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廣州市揚愛特殊孩子家長俱樂部 主辦

廣東省殘疾人聯合會、廣東省殘疾人康復協會、香港自閉症聯盟 協會

關注家長需求——澄清與合作

2009年11月6 -8日  廣州

余秀螢 香港自閉症聯盟 主席

廣州市揚愛特殊孩子家長俱樂部 下簡稱「廣州揚愛」 成

立自 年，在過去 個年頭，共舉辦 次周年研討會，這個紀錄無論是在

國內、台灣、澳門及香港等地的家長組，甚致是公辦或民辦機構也難望其項背。

筆者十分敬佩他們以一個身處中國南方的特殊需要孩子的家長自助組織，在有限

資源及專業資訊如此缺乏的環境下，他們持之以恆，努力不懈的精神，創造出如

此佳績；這也是他們 月份剛獲中國紅十字會壹基金

頒發 典範工程大獎，及獲壹百萬元人民幣獎金，資助擴展服務，真是實至

名歸。

筆者以「香港自閉症聯盟」身份 ，從 年開始首次參

與第 屆的交流會，受到「廣州揚愛」工作人員、義工及家長熱誠感動和呼召，

每屆都幫忙聯絡一些香港講者，前往廣州分享心得和經驗；同時就交流會的內容

和組職結構添一點意見，骨子裏筆者也藉「廣州揚愛」周年交流會這個平臺，把

關注 自閉症 這個主題推廣予廣州市和國內其他地區。

事實上，在「廣州揚愛」全國的家長會員中，自閉症的家長亦佔一個過半數

的百分比，大約一年前 位會員中有 位是確診自閉症，另外其他發展障礙

也有百多位，估計當中有不少也是自閉症普系障礙；兩者加起來已佔當年會員約

百分之七十五 ，而 年他們的會員人數已過千人，相信自閉症人士家

長的數目也與日俱增。再看近幾屆加添有關自閉症的講題，亦甚受家長及工作人

員歡迎，在交流會前 月 日 安排一個「特殊需要人士性教育」半天工作坊，

參加者需要另付一百圓人民幣，也吸引多達 人出席，足以証明當初的決定把

性教育獨立另辦一項工作坊 ，是明智的決定。

年 月份美國政府屬下權威機構「美國疾病控制及預防中心」下簡稱

發表了一個聲明，公開認同由「美國兒科醫生學會」進行的

一個全美兒童健康普查報告，在美國每 個兒童 ? 就有一個確診患上自

閉症，每 位男童，有1位確診患上自閉症，調查樣本數目是七萬多人，地區

包含全美國各州。這個數字相比2007年CDC公佈 1:150的數字大幅提昇至現在

1:91，實在是不容全球忽視的兒童健康問題。

第十屆家長與專業人士交流會
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今年，「香港自閉症聯盟」也從香港邀請一個新成立不久的家長組職「專注

