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从“自助”到“助人”

从个人规划，到推动群体的共同行动，李秀

芳走得更远。

李秀芳的儿子景景今年 23 岁，患有唐氏综

合征。这些年来，她坚持让景景接受教育，身

边也慢慢聚集了更多相同背景的家庭。

“最开始，大家在贴吧和论坛上交流，后来

有了几百人的 QQ 群，慢慢地就聚集起来了。”

李秀芳清楚地记得，2013 年，她和另一位唐氏

综合征孩子的母亲周霖第一次将线上的交流延

伸到了线下。那种天然的互相依靠、互相信任的

感觉，让她们深受感动。

这份感动，催生了更坚定的行动。第二年，

李秀芳与 6 位志同道合的家长共同创立了“唐果

之家”。这个最初源于线上互助的家长社群，正

式注册成为公益组织，至今已为全省超过 1000

个家庭提供支持。

对于包括唐氏综合征在内的心智障碍学生来

说，初中、职高毕业是一个很重要的分水岭，因

身体状况影响以及外部环境的限制，毕业后往

往意味着无处可去。

景景也经历着同样的困境。2024 年，景景

从职高毕业，在湖南省残联“心智障碍者就业支

持项目”的对接下，成功进入一家科技公司，负

责仓库商品的整理与打包工作。

在公司里，景景按照流程清点货物、核对标

签、整齐装箱。这份稳定的工作，也给他带来了

每月2800 多元的收入。当景景领到第一份工资、

开始自己规划生活时，李秀芳感到了欣慰，但一

个更深的问题也随之浮现：对于更多像景景一

样的孩子，该如何拥有这份独立与安稳？

于是，今年，在省残联的支持下，李秀芳与

唐果之家启动了湖南省首个心智障碍者“未来托

付”支持项目，开始为心智障碍者家庭提供分

层分类的托付解决方案。

李秀芳和团队先把家长们按年龄和需求分

成三类：火烧眉毛的、需要规划的、提前了解

的。接着，他们把律师、信托经理、社工都请来，

办起了“工作坊”。

不讲空话，只做实事——教家长写“孩子使

用说明书”，讲清怎么选监护人、怎么用信托管钱。

目前已有 13 个家庭在她的陪伴下，开始为孩子

的未来铺路。这些信托协议里，最关键的并非

复杂的金融条款，而是会不断完善的“生活清单”。

“孩子的生活习惯、需要提醒的事项、医疗

需求都明确列出来。未来，无论谁接手，都能

清晰知道如何照顾他，让父母的了解和爱能够

被延续。”李秀芳说。

如今，推动“未来托付”规划，成为她公益

生涯的新重点。“我们这一代家长，可能是最后

一批能全身心照料孩子的了。”李秀芳说，“我们

必须为孩子们搭建一个即使我们离开、也能保障

他们尊严与生活的托付保障机制。信托是一个

工具，而工具背后，是我们想传递给这个社会的

信念：每一个生命都值得拥有一个安稳、可计

划的未来。”

现状

相关机构探索多元托付模式

在长沙市岳麓区唐氏综合征家

长互助中心，主任张盈盈每天面对

的是数百个家庭类似的焦虑。

张盈盈告诉今日女报 / 凤网记

者，自己听过最多的话，就是“我走了，

孩子怎么办？”这种担忧并非新近

出现，但过去，家长们的讨论往往

模糊而无奈——要么将孩子和财产

托付给某位亲属，要么消极地认为

只能“听天由命”，甚至有个别家长

在绝望时闪过极端念头。

“在缺乏知识与途径时，亲情

常被寄予过高期望，但长期照料是

对人性的巨大考验。”很多家长曾以

为托付给亲戚就行，直到现实给出

残酷答案。

张盈盈接触过一个案例：父亲

去世后，唐氏儿独自生活。直到房

子要拆迁，久未联系的亲戚突然出

现要求监护。监护权转移了，孩子

的生活却没有改善。也有家长倾向

于在自己老年时选择“双养”模式，

即家长与孩子一起接受照护。“但很

多养老机构不能提供这样的服务。”

资金缺乏支持，制度仍有缺口

然而，探索之路依然艰难。湖南

目前尚无专业的第三方监护组织。此

外，专业社工严重不足、家长认知推

广任重道远、可持续的资金支持缺

乏，都是摆在眼前的问题。尽管有残

联的项目经费支持，但大量基础工作，

如入户评估、需求梳理、资源链接等，

只能依靠有限的人力与自筹资金维

系。

对于未来发展，张盈盈谈到对各

级妇联的期待：“在我们服务的家庭中，

母亲是绝对的照护主力，她们承受着

巨大的身心压力，亟需喘息服务与心

理支持。”她希望各级妇联能在家庭

互助、女性赋能等方面提供更多支持，

因为“这不仅是残障议题，更是妇女

与家庭议题”。

张盈盈同时呼吁社会更全面地关

注这一群体的需求：“希望支持有条件

的家庭自主规划，这同样能减轻社会负

担。”理想的未来，或许是社区支持足

够完善，使心智障碍者能在熟悉的环境

中安老；或许是养老机构能接纳“双养”

