
广州杨爱会后随想及反思 余秀萤 香港自闭症联盟主席

第十届家长与专业人士交流会

广州扬爱会后随想及反思
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广州市扬爱特殊孩子家长俱乐部 主办

广东省残疾人联合会、广东省残疾人康复协会、香港自闭症联盟 协会

关注家长需求——澄清与合作
年 月 日 广州

余秀萤 香港自闭症联盟 主席

广州市扬爱特殊孩子家长俱乐部 下简称「广州扬爱」 成

立自 年，在过去 个年头，共举办 次周年研讨会，这个纪录无论是在

国内、台湾、澳门及香港等地的家长组，甚致是公办或民办机构也难望其项背。

笔者十分敬佩他们以一个身处中国南方的特殊需要孩子的家长自助组织，在有限

资源及专业信息如此缺乏的环境下，他们持之以恒，努力不懈的精神，创造出如

此佳绩；这也是他们 月份刚获中国红十字会壹基金

颁发 典范工程大奖，及获壹百万元人民币奖金，资助扩展服务，真是实至

名归。

笔者以「香港自闭症联盟」身份 ，从 年开始首次参

与第 届的交流会，受到「广州扬爱」工作人员、义工及家长热诚感动和呼召，

每届都帮忙联络一些香港讲者，前往广州分享心得和经验；同时就交流会的内容

和组职结构添一点意见，骨子里笔者也藉「广州扬爱」周年交流会这个平台，把

关注 自闭症 这个主题推广予广州市和国内其他地区。

事实上，在「广州扬爱」全国的家长会员中，自闭症的家长亦占一个过半数

的百分比，大约一年前 位会员中有 位是确诊自闭症，另外其他发展障碍

也有百多位，估计当中有不少也是自闭症普系障碍；两者加起来已占当年会员约

百分之七十五 ，而 年他们的会员人数已过千人，相信自闭症人士家

长的数目也与日俱增。再看近几届加添有关自闭症的讲题，亦甚受家长及工作人

员欢迎，在交流会前 月 日 安排一个「特殊需要人士性教育」半天工作坊，

参加者需要另付一百圆人民币，也吸引多达 人出席，足以证明当初的决定 把

性教育独立另办一项工作坊 ，是明智的决定。

年 月份美国政府属下权威机构「美国疾病控制及预防中心」下简称

发表了一个声明，公开认同由「美国儿科医生学会」进行的

一个全美儿童健康普查报告，在美国每 个儿童 岁 就有一个确诊患上自

闭症，每 位男童，有 位确诊患上自闭症，调查样本数目是七万多人，地区

包含全美国各州。这个数字相比 年 公布 的数字大幅提升至现在

，实在是不容全球忽视的儿童健康问题。
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主题及内容的配合

交流会结构及时间安排
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今年，「香港自闭症联盟」也从香港邀请一个新成立不久的家长组职「专注

