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!残独家庭"父母担心自己养老#更担心残疾子女的照顾和经济保障

我们不敢老，不然孩子怎么办？
首席记者
邵宁

记者手记

在徐生涵!鲍白以及其他家长找到我

之前"其实我与这样的家庭有过多年的接

触# 有一个脑瘫的孩子"他有多重残疾"无

法上学"但语言功能没有障碍"他曾经在

广播里听过我做的一次节目"就经常给我

打电话$ 我也到他家去看望过他$ 他有一

个幸福的家庭"住房宽敞"父母都有很好

的工作"并且对他付出了全部的爱$

和一般人想象中这些家庭整天笼罩着

愁云惨雾不同" 很多这样的家庭其实洋溢

着乐观%温馨的氛围$ 而且"孩子的智力不

高"却整天乐呵呵的"基本上永远是个&孩

子'$家长和孩子对别人的一点点关心都心

怀感恩$

尽量陪伴孩子长久一些" 让孩子过得

好一些"是这些父母最大的心愿$ 可是"他

们终有老去的一天" 人生也终将有离别的

一天$那时候"孩子该怎么办(他将如何独

自面对这个世界(没有了朝夕相处的父母"

他会不会害怕(这一切"都不可避免地在父

母的脑海中盘旋#

徐生涵%鲍白的建议很有针对性#这也

是造福数万个家庭的大好事#我们的政府%

企业%爱心机构%社会组织能否行动起来(

至少先论证一下其可行性(

我们的社会一定能为这些残疾孩子撑

起保护伞"我相信#

!邵宁

!"#$%

养老难题调查 !

不久前，本报“养老难题
调查”专栏报道了失独老人
遭遇的进养老院难题。之后，
有好些读者拿着报纸来到报
社，向记者反映他们遇到的
困难。这些读者也已进入老
年。可是，他们要担心的却不
仅仅是自己的养老问题，还
有他们的孩子。

故事 "

60多岁的父母照顾重残儿
子日渐力不从心。他们担心，再
过几年怎么办？
秋日的阳光洒在一栋高层住宅的三室

一厅里，宽敞的客厅一尘不染，还摆了一台
钢琴。丈夫在书房上网，妻子在忙家务，儿
子在客厅里听音乐，徐生涵一家三口又迎
来了平静的一天。

!"岁的徐生涵原来是本市某高校数
学系教授，已退休，妻子也是同一单位的退
休职工，家住徐汇区一个环境优美的小区
里。两人身体健康，经济条件不错，如果不
是操心儿子的将来，他们的晚年生活可以
更为幸福、安逸。

他们的独生儿子东东（化名）#$"%年
出生，因出生时的一场意外导致脑瘫，进而
引发多重残疾。他不能行走，行动只能靠轮
椅。他个子长得挺高，白白净净，但智力只
相当于儿童。他没有上过学，但能和家人对
话、交流。从小到大，他的生活都靠父母照
顾。每天起床，都是父亲把他从床上搬下
来，放到轮椅上。随着年龄的增长，老徐每
天搬动 #&&多斤重的儿子已力不从心，“腰
痛得不得了”。于是，五年前夫妻俩买了一
台德国产的移位机，'万多元，借助这个高
级设备，总算可以把儿子从床上、轮椅上稳
稳当当地抱下来了。
每个孩子都是爸妈的宝贝。东东也不

例外。(&多年来，尽管带着孩子求医问药，
照顾他吃喝拉撒，耗费了夫妇俩很多精力，
但他们依然享受着和儿子在一起的每一
天。他们也没有停止教育儿子，今年，东东
学会了剥蚕豆，夫妻俩也高兴地把他剥好
的蚕豆送给亲戚朋友。东东喜欢听音乐，从
古典到流行，从钢琴、小提琴到萨克斯，他
们给他买了很多唱片。今年还带他去日本
旅游了 #)天。在日本期间，完善的无障碍
设施和对残疾人周到的服务，让东东也感
受到旅行的快乐。
不过，老徐夫妇还是很担忧。日前，当

记者到他家采访时，他和妻子表示：“我们
现在还照顾得了他，再过几年，我们 "&多
岁，还弄得动他吗？万一我们俩有一个患了
病，那时候自己也要人照顾了！”他们还有
一个更大的烦恼：“阿拉走掉以后，儿子怎
么办？”这个问题有些残酷，却是老徐夫妇
不得不考虑的。

! ! ! !有着同样担心的是鲍白女士。鲍白今年也
!"岁了，退休前是上海中医药大学的英语教
师。她有个轻度智障的独生女儿琳琳（化名），
今年 (&岁。鲍白说，女儿生活能够自理，从小
没有上辅读学校，是在普通小学和初中随班就
读的，初中毕业后还上了徐汇区的纪勋初职
校。原想让她学会一些技能，能够找份工作自
食其力。琳琳学的是超市理货，可是她动手能
力很差，怎么也学不会。读了两年初职校后，琳
琳就呆在了家里。

好在 *&&!年上海所有社区都成立了阳光
之家，琳琳就去了那里，直到现在。“这样的孩
子一个人在家我们不放的。阳光之家有各种各
样的活动，解决了我们这样家长的后顾之忧。
我们很感谢政府。”鲍白说。现在，琳琳参加了
徐汇区枫林街道的阳光工场劳动，每月还能领
取 *&*&元的最低工资。
可是，鲍白这样的家庭也碰到很多问题。

