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Abstract: Family participation and family-school cooperation are the core principles of special education. Due to
the increasing of exceptional children both in number and in category， the core function of family in the
growth of exceptional children and the issue of related laws and policies， family empowerment gradually be⁃
comes an effective way for families to participate in exceptional children's education and thus becomes a solid
foundation for family-school cooperation. Family's participation is a state and also a process. By family empow⁃
erment，rights， integration，growth，professional partnership，participation and supportcompose the basic value
orientation.
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摘 要：家庭参与和家校协作是特殊教育的核心原则。在特殊教育的发展历程中，由于特殊儿童数量和类别的持续增长、家庭在

特殊儿童发展中的核心作用以及法律政策的强制推动，特殊儿童家庭赋权增能逐渐成为特殊儿童家庭参与的有效路径和家校协

作的坚实基础。特殊儿童家庭参与既是一种状态，又是一个过程。在特殊儿童家庭赋权增能之中，权利、融合、成长、专业伙伴、

参与、支持构成了基本价值取向。
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家庭参与和家校协作是特殊教育的核心原则。

特殊儿童家庭作为一支重要的核心力量、以特殊教育

跨学科团队的天然成员和最直接利益相关者的身份，

在世界特殊教育发展演进中扮演着独特而不可替代的

角色。特殊儿童家庭赋权增能超越了传统家庭参与和

家校协作基于外部资源的家庭支持，转而聚焦家庭内

生能力的发展，并因此成为特殊教育家庭参与和家校

协作有效路径。

一、特殊儿童家庭赋权增能的缘起

特殊儿童家庭赋权增能的兴起，有着深刻的社会

背景和内在动因。

（一）特殊需要儿童的持续增长

到2015年1月1日，我国登记持有残疾人证人员和
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尚未领证的0-15周岁残疾儿童少年共29494428人［1］。