力不足 过度活跃症 香港 协会」 在交流会上发言，介绍 专注

力不足 过度活跃症 下简称 予国内家长及工作人员认识， 的发生率

比自闭症 的还要多，大约是 ，可以说是全球儿童健康众多危机之首，

可惜的是在国内和香港却是藉藉无闻不受重视。笔者希望透「广州扬爱」周年交

流会及「香港自闭症联盟」这些平台，把 这个儿童健康问题曝光于国内广

大家长及工作人员，让社会更多人关注和帮助 患者及其家庭。

下面就我对第 届交流会的一些个人意见 不代表主办及其他协办团体 ：

今届的主题是【关注家长需求 澄清与合作】，确实是一个很大的主题，不

但涉及认知层面 家长需求 宽阔，也要求深入探讨家长和专业人士的合作，

两者结合在一起两天的交流会，十分之高难度和挑战主办团体的专业知识

和支持网络。整体性而言，「广州扬爱」在只有短短二个月会前筹备时间，

能交出这一张交流会程序表，算是合格有余；但我个人认为在下列几方面

还有改善空间。

家长需求方面如能有较多家长现身说法，甚至是像 年第 届能邀请国

内或香港自闭症朋友亲身发言，可能更能发掘潜伏的家长需求或现况，例

如：社会歧视、政府责任、残疾人士家庭解体 即离婚及单亲 、家长心理调

适、家庭压力、一孩政策、二生儿的考虑、精英教育和融合教育、大龄残

疾人的生涯规划，包括：交友、婚姻、生育、就业、终生托养等。

要求在两天的会期去处理那么多议题，是不切实际，总得排列优先次序，再

看讲者网络有否合适人选，交流会参加者的兴趣，和会议时间上的安排等

等因素。二个月的筹备时间略欠不足，应该至少有 至 个月时间去筹备

始见足够。好像「香港自闭症联盟」决定推动广东省第 届世界自闭症日

活动 年 及 月 ，筹备期就长达 个月时间 年 月 。

会前的性教育工作坊 月 日下午 ，独立抽出半天以工作坊形式，去处

理性教育这个既敏感，亦避无可避的青少年成长发展阶段，是合适的安排

也是充份响应 年度一批家长的意见，上届是同一主题及讲者，但只有

小时半，弄至家长们犹如半开知识宝库之门，未能满足家长对知识的渴求；

故今届是需要另邀费才可以参加的性教育工作坊，也是挤满 人。
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交流会讲题安排及个别场次的意见
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就性教育这个议题大会另外也安排一位外籍专家葛兰 昆特先生

，在 月 日一个分场演讲，把外国对智障人士性教育的观念及

处理办法引进国内，是一个很好的安排，可惜笔者相同时间在另一个分场

担任讲员，未及抽身出席，故对内容及听众反应未能置评。不知道下一届

或是另觅一个场合，让中西方性教育观念火并，看能在西方谈残疾人 性的

权利 ，跟东方对 性的禁忌 ，来一个大鸣大放。

今届交流会的结构及时间安排是合适，这方面亦是笔者曾向主办团体过往

曾作出改善建议。而会前 月 日下午的性教育工作坊， 月 日晚的

结谊团体聚餐及美国交流访问汇报会，和 月 日晚的家长絮语谈心时间，

都能补充两天大会的家长参与和交流的不足。

今届的讲题包含：性教育、家长心理调适 幸福家庭 、智障人士自主性 自

助运动 、行为更易、情绪管理、九型人格、使用志愿机构服务、平行疗法、

从慈善基金到社会企业、 介绍、及专业人士和家长合作等主题。议题

丰富但略欠重心及相连性。兼且部份讲者的观点和理论基础也值得商确之

处，笔者对个别场次的意见如对「广州扬爱」及各位讲者有冒犯之处，亦

祈包容。

在 月 日下午的性教育工作坊，在宣传及报名时应充份通知参加者工作

坊和主题演讲不同的要求，让参加者事前有充份心理准备去投入讨论和参

与活动，不单是单方向由讲者发言。

在 月 日晚上「出行分享 美国的特殊需要人士服务」，时间略为不足，

皆因上半部份聚餐及结谊机构及协作单位互相介绍，为时颇长，亦限于酒

店要求我们在 时交回场地，建议应该分为两节独立环节时间较充份。出

行分享方面亦可以浓缩及精简报告，细节方面可以省略，能加添多些相片

更能吸引听众情绪。

在 月 日早上由自闭症儿童家长张立成先生，分享「幸福从心开始 特

殊 需要 人士家长的心态调整」，讲题内 需要 两字是笔者后加上去，说我们

的服务对象是 特殊人士 是不恰当的，笔者愧作为协办团体和顾问团之一

份子，也看漏了这个用词，得负上一份责任。十分敬佩张立成先生为自闭

症生物医学治疗翻译的工作，造福国内众多家庭。也非常感动张先生把一

家五口都请到台上，是为我们自闭症人士家庭起了一个正面示范，家庭中

每一位成员是同样重要，不应该把有特殊需要的孩子收藏起来，张先生能

身体力行，是值得我们敬佩。很同意张先生要家长搞好自己心理、身体和

家庭各方面，才可以为自闭症孩子带来幸福。幸福从心开始并需要有良好

‧
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的经济基础条件去支持，但或可能笔者错误接收讲者对金钱等如幸福的观

