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首批“特殊需要”信托签约，3 户家庭受益

今日女报 / 凤网记者 江昌法 周雅婷

手握儿子的染色体检测报告，李秀芳迟迟不敢翻开。十多年前，这份结果为“唐氏综合征”的报告，开启了她和孩子一场不知终点的跋涉。
在湖南，每个像这样的唐氏综合征、发育迟缓、孤独症等心智障碍者家庭毕生都在用爱对抗一个残酷的命题——当父母的生命走到终点，孩子
的未来该托付给谁？

这个问题是心智障碍者家庭最深的忧虑，如今正在被一束新的光照亮。
12 月 5 日，“同心托付”湖南省心智障碍者未来托付经验交流会在长沙召开，3 户家庭与湖南财信信托完成了湖南省首批特殊需要信托签约。

同时，一份《湖南省心智障碍者未来托付指南》正式发布。这标志着，一份超越父母个人生命周期、关于爱与责任的守护，开始有了系统性、
可操作的“湖南方案”。

从学龄前的康复干预，到成年后无处可去的现实困境，心智障碍者家庭的托付之路漫长而艰辛。如今，由政府牵头、市场与专业力量协同
构建的多元共担保障体系，正试图为这份比生命更长的爱，铺设一条可延续的轨道。

湖南发布“托付指南”：当父母老去，如何托举特需孩子

故事

孩子长大，妈妈关于“托付”的忧虑逐渐强烈

患有唐氏综合征的西西，在三岁

那年，才学会喊“妈妈”。

那时，别的孩子已经跑跑跳跳，

西西才刚刚学会走路，说话也含糊不

清。妈妈曾甜（化名）辞了工作，带着

孩子在长沙各个医院来回求诊，康复

训练成了生活的主旋律。后来有人告

诉她，有个湖南省康复中心，她就在

那里陪西西待了一年半。

从小，西西的吃喝拉撒睡全靠曾

甜。喂饭要试温度，穿衣要帮着扣

扣子，上厕所要守在门

口等。为了发准一个音，

要重复几十上百遍；学

一个简单的动作，得拆

成好几步，手把手带着

做。

曾甜带他去过很多

地方看病，江苏、佛山、

北京……有时一待就是

个把月。医院的白墙和

出租屋的灯，陪他们熬

过很多个晚上。

就算现在西西 12 岁了，在湘江

新区上小学，很多事还是离不开人。

早上要看着他刷牙洗脸，白天上课、

做康复，晚上还得抽出一个小时，握

着他的手练字。曾甜把西西的时间

排得很满：每周有计划，每月有安排，

每半个月要去一次动物园。她不敢闲

下来，一闲下来，心里就发慌。

“最远只让他自己去过楼下的理发

店，每次我都悄悄跟在后面。”曾甜说。

西西的情绪比以前稳定了，但在

曾甜看来，儿子很多方面还像四五岁

的孩子。理解不了复杂的话，算不清

简单的账，过马路不知道看车。这些

事，她不敢细想。

更不敢想的，是以后。今年 3月，

曾甜去参加一个关于“未来托付”的

交流会，看到一对 70 多岁的父母，

守着 40 多岁的孩子。他们担心最多

的就是自己走后，孩子怎么办？那种

无奈感，让曾甜也变得恐惧未来。

“我现在能做的，是把他的能力

提升，让他独立生活——洗衣、做饭、

坐车。还有就是多攒钱，请人照顾

他。”曾甜也曾考虑过把西西交给大

儿子管。但转念一想，大儿子以后会

有自己的生活，把西西完全交给他“不

公道”；其他亲戚也都有自己的难处，

“不现实”。

明天和意外不知道哪个先来，曾

甜关于“托付”的忧虑，正随着孩子

的长大而越发强烈。

辗转多地，只为孩子有个安身之所

孩子去哪住？谁来管？相比起曾

甜，生活在株洲的徐颖（化名）的担

忧更为迫切——她患有发育迟缓的儿

子小朗已经 27岁，可生活的齿轮早已

卡在“成年”与“无法独立生活”之间。

徐颖一直相信，她的孩子可以走

入人群。从小学到初中，小朗都在普

通学校“随班就读”，虽然

学不进多少知识，但

他爱笑、合群，同

学老师都对他友

善。初中毕业后，

徐颖不愿把孩子

送进当时条件有

限的特殊学校，

小朗便没了去处。

无奈之下，徐

颖辗转打听到广州有

一家能提供住宿和日常

训练的残疾人托养中心，便把小

朗送到了广州。那是小朗第一次长时

间离开家，母子俩都在哭。徐颖心软，

但更狠心——她想让儿子在离开父母

的环境里，学会照顾自己。可惜在一

年后，小朗在独自洗澡时不慎摔伤骨

折，只能又回到家里休养。

回家也没闲着。徐颖还是每天带

着小朗出门，她发现儿子对坐公交车

着迷，就一遍遍带他认线路、看站牌、

学刷卡。不出半年，小朗成了“株洲

通”，能独自坐车去外婆家，甚至自

己探索没坐过的线路，坐到终点再坐

回来。徐颖给他配了手机，包里放好

公交卡、水、联系卡片，他渐渐能独

立出行。

能力的缝隙，也在生活中

被一点点填补。徐颖联系

上病友群里做饺子、粽

子生意的家长，让小

朗帮忙送货，学收

钱、找零。虽然算

数仍要掰手指，但

他喜欢“有事做”。

“那段时间，小朗的

眼里都是有光的。”

