上的家庭占比16.55%。
表示每年可为孩子花费的保险保障费用在0~2000元的家长占比69.66%，
有6.03%的家长表示每年可为孩子花费10000元及以上的保险保障支出，只要保障额度足够，保障产品可信，有家长表示需要“大病50万保额，一万元左右保费，养老每年交10万交10年到时候有100万，这样解决养老问题”（访谈对象2）。
[image: d:\桌面文件\桌面\chart.png]
[bookmark: _Toc530257060]图表 25 心智障碍家庭可承受保险保障支出额度
[bookmark: _Toc530259600]三、家长的保障行动现状
本次调查详细询问了心智障碍者家长对孩子的保障行动。结果显示，表示“有考虑，不知道怎么做”的家长占比78.45%，表示“还没有考虑”的家长占比11.03%。在没有行动的人群中，大部分家长表示是由于经济条件限制。
在10.52%有具体行动的家长中，他们表示一方面要给自己配置足够的保险，另一方面要给孩子寻求合适的保险。此外，家长表示自己会加入培训机构和家长互助机构，开展喘息服务。
[image: d:\桌面文件\桌面\chart.png]
[bookmark: _Toc530257061]图表 26 心智障碍者家长保险保障行动

[bookmark: _Toc530259601]第六部分 两款心智障碍专项保险运营现状
[bookmark: _Toc530259602]一、安心工程
[bookmark: _Toc530259603]1. 发起机构
“‘安心工程’——智障人士家庭意外、疾病综合保险（简称‘安心工程’）”是由中国智力残疾人及亲友协会（以下简称“中国智协”）与保险公司以及保险经纪公司专门为智障人士家庭设计的公益性很强的商业保险，也是我国第一个针对残障人士的商业保险险种。
[bookmark: _Toc530259604]2. 产品内容
（1）保险对象： 1-72周岁，持残疾证的智障人士及其监护人（限父母）。
（2）保险期限：一年，保险责任起止时间以保单载明时间为准。
（3）保险方案：
[image: D:\360安全浏览器下载\20160716153427_4974.png]
若投保家庭成员中有两名监护人，选择投保方案时年龄以高者为准；本保险仅限选择一款方案，每年投保一次，最高可投保五份。
[bookmark: _Toc530259605]3. 产品服务情况和理赔情况
根据可获得的最新数据显示，安心工程已在全国21个省份建成了44个投保网点，累计为1631个家庭成功办理投保，共计投保2436份，参保人数4231人，且已有三个出险家庭顺利获得赔付，付款金额14万元。
[bookmark: _Toc530259606]4. 产品特点
（1）定位于针对智力障碍者家庭，保险购买的要求是持有残疾证，以家庭名义参保，需要家长和孩子一起参保。
（2）保障内容涵盖重疾、意外全残和疾病全残，可以看出只是涵盖心智障碍比较严重的状况。
（3）保险保障额度和产品价格依监护人年龄不同而不同，对于智力障碍者本身的保障额度较低。
[bookmark: _Toc530259607]5. 发展与变化
（1）保障范围有拓展
在保障范围上，安心工程在2017年6月对其做了全面拓展，由之前的智力残疾拓展至智力残疾和精神残疾（仅限孤独症）。还对监护人放宽了限制，由原来的仅限父母投保扩展到如果父母不在，可以由法定监护人投保。
（2）在线投保筹备中
一直以来，安心工程采用的都是邮寄投保方式，邮寄地点包括全国20个省市，在投保流程上家长需要携带残疾证、身份证、工商银行或农业银行的证件前往固定投保网店办理投保手续。由于投保时间长、投保手续繁琐，2018年下半年，安心工程预备开通在线投保方式。
[bookmark: _Toc530259608]二、心智宝
[bookmark: _Toc530259609]1. 发起机构
“心智宝”是由益宝计划倡导和发起，平安承保，专项保障心智障碍者的一款保险产品，其中涵盖三款产品，心智障碍意外险（心智宝意外险）、心智障碍重疾险（心智宝重疾险）、心智障碍意外疾病保（心智宝综合险）。2017年1月开始筹备，6月正式上线推出。
[bookmark: _Toc530259610]2. 产品内容
（1）保险对象：30天-60周岁，心智障碍人群（自闭症和智力残疾人群，智力残疾人群包括脑瘫、唐氏综合症和智力障碍患者）。
（2）保险期限：短至1天，长至1年，以保单显示的具体险种和载明时间为准。
（3）保险方案：
	