2013—2015年我国年度新诊断0—6岁残疾儿童分别

为5.0万、4.8万、4.8万人［2］。以此推算，我国共有需要

接受早期干预和基本教育服务的0-18岁残疾儿童有

120万人左右，这还不涵盖当今特殊教育领域占比最

大的学习障碍、情绪与行为障碍、自闭症等发展性障碍

儿童。在保证每个儿童的潜能都得到最大程度的开发

的教育均衡和融合教育理念的引导下，整个教育体系

势必为这些儿童提供合适教育与服务。

美国从2005年到2014年，从出生到2岁的接受

IDEA法案C部分服务的婴幼儿比率从2.5%增长到

2.9%，达到350581人；3-5岁接受IDEA法案B部分早

期干预服务的儿童比率从5.9%增长到6.1%，达到绝对

人数从704087人增长到753697人；6-21岁接受IDEA

法案B部分特殊教育及相关服务的比率从9.0%降到

8.7%，绝对人数从6109569人降到5944241人［3］。出

生和接受早期干预人数的增加与接受IEP人数的减少

源于早期干预的成功。融合教育使得欧洲若干国家在

法律上确认诊断标准化［4］，需要接受特殊教育的儿童

比率大大增长，芬兰达到18%，而比利时为5%，瑞典仅

为2%［5］。2009年，爱尔兰有1100个儿童参加早期干

预服务，到2013年接近6400人［6］。日本有6.3%的孩

子有非智力障碍的发展性障碍引起的明显学习与行为

困难［7］，单东京都市区，自闭症的流行率就达到每

10000人中有27.2人［8］，而非智力障碍的发展性障碍

发生率是自闭症的三倍［9］。

特殊儿童数量的增长意味着需求多元化的增加，

在特殊儿童接受评估诊断与需求鉴定、康复治疗、早期

干预、教育和相关服务的过程中，对于跨学科、跨领域、

跨利益的协作团队的依赖比过去更加强烈。家庭作为

最直接的利益相关者，无论是从儿童的自然发展结果、

伦理道德要求还是法律政策的运作都需要深度参与整

个过程，而家长的参与必须依赖三个前提条件：参与的

意愿、参与的资源和参与的能力。参与资源可以通过

政府和社区的支持解决，而参与意愿和参与能力则属

于赋权增能的部分。

（二）特殊儿童家庭的核心作用

自从近代特殊教育产生以来，所有的干预和教育

都聚焦儿童生理和心理机能的改进。鉴别与诊断、分

类与标签、特殊学校和机构的安置方式、补偿性课程设

置、特有的交流与沟通手段，无一不是指向特殊儿童个

体，提供的是儿童中心服务。以隔离的特殊教育学校

和康复机构为载体的儿童中心服务模式保证了特殊儿

童接受教育的机会和就学的权利，极大地推动了特殊

教育的发展。但二战以后，尤其是1970年以来，在融

合的时代精神引导下，随着人们对特殊教育学校和机

构的效能反思［10］，生态和自然支持的理念逐渐得到共

鸣，儿童的发展并不完全甚至也不重要是儿童自身特

征的结果，而是社会主流价值观、国家法律和政府政

策、社区、学校、家庭和儿童交互作用的结果。家庭作

为儿童生活和发展的主要和最自然的场所，为其提供

了满足资源、金钱、情感、认知等全方位的支持。此外，

对未成年的特殊儿童而言，家庭承担了沟通和整合儿

童及其家庭的需求和社区、政策、社会价值观的角色。

因此，家庭作为“解决方案的一部分”逐渐超越了

作为“问题的一部分”。传统上，由于特殊儿童的出现

会在身体、财政、家庭和社会等不同层面给家庭带来持

续的压力和挑战，家长往往是作为“问题的一部分”而

存在［11］。为此，人们在对特殊儿童直接提供干预和教

育服务的同时，也将他们的家庭作为干预的对象。随

着研究和实践的深入，人们发现，尽管残障儿童的出现

会（甚至总是）给家长和其它家庭成员带来压力，但是，

家庭对于残障儿童的照顾和对其教育和服务的卷入并

不总是负面的经验。“持续增长的压力并不必然导致家

庭负面经验增加和家庭功能失调。”［12］家庭对于压力

的有效适应与家庭如何定义压力事件、可以获得什么

资源以及这些因素的相互之间的交互作用模式密切关

联。同时，文化差异在家庭对于压力的定义和寻求资

源帮助的舒适自在性方面扮演着关键的角色。如此，

家庭作为问题解决方案的一部分被凸显出来，家长获

得了参与私人和公共事务的权利，如在诊断、评估、鉴

定、早期干预服务、特殊教育方案、转衔服务、相关服

务、支持性就业等相关领域中，获取信息、参与决策、参

加活动。传统的家庭早期干预、特殊教育和相关服务的

被动卷入局限逐渐让位于家长参与能力和力量的提升；

早期干预者、特殊教育者和相关服务提供者的绝对主导

让位于他们与家庭和家长的伙伴协作；家长参与从强调

家庭缺陷逐渐转向强调家庭的赋权增能和力量［13］。越

来越多的服务残障儿童的专家和服务提供者将家庭赋

权增能看作是社会福利政策主要目标，看成是改变那

申仁洪：特殊儿童家庭赋权增能：缘起、内涵与理念 59



陕西学前师范学院学报 2020年第1期

些处于高危状态中的个体和家庭的关键性因素。早期

干预、特殊教育服务和康复领域的专业人士和研究者

寻找包括残障人士家长赋权增能和赋予他们责任在内

的干预方法［14］。家庭的赋权增能作为一个系统已经