伤好后，小朗进入

了本地的托养中心。变化

发生在去年，经政策调整，托养

机构难以接收非本辖区的小朗，徐颖

为他安排的日常节奏突然断裂。他重

新回到全天在家的状态：睡觉到中午，

下午则无所事事，偶尔帮徐颖跑腿买

点菜。“没有规律的生活，他退步了。”

徐颖语气里透着焦虑。

退步的不只是能力，还有行为边

界。今年，小朗因为好奇，摇晃小区

一位率先“吃螃蟹”的妈妈

用一句话来贯彻邓媛元和女儿一一的人生，那

就是一路“升级打怪”，从未放弃。

一一出生没多久，检查报告就出来了：唐氏综合

征。邓媛元是学医出身，知道眼泪没用，出了月子

就抱着女儿去了湖南省残疾人康复研究中心。那是

2010 年，全省能接收这么小的婴儿做干预的地方，

几乎只有这里。

一一普小毕业后，邓媛元深思熟虑，决定将女

儿送入长沙市特殊教育学校，同时，她告别了原来的

职场，回到长沙。

很多人说她“牺牲”了自己的生活，但邓媛元觉

得这是她和女儿“转向”的契机。“在普校，得不到太

多支持，她学不进去。在特校，她能学生活知识。而

我也有更多时间给孩子‘精神陪伴’，思考如何帮她

搭建未来的支持体系。”

回来后，邓媛元给一一的生活按下了“重启键”。

女儿身体协调性弱，就去学游泳、跳绳；不敢表达，

邓媛元就送她去主持班。一一的日程表被填得满满

的：周一书法课、周三主持课、周六去医院的言语

康复班当小助教……邓媛元将这些行动总结为三点：

身心健康、对外建联、内向探索。“我希望一一能够

有更丰富的生活，活出‘真我’。”

相比起其他家长，曾经是金融行业从业者的邓

媛元更具有对未来的规划意识。

“家长是心智障碍孩子一切保障的基石，孩子成

长过程中最大的风险在于家长自身出现意外、失能

或失智。”因此，邓媛元成为身边人里率先“吃螃蟹”

的人：她一直努力寻求各种金融法律工具，通过保险、

信托等方式转移风险以实现规划。

“当然，除了‘财’的托底，特殊孩子的未来托付

往往还需要专业的‘监护组织’和适配的服务体系。”

邓媛元认为，更重要的是理念的传递，既是为了让外

界少些对特殊家庭的误解，也是为更多像她一样的家

庭探路。她将一一的生活日常专门记录了下来，开设

了视频账号，在心智障碍家庭的圈子里小有名气。之后，

在各种家长组织里，邓媛元不断发声，向大家科普

如何通过梳理孩子的意愿清单，计算未来的花费，找

到可以托付的人，并不断培养他独立生活的能力。

“我不希望大家一提到特殊家庭，就是‘悲惨’‘可

怜’。我们只是在打一场不一样的仗，而且，我们可

以打得有准备、有尊严。”邓媛元说。

会所钢琴室的门锁，连续两次都闯了

进去，虽未损坏物品，却惊动了物业

和派出所。徐颖和丈夫赶去道歉、说

明情况、签字按手印，最后还特意带

儿子去派出所“长记性”。小朗当时

害怕，可没过多久，又会在别处“手

痒”。

“道理他都懂，回答得清清楚楚，

但做起来就像短路。”徐颖说，儿子

缺乏对后果的预见，也控制不住瞬

间的冲动，离真正的“独立生活”还

很远。徐颖已经人到中年，身体尚可，

但偶尔也会疲惫。她不敢想自己老了、

病了甚至不在了，儿子该怎么过。

“所以，我一直在找一个能让

小朗白天有事可做、有人看护的地

方——无论是日托中心，还是辅助性

就业点。甚至只要专门培训他们做一

两件简单的事——扫地、洗碗、整

理货架，哪怕没有工资，只要能规律

生活、接触社会，就很好。”她看到

网络上有家长讨论过“合租照护”的

可能性，但最终都卡在“谁来看护”

“如何分工”的现实问题上。

“我们这样的家庭，最缺的就是

托养服务和社会化支持。”徐颖声音

很轻却很清醒，“靠一个家解决不了，

得靠社会一起想办法”。 （下转 06 版）

徐颖经常带小朗旅游。

和妈妈一起参加公益活动。
曾甜会教孩子画画。