	保障期限
	保障内容
	产品价格

	心智宝
综合险
	1年
	25种重大疾病10万
意外身故、伤残10万
意外医疗1万
	0-17周岁：180元
18-30周岁：220元
31-40周岁：280元
41-50周岁：400元
51-60周岁：1300元

	心智宝
重疾险
	1年
	25种重大疾病10万
	0-17周岁：84元
18-30周岁：120元
31-40周岁：180元
41-50周岁：300元
51-60周岁：1200元

	心智宝
意外险
	1个月-1年
	意外身故、伤残10万
意外医疗1万
	1天：3元
1个月：20元
3个月40元
4个月：50元
1年：100元

	每种限购1份，重大疾病等待期30天，续保无等待期；
意外医疗免赔额：100元，报销比例100%


[bookmark: _Toc530259611]3. 产品服务人数和理赔情况
项目成立一年来，已经有接近500家心智障碍服务组织，13000多个心智障碍者参保。截至2018年9月底，理赔案件共完成赔付案例预计60人次，其中重疾理赔1个，意外身故理赔2个（其中一起在理赔过程中），其余均为意外医疗理赔，赔付金额约30万。
[bookmark: _Toc530259612]4. 产品特点
（1）专项保障心智障碍人群的意外类和重疾类保险产品，不需要将家长一起绑定投保；
（2）重疾险和意外伤害在保障额度上较高，能够更大程度上为心智障碍孩子提供保障。
（3）意外险包括了意外医疗，很适合意外事故发生率相对较高的心智障碍孩子，从赔付数量来看也可以看出这一点。也涵盖了各种等级的伤残，拓展了伤残保障范围。
（4）采用的是线上投保，更加简单即时。
（5）心智宝意外险在保障期限的灵活性与心智障碍服务机构日常康复活动保持高度契合。
[bookmark: _Toc530259613]5. 发展与变化
（1）去除意外身故保障
结合心智宝实际运营经验，我国目前可实际接触到的心智障碍人群多为未成年人。2018年9月开始，心智宝展开了新一轮的产品优化升级，致力于防范心智障碍人群面临的道德风险，删除意外身故，只保留意外伤残、意外医疗和重大疾病。
	类别
	保障内容
	
	单位
	保额
	备注

	1
	常规意外
	意外伤残
	元
	100，000
	无意外身故责任

	
	
	意外伤害医疗
	元
	10，000
	100免赔，100%报销

	2
	交通意外
	飞机意外伤害
	元
	100，000
	身故与伤残

	
	
	火车意外伤害
	元
	100，000
	身故与伤残

	
	
	轮船意外伤害
	元
	100，000
	身故与伤残

	
	
	营业汽车意外伤害
	元
	50，000
	身故与伤残

	3
	重疾类
	重大疾病
	元
	200，000
	25种重大疾病

	4
	津贴类
	住院津贴
	元/天
	50
	

	5
	医疗类
	住院医疗
	元
	5000
	待商榷


（2）新增心智障碍场地公众责任险
2010年以来，我国各类型的心智障碍服务机构蓬勃发展。截至2017年底，全国已有提供智力残疾康复服务的机构2659个，提供精神残疾康复服务的机构1695个，提供孤独症儿童康复服务的机构1611个。越来越多的机构，为心智障碍人群提供了更多的服务，但是始终缺乏合适的保险保障产品，能够去帮助机构防范意外事故带来的责任风险。
2018年8月，益宝联合中国人寿推出心智障碍场地公众责任险并推动产品在线化投保，为心智障碍服务机构提供有效的保险保障。
	投保人
	全国各地社区公益组织

	被保险人
	全国各地社区公益组织

	保险地址
	全国各地公益社区活动中心

	保险期限
	一年

	保险方案
	保险项目
	场地面积/平方米

	
	
