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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

20850

（接上文）
难以打开的心门
要提供服务，了解是第一步。

CAFF（Care for Family，关爱精
神障碍患者家庭）”公益项目启动
之初，尽管有很多国际研究成果可
循，但基于这一群体的本土化研究
还很缺失。

什么是这群孩子最需要的？
周天航的答案是“陪伴”，“在他们
需要的时候，能有一个身心健康的
成年人，提供能用得上的帮助。”

2016年，在哈佛大学读硕士期
间，周天航在于欣和导师的建议
下，将精神病患者子女作为毕业论
文的研究对象。最初，她给自己定
了60个孩子的访谈目标，并找到马
弘医生寻求帮助。马弘满以为能
很顺利地完成，没想到推进远比想
象中艰难。她几乎跟自己熟识的
患者家庭全部沟通了一遍，才“求”
来了两个同意。

马弘提到一个典型的场景。
她在一位患者状态十分稳定的情
况下，谈及这个课题。话还没说
完，对方起身就走。两人原本关系
很好，那件事后，这位患者再也没
有挂过马弘的号。马弘也曾想通
过附近社区寻找愿意参与课题研
究的家庭，同样被回绝。

据周天航回忆，来自患者和家
属的阻力是当时研究面临的最大
挑战，即便同意，家属也会要求访
谈地点远离家庭环境。通常是家
长带着孩子来，尽快谈完尽快回
家。而考虑到许多家长会向孩子
隐瞒自己患病的事实，问卷和访谈

的开展也十分受限。
根据管丽丽这些年的观察，愿

意和她交流孩子情况的患者中，选
择对孩子隐瞒病情的占半数以
上。除了强烈的病耻感，部分家长
也将隐瞒视作对孩子的保护。越
是城区，这种现象越突出。拒绝或
隐瞒不意味着患者家庭真的没有

“干预”的需求。
周天航的访谈结果显示，因为

父母患有精神疾病，许多孩子无法
得到父母的悉心照顾，甚至他们本
身就充当着家庭照顾者的角色，身
心成长需求难以获得及时响应；与
此同时，家庭内部成年人的压力极
易传导到孩子身上，当孩子在家庭
内外都无法找到合适的情绪出口
和情感支持时，便只能独自消化，
这往往导致他们陷入焦虑、自卑和
无助。

对受访的孩子们来说，最大的
忧虑并不在于物质条件的艰苦，而
来自精神层面的不确定性。这不
仅在于他们不知道父母什么时候
会发病，是不是会因此而失去父
母，也在于未来自己是否会被同样
的疾病所困。这种孤单感和对未
知的恐惧可能会轻易抽走他们对
未来的希望。

建立信任的连接
对于这个复杂的群体而言，想

要打开心门、寻求帮助，并非常人
想象的那般自然。

参照国外经验，“组织孩子们
一起玩”的营会成为CAFF团队敲
开服务大门的尝试。从一开始动
员不来孩子，到后来逐渐通过试点

铺开，马弘将这形容为一个“滚雪
球”的过程。

首批试点的挑选标准参考了
“686”项目的执行情况，会优先选
择网络搭建比较完善，基层防治人
员有热心、有爱心、工作能力强的
城市。2019到 2020年间，CAFF公
益项目在北京、厦门、长春、绵阳等
地陆续举办了十余场面向精神疾
病患者未成年子女的心理成长营
会。

在周天航看来，相比以医生的
身份去做孩子的访谈，营会上大家
都是志愿者，朝夕相处，关系亲近
了，心才会敞开，服务才有落地的
土壤。

管丽丽印象最深刻的是在四
川绵阳举办的一次营会。团队打
了200个电话，最终动员来了20个
孩子。这些孩子的家庭经济条件
都比较差，许多孩子都是第一次出
远门。那次营会，团队专门设置了
一个“寻宝”的游戏环节。游戏结
束时，管丽丽会和孩子们聊聊他们
的生活。

一个 16岁男孩主动提起了自
己患病的母亲，“我妈妈从没跟我
说过话，哪怕我叫她妈，她也从没
理过我。”孩子边说边掉下了眼
泪。管丽丽珍惜这种表达，因为这
代表着信任。

那场营会的末尾，看到孩子和
志愿者一起在舞台上表演节目，管
丽丽哭了。触动她的并不是在营
会上看到了这个群体的苦难，而是
因为孩子们在短短六天里的改变，

“我们希望营会能为孩子们提供一

块安全的、包容的土壤。信任的建
立需要时间，但一旦孩子们觉得舒
心、放心，他们会愿意打开，愿意积
极地展现自己，和更多的人建立起
新的连接。”

十余场营会办下来，也让周天
航对CAFF公益项目有了更深刻的
理解，她很认同于欣对CAFF项目
的定位——“我们更多的是为孩子
们提供一个花园，让这些花儿茁壮
成长……给孩子们提供一个可以
互相连接的环境，可以彼此支持，
陪伴他们成长。”

随着 CAFF工作的推进，也有
越来越多的政策将目光投向了这
个长期被忽视的群体，将其纳入行
政部门的职责范围内。2019年 12

月 26日，卫健委等中央 12部门联
合印发了《健康中国行动—儿童青
少年心理健康行动方案（2019-
2022年）》，2020年 1月起，民政部
等中央12部门联合印发的《关于进
一步加强事实无人抚养儿童保障
工作的意见》开始实施。

“这个群体最需要的是什么？”
这个问题被问了十几年，也将被一
直问下去。理想的情况下，医疗、
心理和社会的支持缺一不可。任
何一角的坍塌，都可能让努力变成

“空中楼阁”。
对更多的孩子来说，这场人生

的残酷漂流仍在继续。而这，不应
该是一个人、一个群体或者组织的
孤单跋涉。（全文完）
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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，政府补助地方“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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