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肖容是广州市番禺区一名 80 后
妈妈。 当母亲前，是位白领，驰骋职
场。 但自从她的儿子焯焯（小名）在 1
岁 8 个月时被诊断为发育迟缓，生
活节奏便过得另类， 疲于奔命地带
着孩子去治疗、做康复训练。 生活原
有的样子，渐行渐远。

肖容回想起儿子在医院康复的
日子，虽然每天身心疲累，但是始终
有个希望，觉得“孩子会好起来的”，
结果很长时间治疗下来收效甚微，
她内心的希望被一点点吞噬。 焦虑、
紧张、着急的情绪，日复一日积累成
绝望， 心力交瘁的肖容有了轻生念
头。 一个晚上，她一边哭一边抱着孩
子走到医院的河边，想要往下跳，但
是试了几次又因为害怕退缩了，她
不敢，也不想。

直到 2020 年， 广州市扬爱特殊
孩子家长俱乐部的一次入户探访，

扬爱总干事梁志图联系肖容询问 ：
“如果你有什么困难或需求， 可以跟
我们说。 ”还给肖容介绍了一位家附
近的资深家长认识。

当时， 扬爱已经通过 20 多年的
努力，推动了融合教育、支持性就业、
志愿者结伴等实质性支持心智障碍
孩子破解上学难、就业难、社交难等
难题的服务。

肖容很动容。 一个素未谋面的
组织，竟然会长途跋涉去看望一个默
默无闻的特殊家庭，并给与关注。 这
种关注让她莫名感动， 且感受到，原
来自己不是一个人， 最绝望的时候，
有一个“同类人”的组织关心着自己。

从此，她跟着扬爱的步伐，带着
孩子走出封闭的“小家”，参与扬爱组
织的各种活动：线上讲故事、线上讲
座、 社交实践体验、 家长喘息活动
……通过参与各类活动，肖容看着焯

焯，一点一滴展现出了成长潜力。
“在集体中成长， 总比单打独斗

的拉扯更有效，因为有了资源链接到
我家，让孩子成长，更让我有了勇气
去做更多育儿尝试。 ”同时在广州扬
爱的引领下，肖容联合几位积极的妈
妈， 共同成立了番禺家长互助小组，
短短半年多的时间，他们策划开展了
几十个活动，帮助番禺区 100 多个和
她一样的心智障碍者家长共同成长。

举办讲座，传授干预方法，引入社会资源

与心智障碍者家庭结伴同行
当一个家庭迎来心智障碍成员， 紧接而

至的是“去哪里康复训练”“如何处理家庭关
系”“如何正视心智障碍”“如何寻求社会支
持网络”“教育、就业和养老等人生大事何去
何从”等复杂问题。 当问题找不到答案，整个
家庭也会被现实难题一点点冲垮。

如今， 对于广州数万名心智障碍人士及
背后的家庭而言，这些答案将有路可寻。 一
项名为 “心智障碍者家庭支持计划 ”（下称
“计划”）的公益项目在广州举行总结会。 过
去一年半，“计划”扎根各地环境，整合资源，
打造出包括广州市扬爱家长俱乐部在内的
25 个家庭资源中心。 由此，心智障碍者家庭
遇到生活难题，便能从中获取经验 ，解决问
题。

最新进展：
广州的“资源中心”
认证为“慈善空间”

既为心智障碍者的照料者注入勇气，又
能改善特殊家庭的社会支持环境，使得心智
障碍者及其家庭福祉得到改善。 这就是“计
划”开展期间的工作目标。

作为地方的心智障碍者家庭支持机构，
“资源中心” 之一的广州扬爱家长常年汇聚
资源，破解心智障碍人士全生涯帮扶的“密
码”，推动社会基础支持体系建立。 比如，针
对服务对象的学习障碍、沟通障碍以及社会
互动障碍等情况，举办讲座，传授干预方法，
引入社会资源，推动服务对象根据自身能力
融入社会。 但是，就心智障碍者全生命周期
包括康复、教育、就业、托养等不同阶段，如
何为本地心智障碍者建立全方位无缝衔接
支持是一大难题。