	1-100 
	101-300
	301-500 
	501-2000
	2001-3000
	3001-4000
	4001-6000

	
	累计赔偿限额限额
	CNY 100万
	CNY 300万

	
	每次事故每人意外死亡、伤残赔偿限额
	CNY 10万

	
	每次事故每人医疗费用
	CNY 5000元

	
	每次事故每人财产损失
	CNY 5000元

	保费/元
	780
	1000
	1250
	2308
	3462
	4200
	4660

	免赔额
	医疗费用每次事故每人免赔为500元后按100%赔付；财产损失每次事故每人免赔额500元或损失金额的5%，两者以高者为准；附加火灾爆炸责任条款。






[bookmark: _Toc530259614]第七部分 总结和建议
[bookmark: _Toc530259615]一、报告发现
[bookmark: _Toc530259616]（一）心智障碍群体的基本情况
在本次979位调查对象中，男性758人，女性221人，男女比例分别为77.43%与22.57%，大致比例为4：1，类似于自闭症人群中的男女比例。从年龄段构成来看，心智障碍群体的平均年龄在12周岁，普遍属于未成年人。本次调查并未开展严格的抽样，而是以方便发放和回收为原则。但经过与以往全国性调查的样本特征对比，比较接近，可以推测本次调查具有较好的代表性。
从家庭情况来看，心智障碍者的家长集中在30-50周岁，接近半数的家长学历水平在大专及以上，接近我国国内高等教育普及率。但有52.6%的家长表示“无工作”，11.64%的家长表示在“兼职工作”，家庭经济压力偏大。
[bookmark: _Toc530259617]（二）心智障碍群体保障现状
本调查将心智障碍群体的保障现状分为金融资本状况、人力资本状况、融合教育状况、融合就业状况、社会保障状况、风险自评状况六个方面。
1.金融资本状况
在979位问卷填写的家长中，有52.6%的家长表示“无工作”，35.75%的家长表示在“全职工作”，11.64%的家长表示在“兼职工作”。通过职业情况调查发现：33.5%的家长是企业职员，32.28%的家长是农民，18.08%的家长在事业单位，另有14.1%的家长已经退休，2.04%的家长是公务员。
在调查家庭收支状况时，数据显示只有11.95%的家长表示目前的收入表示能比较或者完全满足支出。由此说明心智障碍者家庭的经济状况属于不稳定状态，抗风险能力中等偏下，一旦工作的一方家长发生意外或重疾事故，心智障碍者将陷入更加窘迫的处境。
2.人力资本状况
在979位调查对象中，有602位心智障碍者是独生子女，占比61.49%，376位心智障碍者不是独生子女，占比38.41%。实际访谈得知，一方面由于下一代的养育成本过高，另一方面，也是更重要的在于，即使国家放开二胎政策，家长也十分担心第二胎再出问题。而对于有兄弟姐妹的心智障碍家庭来说，家长也不愿意心智障碍人士成为正常孩子未来生活的负担，希望有专门的托管和养老机构负责。由此看来，心智障碍人士在父母离世后依靠兄弟姐妹照料的可能性很小。
3.融合教育状况
本次调查数据显示，80.8%的心智障碍者都在接受学校教育。其中在特殊学校就读的心智障碍者占比40.96%，在普通学校就读的心智障碍者占比27.27%，在民办机构就读的心智障碍者占比21.45%。
结合前述问题中家长对孩子康复治疗情况的反映可得，我国目前的融合教育情况尚处在十分初级的阶段，特教老师匮乏，心智障碍者很难实际接受“融合教育”。
4.融合就业状况
本次调查在未知心智障碍者年龄的前提下，设置了就业情况的问题。结果显示，67.31%的心智障碍者未达到就业年龄，另有24%的心智障碍者无业在机构或家里，3.68%的心智障碍者在温馨家园。有2.25%的心智障碍者处于庇护就业状态，2.76%的家长处于融合就业状态。也就是说，在979位受访者中，其中有49位心智障碍者目前是处于正常工作状态。
5.社会保险状况
本次调查详细了解了心智障碍者的社会保险情况。结果表示,54.34%的心智障碍者拥有城镇居民医疗保险；9.7%的心智障碍者拥有城镇职工医疗保险；23.49%的心智障碍者拥有新农合，但还有14.81%的心智障碍者无任何的社会保险保障。
在为心智障碍者配置商业保险保障的家长中，有34.63%的家长表示为其购买了意外险，有17.61%的家长为其购买了重疾险。在孩子未被诊断为心智障碍之前，家长会为其配置一些分红理财险。值得关注的是，有6.54%的家长为孩子配置了寿险。
6.风险自评状况