成为一个全球早期干预和特殊教育的关注焦点和发展

趋势。

（三）法律政策的普适性要求

联合国《儿童权利公约 (Convention on the

Rights of the Child)》深信“家庭作为社会的基本单

元，作为家庭所有成员，特别是儿童成长和幸福之然环

境应得到必要的保护和协助，以充分负起它在社会上

的责任。”对残疾儿童，缔约国对残疾儿童“应鼓励并确

保在现有资源范围内，依据申请斟酌儿童的情况和儿

童的父母或其他照料人的情况，对合格儿童及负责照

料该儿童的人提供援助。”这些援助应“鉴于残疾儿童

的特殊需要，考虑到儿童的父母或其他照料人的经济

情况，在可能时应免费提供……这些援助的目的应是

确保残疾儿童能有效地获得和接受教育、培训、保健服

务、康复服务，就业准备和娱乐机会，其方式应有助于

该儿童尽可能充分地参与社会，实现个人发展，包括其

文化和精神方面的发展。”［15］联合国《残疾人权利公约

(Convention of the Rights of Persons with Disabili-

ties)》深信“家庭是自然和基本的社会组合单元，有权

获得社会和国家的保护，残疾人及其家庭成员应获得

必要的保护和援助，使家庭能够为残疾人充分和平等

地享有其权利作出贡献。”为此，“缔约国应当确保残疾

儿童在家庭生活方面享有平等权利。为了实现这些权

利，并为了防止隐藏、遗弃、忽视和隔离残疾儿童，缔约

国应当承诺及早向残疾儿童及其家属提供全面的信

息、服务和支助。”［16］

美国1975颁布的PL94-142法案(the Education

for All Handicapped Children Act of 1975 )和2004

年颁布的 PL108-779(Individuals with Disabilities

Education Improvement Act of 2004，IDEA )将家

长参与与程序性保护一起构筑起了零拒绝、最少受限

制环境、免费的恰当教育（通过个别化教育方案加以体

现）、非歧视性评估等现代特殊教育原则得以有效贯彻

的两大基石［17］。在特殊儿童个别化家庭服务计划

（Individual Family Service Plan，IFSP）和个别化教育

计划（Individual Education Plan，IEP）中，家长取得了

一系列的权利：作为计划团队必然成员，参与教育（干

预）服务方案的制订、实施与效果评估，获知有关孩子

获得免费恰当教育的学校教育事务，通过面谈、寻求调

解和听证乃至诉讼等程序解决与教育当局的相关争

议。为此，IDEA法案要求各州建立一个遍及全州的、

广泛的、协调的、跨学科的、跨部门的系统，为残障婴幼

儿及其家庭提供早期干预服务，并由联邦教育部提供

经费资助各州对这一系统的效能进行评估。同时，联

邦教育部还需为非赢利的家长组织提供资助，在各州

建立家长训练与信息中心（Parent Training and In-

formation Centers）和社区家长资源中心（Community

Parent Resource Centers）［18］，为残障儿童家长和家

庭，特别是那些因较少接受资源、信息和其它相关服务

而处于危险境地的家长和家庭提供支持与服务，达成

残障儿童和家长发展目标。

我国的相关法律也对家长和家庭的相关权利以

及对家长和家庭的支持做出了相应的规定。《中华人民

共和国残疾人保障法》（第9条）和（第48条）［19］、《中华

人民共和国义务教育法》（第5条）［20］规定在总体上对家

长和监护人参与残疾儿童少年的教育和康复提出了要

求。《残疾人教育条例》要求：“残疾儿童的父母或者其

他监护人应当尊重和保障残疾儿童受教育的权利，根

据残疾儿童的特点和意愿，采取适当的教育方式，积极

开展家庭教育，及时使残疾儿童接受康复训练和教育，

协助学校实施教育，根据条件参与学校的教育教学活

动，为残疾儿童接受教育提供支持。”政策层面，《国务院

关于加快推进残疾人小康进程的意见》要求：“依托专业

康复机构指导社区和家庭为残疾人实施康复训练。”“有

条件的地方要对贫困残疾人家庭无障碍改造给予补

贴。”［21］《“十三五”加快残疾人小康进程规划纲要》进一

步具体化为：“对收养残疾儿童的家庭给予更多政策优

惠支持，使更多的残疾儿童回归家庭生活”；无障碍建设

方面，“加大贫困重度残疾人家庭无障碍改造工作力

度”；残疾预防方面，“广泛开展以社区和家庭为基础、以

一级预防为重点的三级预防工作”；残疾康复方面，“依

托专业康复机构指导社区和家庭为残疾人实施康复训

练”；残疾儿童教育方面，“对符合资助政策的残疾学生

和残疾人子女优先予以资助，建立完善残疾学生特殊学

习用品、教育训练、交通费等补助政策”；家庭文化建设

方面，实施文化进家庭“五个一”项目，帮助中西部和农
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村地区10万户贫困、重度残疾人家庭每年读一本书、看