在应急照料方面，广州资源中心的成功
案例，在 25 家资源中心间传播着。去年新冠
疫情防控形势严峻，23 岁的社工小谢姑娘
着重关注 20 多户登记在册“双老家庭”提供
服务（双老家庭：父母已过 60 岁，家中有特
殊需求障碍者的家庭）， 最终帮助了其中一
户唐氏综合征障碍家庭解决眼前危机。

当日，这户双老家庭紧急向小谢姑娘求
助，家中 40 岁的“唐氏”患者小郭因为痛风
引起脚肿，需要去医院看病。 无奈郭妈妈年
事已高， 无能力在线上向社区申请口罩支
持。 接到消息后，小谢紧急协助其解决了难
题。 与此同时，小谢社工还为辖区的其他特
殊家庭解决了生活物资配送、看病就医过程
中的防护保障问题，让这些服务对象平稳度
过了防控期。

对于心智障碍者家庭的发展问题，公益
人士不建议他们单打独斗。“走到今天，我们
看见不少孩子在康复、教育、就业走出了自
己的路。他们的经验应该被梳理、传播，介绍
给迷茫的家庭。”为此，资源集聚，抱团前行，
便是缓解心智障碍者家庭压力的突破口。

广州资源中心———扬爱俱乐部的办公
点， 一直为家长成员开辟着专门的活动室。
小小的空间里，布置得温馨。空间内，通过举
办活动、讲座，甚至提供喘息空间，向心智障
碍者家庭注入前行动力。 没想到的是，这样
的做法，正在通过家庭计划，进一步推广给
广州以外的地区。

今年 4 月 16 日， 广州市慈善会和广州
市慈善公益联合会参与了该机构在 “计划”
中的成绩评估后，把该机构纳入广州“慈善
空间”，并举办了挂牌仪式。 这意味着，有需
要的话，大家都可以通过该机构服务，获取
帮助心智障碍者家庭的经验、做法和资源。

与肖容有同样遭遇的心智障碍
者家庭为数不少。心智障碍者指智力
发育迟缓、自闭症谱系、唐氏综合征、
脑瘫及癫痫等伴有智力发育障碍等
人群，通常主要表现为：沟通障碍、学
习障碍和社会互动障碍。 根据 2006
年第二次全国残疾人抽样调查数据
推算，我国心智障碍人数保守估计达
2000 万。

心智障碍者终生依靠家长获得
生活照料、 情感和社会融入支持，围
绕他们身边的家人，往往长期承受着
经济、生活、心理及精神等多重压力。
2000 万名心智障碍者背后， 是 2000
万个急需帮助的家庭， 其吃喝住行、
上学支持、心理疏导、应急服务，甚至

家庭养老，都面临压力，非正常家庭
可想象。

但是， 当生活经验打破家庭壁
垒，传播到社区、组织，再影响家庭、
个人，难题就能迎刃而解。

2019 年 6 月，“计划” 的发起方
开始着眼扶持心智障碍者的家庭。据
介绍，“计划”是一个开放式的社群支
持平台，通过不断整合公益机构、公募
基金会，到互联网平台、企业、政府等广
泛社会公众资源，搭建起省、市县、社区
的心智障碍者家庭三级支持网络。 庞
大的工作，由参加“计划”的全国 25 个
“家庭资源中心”负责，及时发现心智障
碍者家庭的困难，及时传播经验、资源，
让大家遇到麻烦，不彷徨。

两年来，各地心智障碍者家庭资
源中心共服务 14004 个心智障碍者
家庭，处理 1126 个家庭个案，组织家
长喘息、赋能活动 1010 次，共 48380
人次参与；组织心智障碍者到社区开
展融合活动 2038 次， 共 51953 人次
参与，链接 11107 人次志愿者参与其
中。

疫情期间， 项目为 21 个存在疫
情感染风险的家庭提供直接救助支
持、 持续跟进支持 25 地 959 个特别
困难心智障碍者家庭 （一户多残、以
老养残、单亲家庭等），同时整合各类
物资和服务资源，服务 12520 户湖北
地区的心智障碍者家庭。

动情故事：迷茫家庭在抱团中蜕变

破解之法：让资源汇总，向心智障碍者输送经验
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■扬爱运营的广州家庭资源中心“慈善空间”挂牌。■该公益项目在广州举行总结会。
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