力不足 過度活躍症 香港 協會」 在交流會上發言，介紹 專注

力不足 過度活躍症 下簡稱 予國內家長及工作人員認識， 的發生率

比自閉症 的還要多，大約是 ，可以說是全球兒童健康眾多危機之首，

可惜的是在國內和香港卻是藉藉無聞不受重視。筆者希望透「廣州揚愛」周年交

流會及「香港自閉症聯盟」這些平臺，把 這個兒童健康問題曝光於國內廣

大家長及工作人員，讓社會更多人關注和幫助 患者及其家庭。

下面就我對第 屆交流會的一些個人意見 不代表主辦及其他協辦團體 ：

今屆的主題是【關注家長需求 澄清與合作】，確實是一個很大的主題，不

但涉及認知層面 家長需求 寬闊，也要求深入探討家長和專業人士的合作，

兩者結合在一起兩天的交流會，十分之高難度和挑戰主辦團體的專業知識

和支持網絡。整體性而言，「廣州揚愛」在只有短短二個月會前籌備時間，

能交出這一張交流會程序表，算是合格有餘；但我個人認為在下列幾方面

還有改善空間。

家長需求方面如能有較多家長現身說法，甚至是像 年第 屆能邀請國

內或香港自閉症朋友親身發言，可能更能發掘潛伏的家長需求或現況，例

如：社會歧視、政府責任、殘疾人士家庭解體 即離婚及單親、家長心理調

適、家庭壓力、一孩政策、二生兒的考慮、精英教育和融合教育、大齡殘

疾人的生涯規劃，包括：交友、婚姻、生育、就業、終生托養等。

要求在兩天的會期去處理那麼多議題，是不切實際，總得排列優先次序，再

看講者網絡有否合適人選，交流會參加者的興趣，和會議時間上的安排等

等因素。二個月的籌備時間略欠不足，應該至少有 至 個月時間去籌備

始見足夠。好像「香港自閉症聯盟」決定推動廣東省第 屆世界自閉症日

活動 年 及 月 ，籌備期就長達 個月時間 年 月。

會前的性教育工作坊 月 日下午 ，獨立抽出半天以工作坊形式，去處

理性教育這個既敏感，亦避無可避的青少年成長發展階段，是合適的安排

也是充份回應 年度一批家長的意見，上屆是同一主題及講者，但只有

小時半，弄至家長們猶如半開知識寶庫之門，未能滿足家長對知識的渴

求；故今屆是需要另邀費才可以參加的性教育工作坊，也是擠滿 人。

(1)

2.

主題及內容的配合

交流會結構及時間安排
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就性教育這個議題大會另外也安排一位外籍專家葛蘭‧昆特先生

，在 月 日一個分場演講，把外國對智障人士性教育的觀念及

處理辦法引進國內，是一個很好的安排，可惜筆者相同時間在另一個分場

擔任講員，未及抽身出席，故對內容及聽眾反應未能置評。不知道下一屆

或是另覓一個場合，讓中西方性教育觀念火併，看能在西方談殘疾人 性的

權利 ，跟東方對 性的禁忌 ，來一個大鳴大放。

今屆交流會的結構及時間安排是合適，這方面亦是筆者曾向主辦團體過往

曾作出改善建議。而會前 月 日下午的性教育工作坊， 月 日晚的

結誼團體聚餐及美國交流訪問匯報會，和 月 日晚的家長絮語談心時

間，都能補充兩天大會的家長參與和交流的不足。

今屆的講題包含：性教育、家長心理調適 幸福家庭 、智障人士自主性 自

助運動、行為更易、情緒管理、九型人格、使用志願機構服務、平行療法、

從慈善基金到社會企業、 介紹、及專業人士和家長合作等主題。議題

豐富但略欠重心及相連性。兼且部份講者的觀點和理論基礎也值得商確之

處，筆者對個別場次的意見如對「廣州揚愛」及各位講者有冒犯之處，亦

祈包容。

在 月 日下午的性教育工作坊，在宣傳及報名時應充份通知參加者工作

坊和主題演講不同的要求，讓參加者事前有充份心理準備去投入討論和參

與活動，不單是單方向由講者發言。

在 月 日晚上「出行分享 美國的特殊需要人士服務」，時間略為不足，

皆因上半部份聚餐及結誼機構及協作單位互相介紹，為時頗長，亦限於酒

店要求我們在 時交回場地，建議應該分為兩節獨立環節時間較充份。出

行分享方面亦可以濃縮及精簡報告，細節方面可以省略，能加添多些相片

更能吸引聽眾情緒。

在 月 日早上由自閉症兒童家長張立成先生，分享「幸福從心開始 特

殊 需要 人士家長的心態調整」，講題內 需要 兩字是筆者後加上去，說我們

的服務對象是 特殊人士 是不恰當的，筆者愧作為協辦團體和顧問團之一

份子，也看漏了這個用詞，得負上一份責任。十分敬佩張立成先生為自閉

症生物醫學治療翻譯的工作，造福國內眾多家庭。也非常感動張先生把一

家五口都請到台上，是為我們自閉症人士家庭起了一個正面示範，家庭中

每一位成員是同樣重要，不應該把有特殊需要的孩子收藏起來，張先生能

身體力行，是值得我們敬佩。很同意張先生要家長搞好自己心理、身體和

家庭各方面，才可以為自閉症孩子帶來幸福。幸福從心開始並需要有良好

3. 交流會講題安排及個別場次的意見
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的經濟基礎條件去支持，但或可能筆者錯誤接收講者對金錢等如幸福的觀