一次电影、游一次园、参观一次展览、参加一次文化活

动；家长支持方面，“加强对残疾儿童家长的指导支持，

为残疾儿童成长提供良好的家庭环境。”［22］由中残联等

五部委颁布的《残疾人康复服务“十三五”实施方案》规

定：“发挥社会服务组织、残疾人协会、残疾人亲友等作

用，利用社区服务设施，就近就便为精神、智力、肢体等

残疾人提供日间照料、生活自理能力训练等服务。广

泛开展残疾儿童家长、残疾人及亲友培训、心理疏导，

对家庭康复和残疾人互助康复给予支持。”［23］所有这

些法律和政策的相关规定与工作推进表明，对于特殊

儿童家庭的整体干预，家长和家庭参与、家长的能力提

升和家庭赋权增能越来越与世界特殊教育发展趋势一

致，并通过具体的政策实施提上议事日程。

二、特殊儿童家庭赋权增能所指

赋权增能是一个外来词语，对应于英文“empow-

er ment”或“empowering”，就是使变得有力量、有能

力，可以用赋权增能来表达。

（一）赋权增能的前提

赋权增能得以实现有三个前提：权能可以变化、

权能可以扩展、有需要。

一是权能可以改变在传统的社会科学领域，权能

通常与我们让他人做我们所希望的事情，而与他们自

身意愿和兴趣无关。人们用影响和控制来定义权能，

将之看成是一个与人类行为剥离的实体或结构。于是

权能是通过遗传获得的，无法或不可能改变。赋权增

能也就不可能。然而聚焦于权能的控制与支配侧面在

很大程度上会限制人们对赋权增能的理解。社会学家

韦伯超越了对权能理解的局限，认识到权能存在于人

或事的关系背景之中，而不是孤立地存在或者通过个

体遗传得来［24］。这样，权能就是可以改变的，于是赋

权增能就被作为一个改变的过程。

二是权能是可以扩展的。传统上，人们更多的时

候将权能看成是一个零和概念，一个的权能获得任何

扩展，则他人的权能就会得到相应的减少。尽管这在

某种程度上是反映了人们的实践和经验状况，但是，却

忽略了权能在大多数时候是关系与互动的产物。现代

关于权能的研究为人们打开一个新的视野：权能不是

一个零和的概念，而是一个共享的概念。女权主义、草

根组织成员、种族和宗教团队、家庭中的个体纷纷进入

到权能的研究领域，并且这些领域的权能都以合作、分

享和相互作用为特征。这意味着权能具有相对性、生

成性、整合性。因此，获得权能实际上就是强化他人的

力量，使之获得支配力、影响力、统帅力，而非消灭他人

的力量。也正因为如此，对于缺乏某种权能的个体或

家庭赋权增能才成为可能。

三是赋权增能针对权能不足的对象。只有当权

能缺乏或不足时，赋权增能才可以成立。社会学中的

赋权增能通常针对的是那些由于残障、种族、伦理、宗

教或性别等方面的歧视，而被排斥在决策过程之外的

社会团体成员。所以赋权增能的对象肯定是在社会

或组织中处于弱势地位的个体、家庭或团体，妇女、儿

童、少数族裔、残疾人、移民、草根组织等等通常需要

赋权增能。

（二）赋权增能的含义

赋权增能既是一种客观能力，是一种主观体验，

更是一个过程。客观能力和主观体验作为过程的结果

而存在，过程作为客观能力和主观体验的前提条件、养

成路径和机制而存在。作为一种客观能力，赋权增能

是个体、团体、社区控制环境、锻炼权能、实现目标，控

制自己生活的能力［25］；作为一种主观体验，当赋权增

能作为一个结果的时候，更多地表现为一种主观体验，

与被赋权增能者赋对自身力量的内在感觉联系在一

起，是人们在个体、背景和业务层次上对赋权增能的主

观表达［26］，这种力量感通常起源于态度、知识和行为；

作为一个过程，它是个人和集体他们自己和他人获得

最佳生活质量的过程［27］，是以当地社区为中心，主动

而持续卷入相互尊重、关键性反思、照护、团体参与的

过程，通过这个过程，那些无法分享资源或分享资源不

足的人可以获得克服资源获取的障碍，增强对这些资

源的控制能力［28］。

赋权增能是一个复杂的概念，可以从多种角度加

以理解。同时，它又是一个具体的概念，总是与特定的

个体或家庭、组织联系在一起［29］。赋权增能的变化涉

及个体、背景和时间［30］。对于不同的人和不同的背

景，赋权增能的形式呈现出多样性。赋权增能是一个

很多学科和场域分享的领域：社区发展、心理学、教育

学、经济学、社会运动和组织研究等；赋权增能发生在

不同水平和层次中：个体、家庭、团体、社区；赋权增能
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发生在与他人的关系中的能力养成，尤其是通过个体

