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爱心基金会衷心感谢来自美中两国爱心人士与志愿者的无私
捐助和奉献支持。

爱心基金会享有美国联邦政府501(c)(3)免税待遇和美国联邦政
府联合捐款（CFC # 10769），如您有意支持中国农村的爱心助学和
健康教育，中美文化交流及生态环保、可持续发展项目等，爱心基金
会将全力助您达成心愿。

如欲了解爱心基金会，请浏览爱心网页:
www.aixinfund.org
如欲联系爱心基金会，可Email: aixinfund@gmail.com
或致电Tel:
(202)-321-8558 张伊立博士 / (301)-529-9419 高放先生
您的善款支票可寄往：
AiXin Foundation, Inc., 13621 Valley Oak Circle, Rockville, MD
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不能忘却的眼神
云南中西部的一个偏远村庄，

一群人的到访打破了往日的平
静。他们是来看望村里的一位精
神障碍患者。

那是 2007年，“686”项目（“中
央补助地方严重精神障碍管理治
疗项目”的简称）启动的第三年。

村庄里的这位患者就曾被锁
在院外的一间土坯屋里。完成阶
段性治疗后，她不再被关锁，但那
里仍是她的住处。众人到访时，她
正在院内扫地。

那些年，国内一直在推进解锁
救助。北京大学第六医院主任医
师马弘是那次随访的精神科专家
之一，她也是国家精神卫生项目办
公室副主任。相比院子里被众人
关注的患者，马弘的目光反而被里
屋的一个女孩吸引。女孩右手攥
拳，撑着下巴，两眼呆滞，一身黑衣
隐在阴暗处。女孩15岁，刚初中毕
业，对未来有些迷茫。村里的同龄
人大多外出打工。考虑到家里的
特殊情况，她不知道自己能不能出
去，可留下也是无事可做。说这话
时，女孩眼里没有一丝光亮，马弘
脑海里突然浮现出那张“希望工
程”的标志照片《大眼睛》。照片中
那个女孩双眼闪烁着渴望，眼前的
女孩眼中则填满了无望。

回京后，马弘一直都忘不了女
孩的眼神。她知道那种无望并非
个例，女孩背后是一个庞大但长期
被遗忘的群体——精神障碍患者
的孩子。

截至2020年底，中国登记在册

的严重精神障碍患者达 643万人，
其中 62.1%的患者报告有婚姻史，
约1/3的患者有生育史。受遗传因
素、教养方式和家庭环境等影响，
患者子女罹患精神疾病的风险是
同龄人的两到三倍。同时，因为常
年处于情感忽视、言语肢体暴力、
经济水平低、社会支持差的环境
下，他们更容易出现自我效能感
低，产生焦虑抑郁情绪，进而陷入
学业发展差、就业率低的恶性循
环。

那是马弘第一次关注到这群
困境中的孩子。彼时，“686”项目
虽然提及了“为家属提供心理支持
和护理指导”，但服务仍以患者为
中心。另一个现状是，精神卫生工
作者对精神障碍患者家庭（尤其是
未成年子女）的需求及面临的问题
既缺乏重视，也缺乏干预服务的知
识与技能。

马弘找到自己的同事、时任北
京大学精神卫生研究所所长于欣，
探讨如何能够促进这些孩子的精
神健康，让他们眼里有光。他们写
写画画，不一会儿就写满了一面大
白板。太多事情要做的同时，又觉
得无从下手，于是他们决定与国际
同道交流取经。

艰难困苦的十年
最初的几年里，先后有三四位

医生赴澳访问学习。“没看懂”、“太
复杂”是他们的共同感受。

这种感受对他们来说并不陌
生。“686”项目就是我国在澳大利
亚经验启发下所做的本土化探索，
旨在打破医院孤岛式的服务模式，

实行医院和社区服务一体化。“看
不明白”的关键原因在于，两国在
卫生服务体制、精神卫生体系上的
差别，以及资源现状的悬殊。而据
马弘形容，当时中国精神卫生服务
的情况是“医院之外，全是荒漠”。
社区几乎是不毛之地，医院往外输
点水，就能发些苗，但医院本身也
存在资源不足、分布不均和人才短
缺的问题。

破题思路是先做试点，把“医
院社区服务一体化”的基本框架搭
起来，再逐渐补齐资源，把网织
密。2004年底，“686”项目在全国
建立了 60个示范区。“虽然框架搭
得差不多，但也只是完成了医院和
社区在服务形式上的连接，内容上
并没有打通。特别是欠发达地区，
空有个架子，网眼太大，好多事兜
不住就落下去了。”马弘介绍道。
关注精神病人的孩子，意味着要把
服务范围从患者进一步扩展到患
者家庭。在当时的背景下，马弘的
关注很难落到实处。

“你心里有他们，除此之外，你
什么都不掌握。”管丽丽回忆道。
管丽丽是研究儿童青少年精神障
碍出身，于2008年加入马弘所在的
北大六院公事部，次年她被派往澳
大利亚学习儿童精神卫生服务，特
别是面向精神疾病患者子女的心
理干预服务。

管丽丽把那段时间比作“潜伏
期”。直到 2016年，一个重要的外
部推力出现了。在世界卫生组织
精 神 卫 生 司 前 司 长 Norman
Sartorius的推荐下，于欣和马弘带

领的团队代表中国参与了由欧盟
发起的有关 COPMI（Children of
Parents with mental illness，直
译为“患有精神疾病的父母的子
女”）家庭干预的合作项目。

当时，大力推进预防类项目成
为全球精神卫生服务领域发展的
重要趋势之一。“你们不要老盯着
已经诊断的病人，要往前预防，不
要有更多的新病患进来。”Sartorius
的告诫令马弘印象深刻。

2016年，马弘和管丽丽赴瑞士
巴塞尔第一次参加全球COPMI年
会，并被邀请加入了学术委员会。
此后，马弘团队又数次前往欧美实
地学习。

“如何为这群孩子带来些光

亮？”这个问题在马弘的脑海里被
反复问了十年，才逐渐云开雾散。
相比申请项目基金、做研究课题等
传统路径，这次团队希望向前多走
一步，从服务做起。

2018年 4月 14日，春城昆明，
马 弘 、管 丽 丽 等 发 起 的“CAFF
（Care for Family，关爱精神障碍
患者家庭）”公益项目正式启动，并
发布了项目标志图。各式各样的
花草相互环绕，组成了亲子形象，
枝蔓多姿却不失坚韧。设计传达
出团队的理念和期待——花园是
包容的、丰富多样的，每一个孩子
都可以得到滋养，健康成长。

（未完待续）

后记：

精神病患者的子女：被“看见”的十年
作者：陈洋 转载自：南方周末 编辑：爱心志愿者

编者按：2003年，国家补助地方严重精神障碍管理治疗项目获中央财政专拨款686万元，主要对患者
进行登记、评估和定期随访，为贫困患者提供免费药物治疗、应急处置，以及解救被关锁病人等。同时，对精
神障碍患者子女的关怀也开始受到关注。如果能为这些孩子提供认知、行为或心理教育等方面的预防性干
预，他们发展出心理问题的风险就会显著降低。庆幸的是，政府在行动，社会也在行动，下文让我们了解一
下这些患者子女的现状，以及国内近年来在这方面的推动和进展。
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20182018年年44月月1414日日，，CAFFCAFF花园项目在昆明正式启动花园项目在昆明正式启动，，马弘教马弘教
授授（（左一左一），），Norman SartoriusNorman Sartorius教授教授（（中中））出席活动出席活动。。


