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在讨论“心青年”未来的生
活时，一个问题值得重视：这是
父母想给的生活，还是孩子想
要的生活？

在有着20年服务经验的
北京市丰台区利智职业技能培
训学校校长杨超看来，国内的
大部分家长对于“心青年”的生
活是包办的。国内的一些服务
方案，例如让“心青年”去养老
院，站在父母的角度是全然赞
成的，但站在“心青年”的角度，
却是“举双手双脚”地反对。

杨超认为，“无法独立”并
不等于“无权自主”。虽然大部
分“心青年”不具备独立生活的
能力，但是他们依然有权利掌
控自己的生活，以自己的所需、
所想、所求、所好、所长、所能来
安排自己的生活，确定自己需
要的支持协助，并为自己的选
择和决定负责。如果家长能从
小培养孩子“自主生活”的意
识，努力提高孩子的综合能力，
再加上社会环境中恰到好处的
支持，“父母百年之后孩子如何
生活”的问题就能得到很好的
解决。

为此，杨超建议家长在给
孩子安排生活时，应该多次和
孩子商量、讨论、沟通，最好先
带着孩子去看、去体验，然后让
孩子自己决定。另外，社会环
境中恰到好处的支持，应该首
先来自孩子的原生家庭，家长
应首先成为孩子自主生活的

“支持者”而非“包办者”。

“自主生活”可以带来什么
样的变化？宁波市星宝自闭症
家庭支援中心主任助理傅雪芳
（同时也是一位“心青年”的家
长），她给出的答案是“成长”。
一方面，因为享受到了“自我选
择、自我决定、自我负责”的自
由，孩子的世界打开了，生活丰
富了，能力也提高了；另一方
面，她自己的想法也多了，链接
了媒体资源、服务资源，在宁波
开展包括了“星宝实践课堂”

“无差别公交日”“自主生活协
作营”等活动，研发了星宝自主
生活的工具包——线上“体适
能”课程，不断拓展“心青年”可
能出现的线上、线下生活空间。

宁波市慈善总会行业发展
部副主任冯东认为，当家长从
安排身后事的角度开始倒推，
一切的准备才是有意义的。

“这次的论坛是想向家长
们展示这么一条解决路径——
通过信托，将家庭财产进行分
割，交给专业的公司进行管理；
通过监护安排，把孩子交给合
适的个人或者组织。然后，去
寻找相应的服务提供方，让孩
子的生活需求得到匹配。最重
要的一点，作为家长，我们要充
分地发掘孩子自主生活的意
愿，充分地发掘孩子自主生活，
让他们过上他们想要的生活。
最终，我们才真正知道该给孩
子找什么样的服务、留多少
钱。”冯东说。

记者 陶倪 通讯员 冯东

当我走后，谁来照护亲爱的你
一场关于“托付与自主”的论坛为心智障碍者家庭探路未来

“我若离去，孩子将如何生活？”对于心
智障碍者的父母来说，从孩子幼年开始，这
个终极问题就萦绕在心头。一些有经济能
力的父母，希望孩子能过上有质量的生活，
却面临着“手里捧着一大把钱，不知道可以
把孩子托付给谁”的问题。

10月23日，由浙江省残疾人福利基金
会、浙江省妇女儿童基金会、宁波市慈善总
会（宁波市慈善联合会）共同主办的“信托、
监护、服务与自主生活”主题论坛举行，邀
请了残联、金融办、基金会、信托公司、保险
公司、公证处、律师事务所等多方参与。本
次论坛也是宁波市残联2020年向社会组
织购买残疾人救助服务项目的一项主要内
容，集中展示了国内已有的实践案例、解决
方案、观点思路，试图正面回答父母亲们所
关心的终极问题。

论坛现场。

在广州杨爱家长俱乐部副理事
长卢莹看来，心智障碍孩子的托付包
含着“人”的委托和“钱”的委托，既可
以委托给社会组织、信托公司、公证
处等单位，也可以委托给值得信赖的
亲属、同事、朋友等个人，最好能有书
面的协议，并写清楚《照顾清单》，这
就是广义上的“信托”。

卢莹的儿子就是一名 20岁的
“心青年”（心智障碍青年），因此她很
早就开始为孩子的未来打算。她建
议家长们最好把“人”的委托和“钱”
的委托分开，如果一揽子打包在一
起，责任和风险都会太大。

根据北京市晓更助残基金会“融
合中国”项目下开展的“特殊需要信
托”课题的研究成果，心智障碍者的
家长在给孩子构建未来的支持体系
时，可以考虑进行两个方向的委托：
一个方向是“资金委托”，将财产通过
信托的方式委托给自然人、法人（信
托公司、基金会等）进行管理和处分；
一个方向是“服务链接委托”，委托社
会服务机构、非营利组织根据孩子的
能力、意愿和需求，寻找相应的服务
供应商，由供应商为孩子提供衣食住
行、娱乐、旅游、劳动、医疗、紧急救助
等服务。相关的费用由财产的受托
方支付。以此为蓝本，深圳市残疾人
联合会、深圳市地方金融监督管理局
联合发布《关于促进身心障碍者信托
发展的指导意见》，从10月1日起率

先为身心障碍者创设“财产管理+公
益”信托服务制度和服务，打造“弱有
众扶”社会治理体系。

上海市普陀区公证处的李辰阳
认为，心智障碍者的家长还可以提前
考虑两种监护安排：一是为未来的自
己安排“意定监护”，在自己年老、失
能的时候，解决自己的养老问题；二
是为孩子安排“遗嘱监护”，以法律文
件的形式，指定子女的监护人、遗嘱
执行人、信托财产的受托管理人、监
督人等人员，对家庭财产的处置进行
安排，设定孩子的居住权和养护意愿
清单，解决自己百年之后孩子的监护
问题。同时，李辰阳还建议，基金会
可以考虑将慈善信托中的资金用于
发起成立监护组织，或用于监护组织
的资助。国内目前依然面临“监护人
难寻”的困境。没有合适的监护人，
一切的安排都将落空。

记者了解到，无论是“意定监护”
还是“遗嘱监护”，监护人的职责是根
据协议约定执行委托人的意愿，安排
被监护人的日常照护、就医、转院、后
事等各项事宜，涉及的大多是签字、
做决定，以保障被监护人人身、财产
等合法利益为核心，与实际照顾人是
完全不同的两个概念。有意愿和能
力的社会组织，完全可以考虑开展监
护业务。2020年8月24日，国内首
家专业社会监护组织已在上海闵行
区诞生。

将“人”的委托和“钱”的委托分开
为心智障碍者家庭的未来提供一种可能

家长包办是这些孩子想要的生活吗？
对自主生活与服务的探讨引深思
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