在受访者中，担心孩子出现大病或严重意外事故的家长，程度基本一致。对于孩子发生严重意外事故，有67.52%的家长表示非常担心，22.47%的家长表示比较担心；对于孩子将来罹患大病，有72，73%的家长表示非常担心，19.31%的家长表示比较担心。由此可见，虽然大病和意外都是心智障碍者未来面临的主要问题，但在心智障碍者家长看来，大病的风险性比意外的担忧程度更高。
7. 心智障碍保障状况的影响因素。
对于心智障碍保障产生影响的因素，排名最靠前的五个是孩子目前的生活自理情况、家庭收入满足日常开销的程度、孩子康复服务费用占家庭总支出的比例、为孩子花费的保险保障费用、对孩子罹患大病的担心程度。孩子得到过医疗救助的情况和孩子获得政府发放康复补贴的情况影响力排名最为靠后。
经对不同保障自评得分的家庭进行对比分析也印证了这个发现，自评保障水平较好的家庭和孩子往往具有下述特征，包括家庭收入相对比较高，孩子残疾情况比较轻、有一定的生活自理能力、日常生活中对其造成潜在风险的可能性较小。自评保障状况差的家庭以农民、退休家庭为主，其收入低且不稳定，孩子残疾状况较为严重。
[bookmark: _Toc530259618]（三）心智障碍者的保险保障需求和行动
1.心智障碍者的保险保障需求
（1）保险产品需求
简要而言，主要有两类：
第一类是短期的基础性保障产品。心智障碍家庭现阶段的主要支出项目包括康复费用、照护费用、医疗费用、意外伤害费用、重大疾病费用，因此需要的保险产品包括短期的意外险、重疾险、医疗保险、康复保险、护理保险。家长们对于这五类产品应该是普遍共性需求，即都需要。但当要求家长只能单选其中之一时，选择非常需求医疗保险保障产品的家长比例最高（32.07%），其次是表示大病类保险保障产品的家长（25.74%），再次表示需要信托产品的家长（24.82%），最后是表示需要意外类保险保障产品的家长（17.36%）。
短期的重疾险和意外险产品的开发相对简单容易，而家长表示非常需要的医疗费用、照顾费用、康复费用则因为支出高频，针对已经确诊的心智障碍者发生率基本上是100%，由此导致无法利用保险的杠杆效应来降低单个家庭的支出压力。据我们了解，在美国，自闭症孩子的康复费用可以纳入商业保险报销范围，因为美国许多孩子一出生就购买了商业保险，里面包括了确诊自闭症后的康复费用，在我国，重疾里并不包括自闭症，因此也就无法从保险公司获得赔偿。
第二类是长期的可持续保障产品。短期的年度性产品无法保证续保，心智障碍家庭对此比较担心；与此同时，随着孩子年龄的增大，越来越多的心智障碍家长（本次调查中明确表示需要的家长比例超过40%）开始担心孩子的长期乃至终身保障，包括长期重疾、长期的康复和照顾、养老等，本次调查有高达24.82%的家长表示他们需要信托产品；与此同时如何将家庭资产进行可持续的保值增值情况下，可以安心用于孩子的长期保障是心智障碍家长普遍关心的问题。国内目前这个领域几乎尚未有保险公司开发相关产品。
（2）家庭可承受保险费用
大部分心智障碍家庭（占比69.66%）表示他们目前为孩子每年可以承担的保险费用支出都在一年2000元以下，当保费超出这个标准可以接受的家庭比例迅速降低；不同保障得分的家庭在保险费用支出金额方面差异不大。总体而言，保障得分更高的心智障碍家庭可以承担保费支出的比例高于保障得分的心智障碍家庭，这应该跟保障得分更高的心智障碍家庭收入状况相对更好有关。
也有6.03%的家长表示每年可为孩子花费10000元及以上的保险保障支出，只要保障额度足够，保障产品可信，他们愿意支付更高的保险费用。调查中也有家庭表示，目前全家在保险费用方面的支出超过10万，占全家总收入的15~20%，远高于正常家庭的保险支出占比，这跟心智障碍家庭对于孩子和自身未来保障具有很高的担心和不确认性有很大关系。
2.心智障碍者的保险保障行动
（1）已有行动
调查显示，许多心智障碍家长都有为孩子参保被拒的经历，其中有少量家长在为孩子参保的时候因为孩子还很小未被确诊，有少量家长隐瞒保险公司参保，家长们都很担心他们为孩子参保地产品未来是否可以正常理赔，当然也有家长怀抱希望孩子可以经过康复逐渐回到正常孩子状态。
随着安心工程和心智宝地相继推出，保险意识相对较强地家长纷纷选择参保，但是因为都是短期性保险，并且对于心智障碍孩子的保障额度仍然较为有限（心智宝的重疾和意外伤害都是10万，安心工程购买5份可以累计到10万），家长们认为有聊胜于无，并且也有不少出险的家庭从中受益。
对于家庭经济状况非常好的家庭，少量家长已经开始为孩子的长远保障采取行动，包括去海外和香港等地配置信托等长期保障产品，目前均已家庭的财产管理为主。