念，日后希望有机会和讲者就家庭幸福的概念相互交流切磋。

在 月 日上午主场讲座，来自台湾智障者家长总会秘书长林惠芳女士主

讲的，「他是特殊的独立体 智障人士的自主性」，生动活泼地介绍台湾的

一个由智障人士自行筹备的活动，体现出智障人士自决及自助运动的成效，

如果能有条件请到智障人士代表来广州，分享个人经历及心得，就更加是

相得益彰。若能把香港第 届智障人士会议 的筹委会成员请来

广州，相信必定能擦出火花，为国内家长及专业人士带来大的得益。

笔者在 月 日下午的主场讲座，主题是「特殊需要人士的小区融入」，

笔者因临急后补替代原订一位香港讲者，在百忙中发言讲稿亦是粗枝大叶，

另外 位讲者分别是台湾智障者家长总会秘书长林惠芳女士，和广东省残

疾人康复协会副秘书长陈旭红医生，大抵小区融入这主题太阔，三位讲者

亦是独立发言，事前沟通也欠缺，缺乏互动和抵励。如能减少一位讲者，

多留一点发问时间予台下听众，再加上一个强一点的分场主持来控制场面，

可能会有不同的效果。同一原理，若能把各地的持殊需要人士都请过来现

身说法，或许从不同的角度引发出不同的互动及效果。另外是台上布置的

考虑，若是多于 位讲者在台上发言及回答台下发问，可以考虑放置一张

长枱及放上枱布，讲者们或能较舒适地发言，在枱上实时笔录和整理台下

提问。

在 月 日下午的分场讲座，由『香港教育学院特殊学习需要及融合教育

中心』专任导师潘颂儿老师，主讲：持殊需要人士的情绪管理。潘老师深

入浅出介绍情绪管理技巧外，并欢迎在座家长即席提问，和鼓励家长互相

分享经验；此举除有助家长舒发内心积压的情绪外， 亦可透过经验分享协

助家长处理持殊需要人士的情绪。

在 月 日晚上的家长絮语谈心时间，大约有近六十人出席，先由「广州

扬爱」家长胡莲漪女士为大家分享个人心路历程，情深意切，台上台下各

人均眼泛泪光。随后大家按孩子不同年龄分组讨论，笔者参加大龄组的分

组讨论，深切感受到家长的苦况和困境，能在此同路人场合中互吐辛酸，

互相支持，笔者个人认为是这两天半的环节中，家长受惠最大的场次。由

于分组讨论关系，最好是在不同的小组房间内讨论，避免声浪互相影响。

在 月 日下午分场讲座中，来自菲律宾的官应廉先生 ，

主讲「今日之慈善 从基金会到社会企业」，为听众带来新的慈善事业概

念，和从商业观点的分析，也对民办团体带来不少的挑战，究竟机构是增

加收费金额而只能够服务付得起费用的特殊需要人士的家庭，就一定能提

升服务质素吗？或是维持低廉收费，而必然会引致服务质素每况愈下的恶
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性循环。讲者的概念是挺有意义，但在罗辑推理上，是存在一定的问题；