念，日後希望有機會和講者就家庭幸福的概念相互交流切磋。

在 月 日上午主場講座，來自台灣智障者家長總會秘書長林惠芳女士主

講的，「他是特殊的獨立體 智障人士的自主性」，生動活潑地介紹台灣的

一個由智障人士自行籌備的活動，體現出智障人士自決及自助運動的成

效，如果能有條件請到智障人士代表來廣州，分享個人經歷及心得，就更

加是相得益彰。若能把香港第 屆智障人士會議 的籌委會成員

請來廣州，相信必定能擦出火花，為國內家長及專業人士帶來大的得益。

筆者在 月 日下午的主場講座，主題是「特殊需要人士的社區融入」，

筆者因臨急後補替代原訂一位香港講者，在百忙中發言講稿亦是粗枝大

葉，另外 位講者分別是台灣智障者家長總會秘書長林惠芳女士，和廣東

省殘疾人康復協會副秘書長陳旭紅醫生，大抵社區融入這主題太闊，三位

講者亦是獨立發言，事前溝通也欠缺，缺乏互動和抵勵。如能減少一位講

者，多留一點發問時間予台下聽眾，再加上一個?一點的分場主持來控制

場面，可能會有不同的效果。同一原理，若能把各地的持殊需要人士都請

過來現身說法，或許從不同的角度引發出不同的互動及效果。另外是台上

佈置的考慮，若是多於 位講者在台上發言及回答台下發問，可以考慮放

置一張長?及放上?布，講者們或能較舒適地發言，在?上即時筆錄和整

理台下提問。

在 月 日下午的分場講座，由『香港教育學院特殊學習需要及融合教育

中心』專任導師潘頌兒老師，主講：持殊需要人士的情?管理。潘老師深

入淺出介紹情緒管理技巧外，並歡迎在座家長即席提問，和鼓勵家長互相

分享經驗；此舉除有助家長舒發內心積壓的情緒外， 亦可透過經驗分享協

助家長處理持殊需要人士的情?。

在 月 日晚上的家長絮語談心時間，大約有近六十人出席，先由「廣州

揚愛」家長胡蓮漪女士為大家分享個人心路歷程，情深意切，台上台下各

人均眼泛淚光。隨後大家按孩子不同年齡分組討論，筆者參加大齡組的分

組討論，深切感受到家長的苦況和困境，能在此同路人場合中互吐辛酸，

互相支援，筆者個人認為是這兩天半的環節中，家長受惠最大的場次。由

於分組討論關系，最好是在不同的小組房間內討論，避免聲浪互相影?。

在 月 日下午分場講座中，來自菲律賓的官應廉先生 ，

主講「今日之慈善 從基金會到社會企業」，為聽眾帶來新的慈善事業概

念，和從商業觀點的分析，也對民辦團體帶來不少的挑戰，究竟機構是增

加收費金額而只能夠服務付得起費用的特殊需要人士的家庭，就一定能提

昇服務質素嗎？或是維持低廉收費，而必然會引致服務質素每況愈下的惡
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性循環。講者的概念是挺有意義，但在羅輯推理上，是存在一定的問題；