（2）面临问题
对于大多数心智障碍家庭而言，目前阶段处于尽管表示有需要，也在考虑，但真正行动的还非常少。主要有这样几个原因：
其一，政府作为保基本的主要力量，近年来在残障康复补贴、残障人补贴、残疾就读等等方面采取了不少行动、也在积极推出新的举措，但因为我国残障人数众多，投入资金有限，心智障碍只是其中一支并未获得特别的政策，由此导致心智障碍家庭可以实际上获得的支持仍然非常有限。与此同时，政府在引导和推动心智障碍家庭主动开展商业保险保障计划方面，也鲜有行动。
其二，市场上可以提供心智障碍人群保险的商业机构和产品仍然非常非常少，由此导致许多家庭难以像正常孩子那样方便可及为心智障碍孩子购买产品。
其三，不少心智障碍家庭的主动保险保障意识尚不强，有种等待政府的心态（虽然也的确跟家庭经济支出压力很大有关），但对于只需要支付一年100元可以为孩子购买一份11万的综合意外险，也不愿意自己付费购买。
其四，家长对于保险保障产品有需求和考虑，但存在许多顾虑，许多创新的产品需要保险机构和家长一起努力，否则永远难以创新产品落地。许多家长的心态是希望别人先去尝试，自己先等等看，由此导致有些创新的行动也难以获得积极支持。
[bookmark: _Toc530259619]二 报告建议
[bookmark: _Toc530259620]（一）社会各界急需加大对心智障碍保障的积极关注和重视
心智障碍人群作为残障人士的一部分，其中包括智力残疾和被划归为精神残疾的自闭症，这些症状往往都是从出生就开始，与肢体残疾、视力残疾、听力残疾、言语残疾相比，这些残障品类大部分时候是后天所导致，而且这四类残疾没有智力和精神问题，相比较而言可以正常交流，只要及时得以康复训练，还有很大可能逐步做到生活自理，但是自闭症和智力残障伴随终身，其中不少心智障碍者终身都难以康复；并且，作为先天性的智力和精神的残障康复难度非常大，对于家庭带来的一系列严重的经济和心理压力，由此，我们认为心智障碍者及其家庭需要获得更多的社会关注和支持。
但是，目前不仅在国家的残障人士政策方面没有特别设计，而且在社会公众对于心智障碍（尤其是对于自闭症）的了解认识非常不足够，存在诸多误解，不少公众不仅不理解支持，反而拒绝排斥，给已经承受着沉重负担的心智障碍者和家庭增加了更大的压力。
我们建议：
第一，加大社会传播，提升各级各类政府部门和社会公众对于心智障碍者的了解和理解。
第二，积极鼓励和引导更多社会公众参与到心智障碍家庭的支持和志愿行动之中。心智障碍家庭的照护压力非常大，非常需要心智障碍者的教育融入和社会融入，我们应该形成以共同理解、接纳、担当的心态来对待心智障碍者的社会共识。
[bookmark: _Toc530259621]（二）心智障碍的社会保险和救助保障力度亟待加强
鉴于心智障碍者症状的复杂性和长期性，心智障碍家庭无论经济上还是心理上都是一个需要持续数十年大量付出的过程，来自政府的社保和救助保障对心智障碍家庭非常重要。
本次调查显示，心智障碍家长表示他们目前获得来自政府的补贴救助非常不足，由此导致绝大部分压力都只能心智障碍家庭自己承受，不少心智障碍家庭因为巨大压力走向破裂，甚至出现家长带着心智障碍孩子一起自杀的案例不时发生，而这种情况在其他残障类别的家庭很少出现。由此，我们建议各级各类部门需要加大对心智障碍者及家庭的支持力度，具体可以考虑下述方面：
第一，建议在心智障碍残障补贴金额方面给予特别设计，因为心智障碍需要大量持续康复训练，建议依据孩子诊断的严重程度予以不同程度的残障补贴，补贴标准应该可以在一定程度上积极缓解家庭的在照护费用及相关生活开支的巨大压力。
第二，目前的残障康复补贴都只是针对低龄心智障碍者，因为心智障碍的康复和照护是终身性的，并且往往需要24小时照护，所以补贴时间需要建议延长到成年后，逐步持续至终身。
第三，将心智障碍康复费用纳入大病救助范畴，对于家庭收入水平低、心智障碍孩子程度严重的心智障碍家庭，民政系统的大病救助应该将其纳入救助范围，制定救助办法，广泛宣传，让困难的心智障碍家庭可以知晓并及时获得所需救助。
[bookmark: _Toc530259622]（三）积极鼓励和支持商业保险机构参与到心智障碍保障
2016年印发的《“十三五”加快残疾人小康进程规划纲要》指出，“确保城乡残疾人普遍享有基本养老保险和基本医疗保险。支持商业保险机构对残疾人实施优惠保险费率，鼓励开发适合残疾人的补充养老、补充医疗等商业保险产品。鼓励残疾人个人参加相关商业保险。针对残疾人面临的意外伤害、康复护理、托养等问题，鼓励信托、保险公司开发符合残疾人需求的金融产品”。