与社区的基础性联结、一系列的通道和旅途，搭建起沟

通个体、社会联系和社会变革的桥梁，促进能力形成，

从而对决策、个体家庭、他人、组织和环境产生影响。

如此，基于相互尊重、多元观点、发展视角、创造性工

作、可行的解决方案的合作就显得非常重要。

（三）特殊儿童家庭赋权增能

特殊儿童家庭功能的充分实现、特殊儿童家庭生

活质量的提升与特殊儿童家庭对早期干预、特殊教育

和相关服务的有效参与依赖于特殊儿童家庭权利的充

分实现和能力的表达，即特殊儿童家庭的赋权增能。

作为一种状态，特殊儿童家庭赋权增能更多的表

现为特殊儿童家庭成员对自身处理特殊儿童发展相关

事务能力的内在主观感觉和外在能力体现，是“家庭成

员在通过自身努力满足特殊需求的过程中最终获得对

其发展过程的控制感”，以及“创造机会，使家庭成员变

得更有能力，自我维持对自己调集社会网络能力的尊

重”以便获得需要的满足和实现预期的目标［30］。由于

特殊儿童发展涉及到跨学科团队的伙伴协作与相关服

务和资源支持，因此，在内容侧面，特殊儿童家庭赋权

增能可以通过态度、知识和行为来表达：态度关涉照家

长/家庭成员/照顾者对孩子及其发展、家庭功能实现、

自身权利以及服务支持和资源获取的感受和信念；知

识关涉家长/家庭成员/照顾者关于孩子及其发展、

家庭功能实现、自身权利以及服务支持和资源获取方

面的认知和所知道的信息、对潜在行动与家庭优先事

务的把握；行为是在态度和知识基础上，家长/家庭成

员/照顾者综合各种因素而实际采取的行动。在力量

源侧面，特殊儿童家庭赋权增能可以通过三个内部和外

部因素来进行操作性定义：家庭、服务系统和社区［32］。其中

家庭因素指家长在家庭架构之中对日常情景的管理能

力；服务系统因素指家长意识到自己、家庭和孩子所拥

有的权利；采取行动从服务系统中获得孩子所需要的

服务和资源，满足家庭需要的能力；社区因素指家长在

一般情况下为提升孩子服务所进行的倡导，表现为家

长所具有的发展本地、都市和政府层面提供的可行的

服务结构的广泛的洞察能力。

作为一个过程，特殊儿童家庭赋权增能是在自身

生活的典型环境中，主动或在适当协助下持续卷入促

进特殊儿童发展的早期干预、特殊教育及相关服务过

程，通过这个过程，那些无法分享资源或分享资源不足

的家庭及其成员能够克服资源获取的障碍，增强对这

些资源的控制能力，赢得对自己生活的掌控，并能很好

地理解自己的环境，从而充分实现家庭功能，最大程度

提升帮助孩子发展的能力，最终提升家庭生活质量。

有研究发现，自闭症孩子母亲的心路历程通常会经历

接受期-积极应对期-经验分享期，在这个心路的变化

过程中，存在各种阻力，但是，也有很多助力：专业人员

的资源和帮助，学校、老师和同学对孩子的接纳，母亲

们学习专业知识和获取资源的主动性和积极性，来自

其他自闭症家长经验的分享等［33］。当家长愿意积极应

对，最终能够与他人分享应对经验的时候，其赋权增能

感就形成了。日本学者运用扎根理论，研究了生活在

东京地区的20位发展性障碍者母亲，发现残障儿童家

庭赋权增能过程经历了三个阶段：1）对孩子照护的迷

茫，如，对孩子感到不舒服、由孩子问题行为导致的自

卑感、残障孩子的出现引起家庭冲突、缺乏养育孩子的

信息；2）正视残障孩子；如，家庭作为一个整体单位、与

当地服务员工合作、接触本地行政管理；3）对孩子生命

价值充满希望［34］。

三、特殊儿童家庭赋权增能的基本理念

在特殊儿童家庭赋权增能的发展过程中，家庭角

色的转变蕴藏着深刻的理念变化。

（一）权利：特殊儿童家庭赋权增能的基础

传统上，家庭参与特殊教育及其相关服务通常是

作为责任而存在的。因此，家庭对特殊儿童的照护能

力、对资源的获取能力、对孩子康复及教育的参与能

力、对自己以及孩子生活的控制能力均依赖于家庭的

自发努力。如此带来的强大压力，家庭及家长常常处

于无能与无助状态之中。多数家庭很难从无能无助状

态中衍生出强自我效能感。即便有少数的家庭及家长

能够最终发展出强自我效能感，能够最终有效高效地参

与处理涉及自身及孩子教育、康复的相关事务，并发展

出乐观且共享的态度与行为模式，也是一个非常漫长而

艰辛的过程。1970年代以来，随着人们对于特殊人群

认识的深化，特殊教育（尤其是早期干预）正向经验的积

累，特别是对于平等和公正内涵的重构的时代精神的指

引下，人们意识到家庭为儿童的发展、生活、学习、就业

和休闲娱乐提供了从物质基础、生活空间、情感皈依、价
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值构建、独立性发展的全面支持。如果家长具备积极的