以筆者對國內民辦團體過往 年多的接觸，及自 年直接參與「廣州市

太陽船康復教育中心」提供直接服務的經驗，民辦機構收費標準和服務質

素的提昇，並不是如官先生所指出的關系；或許找個場合和官先生對一次

話，各舒己見。

在 月 日下午最末的主場論壇中，一共有 位嘉賓發言及回應台下提

問，主題是專業人士如何與家長合作，嘉賓分別是廣州市啟智學校校長陳

凱鳴女士，兒科醫師常燕群博士，新華網廣東頻道總監壯錦，筆者敬陪末

座。對這個結場的論壇效果筆者不大滿意，人多發言主題也寬闊，沒能達

到原定的專業人士如何與家長合作的討論和互動交流的目標。原訂只有

分鐘時間，最後延多 分鐘才能結束。筆者認為主場論壇時間限制，大抵

是 至 人 包括主持人 在臺上，台上不要太長發言時間， 分鐘時間都

留給台下發言或發問 每人發言限時 秒內 ，另外在台前下面預先聯系數

位專家或家長作回應 每人發言也限時 分鐘?，效果可能會有所不同，當

然這個形式對主持人和台上嘉賓也是一項頗大挑戰。如果是作為一個總結

論壇，或許主持人和嘉賓事前有協調，先把主題涉及的不同細項目列出，

例如：互相信任和尊重，分享資訊，知情下作決定，案主自決和專業決定，

殘疾歧視，尊重多元化社會和個體特性。最理想的結場論壇是主持人先綜

合介紹兩天交流會發言的重點，再由這些重點出發，有系統地向台下參加

者拋出或邀請不同範圍的問題，再圍繞這些提問及回答，作一個總結就是

最理想的模式。

首先感謝「廣州揚愛」創辦人，來自英國已身故的布恩 史德福博士，和他

健在的夫人瑪連女士，他們伉儷既是專業人士同是育有唐氏綜合症女兒的

家長身份， 年不遠千里從英國經香港來到廣州，

史德福伉儷 年前如此高瞻遠矚，在中國南大門廣

州市栽種下一顆種子，歷經不少人悉心栽培，終於在 年開花結果；「廣

4. 會後隨想及反思

·

當史德福夫婦在廣東

省婦幼保健院工作的時候，接觸到多位需要接受住院康復治療長達四個月

之久的孩子和他們的家長。由於孩子們也參加瑪蓮女士為他們開設的特殊

教育課程，他們對這兩位老人都很親近。通過這一課程，也使家長們認識

到，在醫療康復的同時，教育同樣重要。而且，家長們之間也成為很密切

的朋友，彼此傾訴心頭的壓力。當時有一個問題困擾著這些家長們 孩子

出院了以後怎麼辦？ 。越是感到醫院的醫療和教育的好處，家長們的擔憂

就越重。當他們向史德福博士表達這一困惑時，史德福博士結合他多年的

工作經驗和世界各地的先例，建議成立家長支持機構。於是，在醫院的大

力支持下，家長俱樂部于 年 月 日誕生了。 上述廣州揚愛成

立歷史摘自揚愛網站
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州揚愛」獲中國紅十字會壹基金頒發 典範工程大獎，及獲壹百萬元人

民幣獎金，資助擴展服務，就是最好的見証。

「廣州揚愛」的眾多兄弟姊妹們，你們創造了中國殘疾人士的家長組不少

傳奇和歷史紀錄。日後錢多了路更不好走，筆者和香港的朋友永遠都在陪

著大家一同上路。

筆者對國內不同省市的家長和工作人員，不論是舊雨或是新知，都對你們

在內地默默無聞地，為照顧殘疾人士和他們的家長，努力不懈地提供服務，

感到十分高興。但對來自不同省市的支援要求，例如：福州、貴州、上海、

湖南、西安等地，抱歉「香港自閉症聯盟」的支援隊伍，暫時不能為廣東

珠三角地區範圍以外的家長組和民辦機構幫忙；因為我們全部都是志願

者，在有限的時間和資源條件下，不能離開我們的根據地 前赴距離香港

太遠的地區，去伸出援手給省外無限大的需求，例如：單是中國自閉症的

人口數字，筆者估計全國有 百至 百萬人之多，人數還在不斷地增加 美

國 年的數字是 比 位兒童，和 比58位男童)，再加上其他有特殊

需要的人群和家庭，需求實在太大，可我們雙手有限，只能從事力所能及

的工作。希望在國內現存「廣州揚愛」和眾多民辦團體、家長組和熱心人

士裏面，大家能互相幫助和支援，一起找到出路。

路也是人走出來，願天助自助者。

祝願大家的路越走越寬闊、平坦及光明在望！

余秀螢 香港自閉症聯盟

年 月 日于香港

本文章只代表筆者個人意見，不代表主辦及其他協辦團體意見。

上文只就筆者曾出席的場次發表意見，部份星期六及日的某些場次講座，因筆者

未能出席就無法作出論述。

「廣州市揚愛特殊孩子家長俱樂部」的網站

「中國紅十字會壹基金」的網站

「香港自閉症聯盟」網站

「美國疾病防控中心」 簡稱 網站

「美國兒科醫生學會」刊物 的網站

「專注力不足 過度活躍症 香港 協會」網站

備註欄：
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