但现实情况是，目前我国仅有两个项目在推动和推出了几款心智障碍保险，都只是年度的短期性产品，并且只是针对发生率不高的重疾和意外，未能有效回应家长在康复、医疗上的支出巨大需求和长期保障需求。
要实现商业保险可以真正惠及更多心智障碍者及其家庭，需要政府支持和引导，需要商业保险机构的参与，需要心智障碍家庭的积极行动，最终打造一个可持续的产品商业运作模型。我们建议：
1.各地政府部门设立残障人士保险保障基金，引导保险公司参与产品设计，为保险公司对于风险数据不全的残障人士设计产品提供兜底保障，以降低保险公司参与的顾虑和担心。
2. 相关部门加大对于保险的宣传，引导更多心智障碍家庭了解和人士商业保险的价值和作用，提升心智障碍家长地主动保险意识和能力；对于适合心智障碍家庭的保险产品，可以通过政府招标采购，也可以协助进行一定产品的传播推广，以便让好的产品更为快速广泛地为心智障碍家庭所知晓。同时，应该对于开发和推出心智障碍保险的保险机构予以积极传播，引导更多商业机构参与进来。
3. 鼓励和支持更多第三方专业机构的建设和发展，心智障碍人群的保险保障是个巨大工程，不仅需要商业保险机构、律师、心智障碍康复机构、家长组织，也需要更多的第三方专业机构，才能建立起心智障碍保障领域的生态系统。
[bookmark: _Toc530259623]（四）启动心智障碍人群的数据库建设
心智障碍人群的数据是产品设计的基础，需要尽快启动心智障碍人群的数据库建设，可以通过政府组织定期开展心智障碍人群特征和风险状况的调研，也可以资助和支持各类学术机构和社会组织开展各类专项调研，还可以建立一个心智障碍人群风险数据搜集平台，定期发布相关数据和报告，为商业机构和康复服务机构开发相关产品和服务提供数据基础。
[bookmark: _Toc530259624]（五）加强心智障碍家庭的安全风险和保险金融教育
心智障碍家庭非常需要两类教育引导：
1. 安全风险教育。心智障碍孩子因为生活自理能力差，缺乏风险意识，不时会发生意外，可以对家长对于心智障碍常见的安全事故和风险定期开展教育，引导家长加强注意，避免安全事故的发生。同时，也引导心智障碍家长更多关注自身的安全和健康状况，避免家长发生严重的安全健康问题。
2. 保险金融教育。心智障碍家庭往往因为经济比较脆弱，抗风险能力低，非常需要利用好金融工具，避免各类风险给家庭带来严重负面影响，同时可以更为合理有效来为自己和孩子的现在和未来做好设计和规划。除了少数家庭经济状况非常好的家庭，许多心智障碍家庭在保险和金融教育方面的知识储备不足，导致他们尽管有需要，却不知道应该怎么做，往往处于要不等待、要不拒绝的状态，不能自己行动起来积极推动问题的解决。
[bookmark: _Toc530259625]（六）政府部门尽快启动心智障碍保障制度建设
心智障碍者的长期保障需要政府的介入才有可能实现，心智障碍长期需要多方面的保障，包括可信赖、适合的康复照料服务、心智障碍家庭资产的保值增值管理、相关法律制度的完善和现存法律问题的解决等等，政府的相关制度建设是所有这一切的基础。
具体而言，对于心智障碍家庭普遍需求、但目前开发面临诸多困难的心智障碍长期保险和信托，建议政府发挥积极的引导和推动作用，比如：
（1）在目前心智障碍家庭对于商业保险机构和服务机构未来的可持续、质量可信度存在顾虑的情况下，政府部门有必要出面，鼓励成立第三方的专业联合机构，政府对该机构履行监察的职责，
（2）调查了解研究目前相关法律存在的问题和障碍，积极推动解决法律和政策现存问题，为长期产品的设计扫清法律障碍。
（3）可以考虑设立心智障碍信托政府基金，一方面吸纳有剩余的心智障碍家族信托基金，一方面用于支持引导心智障碍保险的创新型产品设计和推出，一方面用于为困难的心智障碍家庭保障计划提供支持。
总之，我们相信心智障碍人群保障状况在不断完善，尽管还面临许多问题和巨大挑战，但是只要全社会对此形成合力，就一定可以加快建设的步伐。我们都可以一起携手，为此努力。
[80~100]	3000以下	3001~5000	5000元以上	0.2698412698412701	0.20634920634920606	0.52380952380952417	[60~80)	3000以下	3001~5000	5000元以上	0.16666666666666696	0.24603174603174605	0.58730158730158699	[0~60)	3000以下	3001~5000	5000元以上	0.26582278481012711	0.36075949367088611	0.37341772151898711	