态度、富有预见的思想、具有相关的知识，能够与教师、

康复专家、相关服务提供者和管理人员进行舒服的沟

通，就可以称为一个充满力量的倡导者，使自己孩子的

特殊教育变得不同。反之，当家庭因贫困、孤独、隔离、

剥夺状态而处于震惊、愤怒、绝望、自责（相互责备）、失

落、沮丧、挫折、无助等危险情感之中，则不仅对自身和

孩子发展带来严重的负面影响，而且对整个社会融合

性文化和价值体系都会带来严重的冲击。

因此，在世界范围内，赋权增能就逐渐成为特殊

儿童家庭的权利。为特殊儿童家庭提供强力支持，帮

助家长消除增进其预见性、积极性，提升其相关知识和

能力成为全球共识。联合国《儿童权利公约》和《残疾

人权利公约》深信特殊儿童家庭是自然和基本的社会

组合单元，有权获得社会和国家的保护，残疾人及其家

庭成员应获得必要的保护和援助，使家庭能够为残疾

人充分和平等地享有其权利作出贡献。我国作为联合

国《儿童权利公约》和《残疾人权利公约》的签署国，自

然遵守这两个公约的相关要求。同时，《残疾人保障

法》、《义务教育法》、《残疾人教育条例》都作对特殊儿

童家庭了相应规定。在最新的政策推进层面，《国务院

关于加快推进残疾人小康进程的意见》、《“十三五”加

快残疾人小康进程规划纲要》、《残疾人康复服务“十三

五”实施方案》等文件的规定逐渐将对特殊儿童家庭的

支持和能力提升作为基本规范，而与儿童权利公约和

残疾人权利公约对接。

（二）融合：特殊儿童家庭赋权增能的场域

在1970年代以前，秉持“隔离且平等”的观念，世

界各国在对特殊儿童提供早期干预、特殊教育和相关

服务的时候，更多的是隔离式的机构、学校或家庭，而

将早期干预、特殊教育和相关服务与真实情景、典型社

区生活、通用学习场所分割开来。在1970年及其以

后，人们持续追问隔离机构和家庭对特殊儿童发展是

最有效的吗?并为此进行了大量的卓有成效的探索。

美国的回归主流和去机构化运动、欧洲的一体化和正

常化运动、中国的随班就读政策都在各自的文化背景

和现实教育土壤中对这一问题进行了回答，并最终汇

聚成为融合教育的巨大潮流。

融合的潮流最终指向一种全新的观念和融合性

文化：承认差异、尊重价值、拒绝歧视、消解排斥、共生共

享、和谐发展等等，并在此基础上构建我们的社会制度

与法律体系。融合性文化从其本质上来讲是一种对多

样性的异质文化的包容与接纳，它表现为在承认公民个

人权利以及平等地位的基础上，持续关注处于弱势地位

的亚文化群体中个体的生存质量以及生存状态；同时，

它也在欣赏个体之间存在的差异性的基础上，不断的揭

示与消解藏匿于人类文化深处的排斥与歧视现象，以促

成人与人之间和谐共生的关系以及一个具有包容性社

会的生成。学校稳定、领导民主、全员参与、成员发展、

弹性课程、重视成功、家长参与、社会责任成为融合性文

化的显著性标志［35］。在这一潮流之中，社会融合保证

所有公民有平等权利充分参与社会生活的每一个方面，

这是世界各国社会政策的一个关键性标志。

融合理念的发展和融合教育的推进为特殊儿童

的家庭支持和家庭参与提供了新的场域和土壤。首

先，孩子独立性的发展、对正常社区的无障碍融入、对

普通学校的学习无障碍的参与并取得成功成为早期干

预、特殊教育、康复和相关服务的基本目标和孩子公平

发展权利的衡量指标；其次，特殊儿童家庭及家长本身

对于社区及孩子相关事务的融入也成为特殊儿童及其

家庭权利公平发展权利的基本保障和特殊儿童家庭支

持的重要目标；第三，孩子对自然社区和普通学校与普

通班级的回归为家长的参与提供了新的机遇，他们可

以成为社会融合理念和融合教育发展的高度的利益相

关者、强力推动者和有益的伙伴，从而为之提供全面的

支持［36］；最后，家庭和家长取得参与权利的同时，也面

临全新的挑战。从儿童特殊需求的初始评估、诊断、鉴

定、安置方式的确定、IFSP和IEP的制订与实施、干预

和教育成效的评估、转衔服务的提供、政府和社区资源

的获取、相关服务的跟进、自我权利的倡导与维护等

等，家庭和家长既要有参与决策的意愿，同时，也要有

参与决策的能力和资源。在这个过程中如何克服门外

汉的局限、茫然不知和无助感的滋生、负面情绪的干扰

等等都是必须解决的问题。也就是说，特殊儿童家庭

和家长相关知识扩展、能力的提升、对自己生活与资源

获取能力的控制感日益提上了议事日程。即特殊儿童

家庭的赋权增能既是融合的目标又是融合的要求。

（三）成长：特殊儿童家庭赋权增能的目标

所有的早期干预、康复服务、特殊教育和相关服

务最终的成效只能通过成长指标来加以衡量。特殊儿
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童家庭赋权增能的成长目标具有相互关联的三重意

