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内容概要

　　《国际减贫与发展丛书：中国残疾儿童家庭经验研究》分析了中国残疾儿童的状况，记录了残疾
儿童家庭经历的幸福和痛苦、成功与挫折，并从儿童权利的视角，在生命保障、经济安全、教育、医
疗、康复和社会参与等多方面，对残疾儿童家庭经验进行了分析。
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作者简介

　　尚晓援，北京师范大学教授，澳大利亚新南威尔士大学社会政策研究中心高级研究员，英
国Sussex大学博士。
主要著作有《寻找公民社会》（合著，牛津大学出版社）、《冲击与变革》（中国社会科学出版社）
、《中国社会保护体制改革研究》（中国劳动社会保障出版社）、《中国弱势儿童群体保护制度》《
中国孤儿状况研究》（社会科学文献出版社）等。
在国内外发表过多篇关于中国困境儿童群体保护制度的杂志文章。
澳大利亚外交部澳中委员会2003年授予尚晓援Alice
Tay国际人权奖，奖励她在促进国际社会对中国儿童权利状况理解方面所做的开创性工作。
受民政部委托，尚晓援主持了第一次大规模的中国儿童福利院养护方式调查，受艾滋病影响的儿童需
求调查，中国孤儿排查和事实无人抚养儿童排查。
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第十章 社会组织在支持未成年残疾人参与权利实现中的功能分析
结论：政府主导下的社会共识
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章节摘录

　　小凤家不仅没有得到政策的支持，相反还受到了政策的歧视。
母亲说：“村里残疾人家庭被逼着去做（结扎）手术，现在就只剩我一个了。
”按照国家规定，有残疾子女的家庭是可以再生育的，小凤的母亲却被逼迫去做结扎手术。
小凤的母亲说当时村上逼迫说：“如果不去做手术，以后家里有困难，就算是瓦片没有了，他们也不
管。
”关于这些，一家人都把原因归到“村上没有人”这一点上，没有人帮着说话。
小凤的父亲感叹说：“县官不如现管。
”这句话他说过好多次。
　　所以，调查员评论道，在类似小凤所在的村子这样的一些地方，在不公正的分配过程下，不仅要
获得国家救助的资源，而且本身也要有资源、有势力、有“关系”。
像小凤家这样的残疾儿童家庭，本身贫困，也没有“关系”，因此，他们尽管困难，也无法获得救助
。
这样就产生了一个有害的逻辑：正因为你穷，所以不帮扶你。
赢者通吃的马太效应很明显，具有讽刺意味的是：国家的帮扶措施属于社会二次分配，正是致力于消
除这种马太效应，结果在有的地方又重新落入了后者的窠臼。
　　（二）扩展家庭对残疾儿童的支持不足　　国家的社会保障在执行中被打了折扣，同时，家庭和
扩展家庭在支持残疾儿童方面投入的资源也有限。
　　如昕昕.她的父母的工资每月只有几百元，家里人给予的资助也比较少，只有在昕昕出生时奶奶给
了6000元。
母亲说，现在他们已经基本停止了给昕昕治疗，经济压力没有在他小时候给他做治疗那么大了。
4岁时，昕昕随母亲到太原治病，那时母亲手里攒了一些钱。
这是她最后一次给昕昕治疗。
母亲说，太原的医院治疗起来比较系统，又有很多治疗项目，每天在医院里就像赶集似的，到处排队
去做项目。
一个月下来，要花费一万多元。
母亲实在是负担不起，就带着孩子回家了。
　　现在，母亲也是因为经济上的原因，没有再给昕昕继续治疗。
她说，昕昕目前的主要问题还在眼睛上，她在考虑给昕昕治疗眼睛。
目前孩子花费也就是日常开销，还有学费。
　　⋯⋯
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