家庭；或许是更多专业力量能投身其中。

“心智障碍者没有一位是自愿孤独

的。他们渴望被看见，也愿意看见别

人。”张盈盈说，如果只把他们视为

负担，问题终将变成家庭与社会的博

弈。唯有当政府、社会与家庭真正合力，

为这个群体构建全生命周期的支持体

系，那份超越生命的爱，才可能找到

安放之处。

声音

本期报道所记录的，是一份试图超

越生命长度的爱。心智障碍者的未来托

付，不只是个体家庭的挣扎与探索，更

是一个关乎制度文明与社会温度的公共

命题。

这些母亲，以惊人的坚韧与清醒，

在近乎无解的困境中“战”出了方向：

从提升孩子的自理能力，到寻求信托等

金融工具托底，再到联合起来推动系

统性支持。她们的行动揭示了一个核心

共识：孩子的未来，不能仅寄托于亲情

或运气，必须依靠可预期、可执行的制

度性安排。

当前，由政府牵头、专业力量参与

构建的“湖南方案”已初具雏形，但要

照亮全省数十万心智障碍者家庭的前

路，依然任重道远。

爱可以比生命更长，但这份延绵的

爱意，需要坚实的社会土壤来承载。

我们期待，这份始于家庭自救的探索，

能激发更广泛的共识与合力，共同为

这些特别的生命，修筑一条通往尊严与

安稳的未来之路。

“这是一个很现实的问题，也是他

们‘急难愁盼’的痛点。”谈及心智障

碍者家庭的“未来托付”困境，湖南

省残联副理事长周蓉坦言，当这些孩

子逐渐长大，父母日益老去，如何保

障他们未来的生活，成为摆在许多家

庭面前最现实的考题。

2025 年，省残联将推动“未来托付”

作为重点工作之一。“我们主要是搭建

平台、对接需求。”周蓉介绍，残联组织

残疾人家庭代表、信托公司、金融监管

局等多方召开座谈会，让最真实的诉求

与最专业的资源直接对话，并积极推动

完成了省内首批特殊需要信托的签约。

除了牵线搭桥，省残联还组织编写并发

布了《未来托付实践指南》，为茫然的

家庭提供了一份清晰、可操作的路线图。

周蓉强调，当前工作的关键是“凝

聚共识、突破瓶颈”。“签约不是格式

合同，每个家庭的情况和需求都千差

万别，需要个性化的方案。”她指出，

更深层的挑战在于相关法律法规仍存

空白，例如“由谁来担任监护人”这一

核心问题，尚未形成成熟的制度安排，

迫切需要社会各方共同关注与推动。

展望未来，周蓉表示，省残联将

继续加大宣传推广，推动更多有需要

的家庭了解并运用信托等规划工具。

同时，也将积极协助和推动政协委员、

人大代表提出相关提案与建议，呼吁

政策与立法的完善。“最终目的，是

汇聚各方力量，共同为这个特殊群体

编织一张可持续、有尊严的未来保障

网。”

为心智障碍者编织一张可持续、有尊严的未来保障网

因此，“同心托付”湖南心智障碍

者未来托付项目开始探索包括特殊需

要信托、公证提存、遗嘱规划在内的多

元托付工具。而最新发布的《湖南省心

智障碍者未来托付指南》，也系统涵盖

了“人、财、事”全维度托付管理、政

策解读与实操流程，为全省家庭及服务

人员提供专业行动指引。

“部分家长已经开始尝试一步步去

做：有的立遗嘱，有的签信托协议，有

的选监护人。”张盈盈告诉今日女报 /

凤网记者，目前，已有三位湖南家长与

信托公司签署了特殊需要信托协议。这

种模式下，信托公司管理资产，监护人

行使照护决定权，专业服务商提供服务，

三方制衡以确保孩子利益。“信托只是

工具之一，但它的意义在于，让家长看

到托付的可能，而不仅是听天由命。”

编后

（上接 05 版）

李秀芳带儿子（左二）参加聚会。

签约仪式现场。

湖南省残联副理事长周蓉：

特需孩子，未来可“托”

（为保护隐私，文中受访者图片经 AI 处理）