以笔者对国内民办团体过往 年多的接触，及自 年直接参与「广州市

太阳船康复教育中心」提供直接服务的经验，民办机构收费标准和服务质

素的提升，并不是如官先生所指出的关系；或许找个场合和官先生对一次

话，各舒己见。

在 月 日下午最末的主场论坛中，一共有 位嘉宾发言及响应台下提

问，主题是专业人士如何与家长合作，嘉宾分别是广州市启智学校校长陈

凯鸣女士，儿科医师常燕群博士，新华网广东频道总监壮锦，笔者敬陪末

座。对这个结场的论坛效果笔者不大满意，人多发言主题也宽阔，没能达

到原定的专业人士如何与家长合作的讨论和互动交流的目标。原订只有

分钟时间，最后延多 分钟才能结束。笔者认为主场论坛时间限制，大抵

是 至 人 包括主持人 在台上，台上不要太长发言时间， 分钟时间都

留给台下发言或发问 每人发言限时 秒内 ，另外在台前下面预先联系数

字专家或家长作响应 每人发言也限时 分钟内 ，效果可能会有所不同，当

然这个形式对主持人和台上嘉宾也是一项颇大挑战。如果是作为一个总结

论坛，或许主持人和嘉宾事前有协调，先把主题涉及的不同细项目列出，

例如：互相信任和尊重，分享信息，知情下作决定，案主自决和专业决定，

残疾歧视，尊重多元化社会和个体特性。最理想的结场论坛是主持人先综

合介绍两天交流会发言的重点，再由这些重点出发，有系统地向台下参加

者抛出或邀请不同范围的问题，再围绕这些提问及回答，作一个总结就是

最理想的模式。

首先感谢「广州扬爱」创办人，来自英国已身故的布恩 史德福博士，和他

健在的夫人玛连女士，他们伉俪既是专业人士同是育有唐氏综合症女儿的

家长身份， 年不远千里从英国经香港来到广州，

史德福伉俪 年前如此高瞻远瞩，在中国南大门广

州市栽种下一颗种子，历经不少人悉心栽培，终于在 年开花结果；「广

4.

·

当史德福夫妇在广东

省妇幼保健院工作的时候，接触到多位需要接受住院康复治疗长达四个月

之久的孩子和他们的家长。由于孩子们也参加玛莲女士为他们开设的特殊

教育课程，他们对这两位老人都很亲近。通过这一课程，也使家长们认识

到，在医疗康复的同时，教育同样重要。而且，家长们之间也成为很密切

的朋友，彼此倾诉心头的压力。当时有一个问题困扰着这些家长们 孩子

出院了以后怎么办？ 。越是感到医院的医疗和教育的好处，家长们的担忧

就越重。当他们向史德福博士表达这一困惑时，史德福博士结合他多年的

工作经验和世界各地的先例，建议成立家长支持机构。于是，在医院的大

力支持下，家长俱乐部于 年 月 日诞生了。 上述广州 扬爱成

立历史摘自扬爱网站

--"

"
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州扬爱」获中国红十字会壹基金颁发 典范工程大奖，及获壹百万元人

民币奖金，资助扩展服务，就是最好的见证。

「广州扬爱」的众多兄弟姊妹们，你们创造了中国残疾人士的家长组不少

传奇和历史纪录。日后钱多了路更不好走，笔者和香港的朋友永远都在陪

着大家一同上路。

笔者对国内不同省市的家长和工作人员，不论是旧雨或是新知，都对你们

在内地默默无闻地，为照顾残疾人士和他们的家长，努力不懈地提供服务，

感到十分高兴。但对来自不同省市的支持要求，例如：福州、贵州、上海、

湖南、西安等地，抱歉「香港自闭症联盟」的支持队伍，暂时不能为广东

珠三角地区范围以外的家长组和民办机构帮忙；因为我们全部都是志愿者，

在有限的时间和资源条件下，不能离开我们的根据地 前赴距离香港太远

的地区，去伸出援手给省外无限大的需求，例如：单是中国自闭症的人口

数字，笔者估计全国有 百至 百万人之多，人数还在不断地增加 美国

年的数字是 比 位儿童，和 比 位男童 ，再加上其他有特殊需

要的人群和家庭，需求实在太大，可我们双手有限，只能从事力所能及的

工作。希望在国内现存「广州扬爱」和众多民办团体、家长组和热心人士

里面，大家能互相帮助和支持，一起找到出路。

路也是人走出来，愿天助自助者。

祝愿大家的路越走越宽阔、平坦及光明在望！

余秀萤 香港自闭症联盟

年 月 日于香港

本文章只代表笔者个人意见，不代表主办及其他协办团体意见。

上文只就笔者曾出席的场次发表意见，部份星期六及日的某些场次讲座，因笔者

未能出席就无法作出论述。

「广州市扬爱特殊孩子家长俱乐部」的网站

「中国红十字会壹基金」的网站

「香港自闭症联盟」网站

「美国疾病防控中心」 简称 网站

「美国儿科医生学会」刊物 的网站

「专注力不足 过度活跃症 香港 协会」网站
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