第一，短期托养的问题。如果是单亲家庭，父亲
或母亲生病住院，孩子放在哪里？找亲戚朋友
吧，也不一定有人愿意帮忙。鲍白说，希望有一
个临时托养的地方，让孩子在那里吃饭、睡觉，

有人看护，可以是有偿服务。她曾经和养老机
构联系，但是他们拒绝接收，可能是生怕父母
送过去就不接回来吧。徐生涵也有同感：“现在
宠物还有地方寄养，这样的孩子却没有地方临
时托一下！”

第二，父母年龄越来越大，以后自己生活
都不能自理，这个孩子怎么办？鲍白曾经去了
好几家养老机构。位于青浦的众仁养老院条件
一流，收费也亲民，可是院方告诉她：你可以入
住，但女儿不可以。理由是养老院只收老人，女
性需年满 ))岁。上海市第三福利院也明确表
示不收。亲和源老年公寓的接待人员表示，这
种情况要问问领导。还有一家民办养老院对于
鲍白的请求考虑了几天，说让她把女儿带过来
“面试”一下再定。

鲍白说，现在，老人养老都有地方去；年轻
的重度残疾的，也有地方去，比如松江的蓝色
港湾福利院；托养重残儿童的机构也有。但就
是像她和女儿这种情况，希望母女俩进一个地
方得到照护，却几乎是不可能的。“等我七老八
十了，女儿还是不到进养老院的年龄啊！”
第三，“我们百年之后，他们怎么办？”鲍白

说，党和政府不会丢下残疾人不管的，女儿肯
定会有地方住，有饭吃。但是，就是不知道究竟
是哪个部门管，怎么管？还有，孩子的继承权能
不能得到保障？现在大多数有残疾子女的家
庭，也是有一点财产的，比如一套房子，在徐汇
区一套房子至少 #&&万吧？“我们希望能够将
这笔财产用于孩子今后的生活，让她今后过得
好一点。”当然，可以把孩子和财产托付给亲
戚，可是亲戚不一定肯承担这个责任。最好是
有一个机构能够代理这些事。她也找过街道社
保科，说目前没有这样的做法。

看到本报之前报道过失独家庭遇到养老
难题，鲍白说，我们这种家庭和失独家庭相比，
有另一种麻烦和痛苦，因为我们还有一个“尾
巴”要安排好，“不然我们死不瞑目。”

! ! ! !徐生涵把自己这样的家庭称为“残独家庭”
或“独残家庭”。像这样的家庭，上海总共有多少
呢？记者调查获悉，目前上海约有 !+"万名智力
残疾人，其中独生子女占 )&+!&,。那么，这样的
家庭至少就有三四万人。另外，还有相当一批重
度残疾的或多重残疾的独生子女，他们的父母
也有同样的困扰。所以，涉及的人群还是比较大
的。几年前，徐生涵、鲍白这些家长就提出，能不
能“身前托付”？他们希望建立残疾子女监护长
效机制，成立一个信托基金，如“残疾人公益抚
养基金”，打造一个“无忧工程”。

从 *&&(年到 *&#(年，徐生涵担任上海市
智力残疾人及亲友协会会长。*&#*年至 *&#(

年，协会曾就这个问题向相关家庭做过详细调
查，当时回收的问卷达 *&&&份。大部分家庭都
表示愿意参加这样的信托基金，平均每家愿意
拿出五六十万元的资金投入，另外还有一小部
分家庭愿意拿出房产投入。
北京已经有了类似的做法，即以商业保险

方式解决智力残疾人安养的问题的“无忧工

程”。家人、亲友可为残疾人投保。同时，北京市
残疾人社会公益事业促进会对投保和养老金
发放进行全程监督。如果残疾人老了或父母去
世后，可以把他们送到福利院，促进会将定期
监督保险公司是否按时发放抚养金或养老金。
此外，北京还在此基础上增加了房产反向抵押
贷款保险，即“以房养老（残）”。
徐生涵等认为，商业化保险的优点是风险

小，但让智力残疾人能获得最大保障的，还是
公益基金的方式。他们估算了一下，只要 #&,

的智障人士家庭拿出房产，其价值就非常可
观，从长远看，建立一个公益抚养基金是完全
可行的。
现在，上海各级政府对残疾人生活的保障

和关心越来越多了，就拿东东享受到的福利来

说：每月重残无业生活费 #&!&元；除了医保
外，每年还发一张 )&&元的医疗卡，看病可以
先用卡里的钱；癫痫吃药免费；民政的帮困卡
!%元；残联提供的每天一小时助残服务；卫生
计生部门针对独生子女为残疾人的补贴，每月
#&&元……

不过，这些补助和福利种类多，来自不同
部门，有的也有重叠。如果家庭拿出房产或投
入基金，今后这些残疾人的抚养费就不用政府
全包，可以减轻政府的负担。这些观点，徐生涵
曾在全国和上海一些残联系统的会议上都提
出过。不过，目前这件事还没有任何单位牵头
来做。
智障人士是一个特殊群体，他们的独立生

活能力、行为控制能力和适应社会能力差，与
其他残疾人相比，尽管都存在监护问题，对于
他们更显得迫切。随着这个群体的人数不断增
多以及其父母逐渐老去，建立有法律保障、具
有广泛适应性、可操作运行的长效机制，迫在
眉睫。

呼吁

盼“无忧工程”
监护残疾子女
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哪里能找家能同时照顾
年迈父母和残疾孩子的机构？
母亲犯愁，自己百年之后，如
何保障孩子的继承权
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