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留給智障孩子的生命紀念冊　沒有爸媽的日子仍能好好活下去
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每人皆有一本屬於自己的生命紀念冊，記錄一生的成長經歷。勵智協進會2012年開始推行全港首創的「智障人士生命之旅記錄簿」計劃（Life Book），由社工為智障人士詳細記錄其日常生活習慣及性格，曾遇上的風波和「威水史」，以便照顧者年紀老邁或離世時，接手照顧者可根據Life book作合適及銜接性照顧。
協進會將15名參與計劃的家屬分享，結集成書，期望各界關注智障人士老齡化問題。
服務約300名智障人士的勵智協進會，由2012年試行，並於2015年獲社署資助，至今已為54位智障會員製作Life book。
計劃要要由社工約見智障人士及家屬，首次家訪平均需2至3小時完成第一次記錄，並且每年至一年半，根據智障人士生活出現的變化作資料補充和更正。
20多歲的趙敏泉患有中度唐氏綜合症﹑耳朵嚴重弱聽，年幼時也曾因先天性心漏病進行手術，至今需要定期覆診。趙太直言，當初獲醫生告知兒子患有唐氏綜合症，是人生最大的打擊，非常擔心其健康，但Life book讓她回憶起兒子活至現時仍活潑快樂，兒子比自己想像中不簡單：
我當初完全失控，只看到醫生在張口說話，但完全聽不到他說什麼，但Life book讓我將他的成長過程重新看一次，原來他經歷很多手術，曾跨過鬼門關，活至現在，其實他已很厲害。
趙太說，Life book也能幫助家屬記錄智障子女的生活習慣和性格，例如面對陌生又多人的環境，兒子會感到驚恐而動手動腳，因此Life book提醒接手的照顧者盡量先讓告訴他要冷靜，讓他對陌生環境有心理準備﹔另外兒子指一指遠處食物，即代表他想吃東西。
趙太也特意在Life book記錄較早年前，兒子曾跨過鬼門關的經歷，好讓接手照顧者作參考：
他平日喜歡吃東西和與人玩樂，但有天突然無故表現疲累﹑也沒有胃口。我擔心，所以帶他到急症室，才發現他血糖升至70度，有機會死亡。這經歷可提醒日後的照顧者如再有類似情況發生，要特別留意和及早診治，別要讓他睡覺就作罷。
【延伸閱讀】家有特殊孩子的爸爸　張超雄跟女兒開不了口說再見
40歲的行之患有中輕度智障，是已年過70歲卓太的獨子。她直言，由社工協助製作行之的Life book，猶如「回帶」一樣，把兒子經過40年的成長片段重播一遍：
當初由醫生告知兒子患有智障，我埋怨上天，擔心他沒有自理能力，但製作Life book讓我回想兒子現時原來懂得自行煲飯和洗菜，也會煮公仔麵，我沒想過原來他能力可以很大，很感觸。
卓太說，Life book也讓她釋懷，舒緩兒子日後生活問題的擔憂：
他有食物敏感，吃髮菜會肚痾，假如我上了天堂，接手的照顧者可根據Life book知道他有什麼食物可吃，什麼不可吃。
近年社會上多則有關智障人士因疏忽照顧導致慘劇的報道，令智障人士老齡化及照顧者老齡化問題備受關注，卓太及趙太同聲指，現時政府沒有設立智障人士個案經理制度，因此只有靠Life book代替作為留給接手照顧者的提醒。
勵智協進會早前邀請城市大學整理全球不同國家應用的長期疾病個案管理模式，顯示「個案管理」可減低發病率﹑住院頻率及住院時間。
勵智協進會副主席楊袁志群指，現時本港沒有針對智障人士的個案管理制度，智障人士自出生到成年後所接受的服務和評估，涉及達6個政府部門，至少20個機構，亦會由不同社工跟進，之間也欠缺溝通：
智障人士可能在小學有一個社工，中學一個，職業訓練又一個，然後醫療需要及家庭支援方面也分別有一個，但之間沒有銜接和分工，嚴重影響他們接受服務流程，家人遇上疑難時也會因社工間的互相推卸感到徬徨無助。
她建議政府要增聘社工人手，盡快落實推行智障人士個案管理制度，由專責社工處理其成長過程所有的服務和遇到的問題，在此之前，也應將「生命之旅紀錄簿」推行至所有智障人士使用。
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