涵：儿童的成长、家庭的成长、社会支持的成长。

首先，儿童的发展和成长是核心。在早期，家长

参与在很大程度上表现出非教育化［37］或非专业化服

务化倾向，在实践领域，家长通常被认为是学校或机构

开展康复服务、早期干预、特殊教育及相关服务的负担

和麻烦，学校教职员工或机构专业惹事更多地被导向

强调家庭的非教育功能，将家长排出在康复计划、早期

干预计划、教育计划的制订、决策和实施工作之外，家

长仅仅作为儿童的养育者和监护人而存在。但过去三

十年研究发现，家长参与孩子对于儿童不同阶段的发

展都具有正向功能。学前阶段，有助孩子获得语言、自

助、社会、动机、前学术技能；可以有效帮助孩子与同伴

和成人建立更加积极的关系；能够使孩子更顺利进入

一年级学习；使更少孩子需要特殊教育［38］；小学阶段，

能够让孩子学术成就增加；使不同文化背景孩子之间

的隔阂更少；孩子文明行为增加［39］；中学阶段（初中和

高中）的家长参与能够让孩子学术成就获得提升；促进

孩子学术水准的整体提升；更有机会获得转衔成功；后

续学习更棒［40］。因此，无论如何，儿童的成长和发展

始终是家庭赋权增能的核心目标。家长与专业机构和

专业人士在社会服务、医疗、康复、心理健康、法律政

策、权利倡导、无障碍环境建设等等方面的合作与伙伴

关系最终都要为儿童的成长和发展服务。儿童的发展

和成长从特定个体上表现为身体、智力、人格、品德等

各方面，并最终指向通过个人潜能的开发、对典型社区

生活和家庭生活的适应和独立性的发展达成儿童个体

生活质量的提升。

其次，家庭/家长的成长和家庭正向功能的有效

实现是重要目标。特殊儿童家庭赋权增能对特殊儿童

成长和发展目标的实现是通过家庭/家长相关知识和

能力的扩展、家庭正向功能的开发来完成的。因此，家

庭/家长的成长和家庭正向功能的有效实现构成了家

庭赋权增能的重要目标。家庭的成长与家庭的需求

密切相连，而家庭的需求在本质上暗示着家庭及家长

想要的和要求满足事务，如，恰当教育服务和引导服

务、信息交换机会（有效的交流与沟通、家长和专业人

士之间的生产性关系）、资源使用和权利倡导准备、家

长/家庭的家与社区培训项目、家长/家庭商议、支持和

咨询［41］。家庭/家长成长指向家庭正向功能发挥：对每

个家庭成员健康和成长的承诺；对每个家庭成员做得

很好的小事的欣赏；共同的正式和非正式活动的时间

的保证；对理解好时光和坏时光的目的感觉；对目的和

需要一致性的体验；强调积极互动的相互交流沟通的

能力；清晰的规则、价值和信仰；不同种类的应对策略；

满足需要的问题解决策略；预见所有生活积极面的能

力；将压力事件当作“成长的机会”；具有弹性的和可适

应的角色；家庭内外资源的平衡［42］。

第三，相关机构对家庭支持与服务能力的成长也

是有机构成。通常特殊儿童家庭赋权增能可以通过家

庭自我经验积累、自我学习与探索等内在的途径加以

实现。但是，在现实实践中，家长/家长相关知识的扩

展和能力的形成、控制感的强化和家庭生活质量的提

升在许多时候是外在资源（包括制度资源、物质资源和

智力资源）强力支持获得的，这些支持最有效的源泉来

自专业机构和专业人士。美国IDEA法案要求建立家

长训练与信息中心和社区家长资源中心来完成这一使

命。康复机构、早期干预机构和学校也是促进家庭赋

权增能的最为直接和有效的资源来源。

（四）专业协作：特殊儿童家庭赋权增能的路径

早期，专业机构或学校与家长的关系是指导与被

指导的关系。但是，近年这种关系正在悄然发生改变，

家庭/家长与专业机构/专业人士之间正在形成一种专

业伙伴协作的新型关系，而专业协作恰恰是特殊儿童

家庭赋权增能的基本路径。多年的探索发现，无论对

于残障儿童、残障儿童家庭还是对于学校或专业机构，

专业伙伴协作都具有重要意义。它能够使孩子获得更

高的信任水平［43］，而信任水平越高，道德水准越高，学

校气氛就越积极，教学、学习和行为方面的问题就越容

易解决。高质量的伙伴协作关系能有效促进家庭生活

质量提升，如，家庭需求得到更大程度的满足、家庭成

员更加乐于共享生活、家庭成员更有机会做对自己来

说重要的事情［44］。

专业伙伴协作意味着家庭、专业人士和学校对残

障儿童发展共同责任的卷入，是家庭和专业人士通过

合作、利用彼此的判断和专业知能以便增进儿童、家庭

和专业人士利益。需要不同利益相关者、服务提供者

和家庭达成对协作理解的一致。儿童应该被视作一个

整合的互动的整体，而不是各个孤立部分的集合，而家

长参与这个互动整体尤为重要。因此，多学科或跨学
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学科团队模式（the multidisciplinary or transdisci-