[80~100]	大部分自理	部分自理	小部分自理	0.47619047619047611	0.34920634920634902	0.17460317460317495	[60~80)	大部分自理	部分自理	小部分自理	0.48275862068965514	0.30172413793103409	0.21551724137931011	[0~60)	大部分自理	部分自理	小部分自理	0.24810126582278505	0.31898734177215221	0.4329113924050631	



轻度残疾	[80~100]	[60~80)	[0~60)	0.33333333333333309	0.27777777777777812	0.14177215189873404	中度残疾	[80~100]	[60~80)	[0~60)	0.42857142857142899	0.42857142857142899	0.46835443037974722	重度残疾	[80~100]	[60~80)	[0~60)	0.23809523809523811	0.29365079365079411	0.38987341772151912	



满足	[80~100]	[60~80)	[0~60)	0.30158730158730213	0.23015873015873001	8.7341772151898714E-2	基本满足	[80~100]	[60~80)	[0~60)	0.41269841269841301	0.42857142857142899	0.33291139240506312	不满足	[80~100]	[60~80)	[0~60)	0.2857142857142862	0.34126984126984122	0.5797468354430384	



[80~100]	0-2000	2001-5000	5000元以上	0.5714285714285714	0.25396825396825412	0.17460317460317495	[60~80)	0-2000	2001-5000	5000元以上	0.53174603174603197	0.27777777777777812	0.1904761904761901	[0~60)	0-2000	2001-5000	5000元以上	0.73164556962025318	0.15696202531645606	0.11139240506329103	
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