plinary team model）［45］是实现这种协调的有效方

式。人们期望通过团队设计，为家庭提供支持，提升儿

童的正向发展水平，促进形成多元化的原则。例如，在

英国，平均每个残障儿童家庭在一年内至少与10个专

业人士接触，参加至少20个项目会谈；爱尔兰2009年

有1100个儿童参加早期干预服务，2013年有58个团

队为近6400个孩子提供早期干预服务［46］。建立团队

的目的是将各领域的专业人士聚拢在一起为残障儿童

及其家庭提供比单一学科更加有效的服务。

（五）参与：特殊儿童家庭赋权增能的方法

家庭、专业人士和专业机构或学校之间伙伴关系

的建立基于特殊儿童家庭参与孩子教育的程度，因此，

家庭的积极参与是家庭赋权增能的重要方法。家庭是

孩子事务的专家、是关于家庭和孩子事务的最后决定

者、是孩子生活的持续提供者（而服务提供者只是暂

时的）、在目标和服务设置上具有优先权、具有选择其

参与水平的权利。许多研究发现鼓励父母在孩子的

干预治疗中扮演积极角色的援助与控制感存在着显

著相关［47］。因此，家长的积极参与比同情和倾听等被

动行为重要得多。进一步的研究揭示父母对孩子关注

的自然性、家庭压力水平、社会支持的可利用性、家庭

参与的行为、对其他孩子优先经验、家庭的教育水平等

因素决定着家庭卷入干预的水平［48］。

家庭参与包括对儿童诊断、评估、计划制订与实

施、儿童相关事务的决策、相关服务的提供，也包括对

于家长组织和相关利益组织的积极参与。特殊儿童家

长参与程度受制于很多因素的影响：自己日常工作和

职业限制；家里其它需要照顾幼儿状况，交通的便捷程

度，家长身心健康状况，家长自身的成熟度，自己对孩

子需要的理解方式和程度，对学校、机构、教师、专业服

务者和权威人物的态度，自己与服务项目文化的一致

程度，在服务和教育中的满意度和感知能力等等。帮

助家庭充分参与成为专业伙伴需要遵循七大原则：沟

通（友好、倾听、清晰、真诚、提供与整合信息）、专业（提

供优质教育、持续学习、高期望）、尊重（尊重文化多样

性、肯定力量、使学生和家庭获得尊严）、承诺（适用性

和无障碍、走向优秀与卓越、对情绪需求的敏感性）、平

等（分享权力、增权赋能、提供机会）、宣导（寻找双赢解

决方案、预防问题发生、保持良心的活力、精确定义和

整理问题、形成同盟）、信任（成为可靠的人、使用准确

的判断力、保持自信心、信任自己）［49］，其中信任关系

的建立是关键。

（六）支持：特殊儿童家庭赋权增能的保障

由于家长角色和专业背景迥异于专业人士；由于

关于特殊教育和相关服务资源与信息的不对称性使得

家长处于相对弱势地位；由于残障并不仅是个人和家

庭的不幸，更是整个社会运作体系的结果，因此，社会

责任需要纳入研究范畴。家庭支持自然就成为特殊儿

童家庭赋权增能的保障。它无论对于儿童的发展还是

家庭生产力的建设都具有重大意义。对特殊儿童家庭

或者高危家庭提供整体性支持可以产生事半功倍的效

果，能够帮助父母有效地应对孩子所带来的挑战，为孩

子和家长自身成长提供富有营养的环境，提升儿童功

能性、社会性行为和学业水平，增进对孩子学习、工作

训练和职业成功的满意度和独立性。

特殊儿童家庭支持实际上就是一个系统，基于不

同的视角，有着不同的表现形式。在层级上包括宏观

系统、外系统和中观系统。宏观系统主要为社会的、政

治的和文化的相关因素，其中对残障儿童家庭产生重

大影响的因素主要有：贫困的冲击、服务的无障碍、可

用服务的文化价值；外系统主要为家庭服务机构与代

理，其事务影响着家庭接受服务的路径。许多残障儿

童家庭所获得的服务通常是非常有限的，但是，他们需

要的却是年复一年的持续支持；如果家庭无法获得特

定的儿童照顾服务，父母寻找工作将存在着阻碍；同

时，家庭接受到多样化的专业建议会使之感到不知所

措；中观系统指的是家庭成员与服务提供者（或实践干

预者）的关系，在中观系统服务中，父母经常感到干预

者缺乏倾听、尊重、态度恶劣、不敏感等。
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