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摘  要 

抚养有特殊需求的孩子，会给父母带来相当大的挑战，影响其身心健康状况，使家长面临长期的适应和

发展困境，并反作用于对孩子的教养。该研究着眼于抚养特殊儿童对家长自我认同的影响。通过回顾已

有文献，考察特殊儿童家长如何将孩子生养的经历，纳入自己的身份认同，以至于将自己的人生串联为

一个有意义的整体。借鉴叙事认同研究的成果，文章分析了关于特殊儿童家长的叙事认同的研究成果，

提出了实施特殊儿童家长叙事认同研究的意义，对未来的研究方向做了讨论，尤其关注研究视角、研究

方法的多样化，以及从叙事的角度关注对特殊儿童家长的支持。 
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Abstract 
Raising children with special needs can bring considerable challenges to parents, affecting their 
physical and mental health. Parents of children with special needs face long-term challenges re-
lated to adaptation and development, which in turn affect their parenting. This study focused on 
the impact of raising children with special needs on parents’ identity. By reviewing the existing li-
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terature, it examined how parents of exceptional children incorporate their experiences of raising 
children with special needs into their own identity, so as to connect their own life as a meaningful 
whole. Referring to the research findings of narrative identity, this paper analyzed the research 
results of narrative identity of parents of children with special needs, put forward the significance 
of implementing research on narrative identity of parents of children with special needs, and dis-
cussed the future research direction. This paper particularly focused on the diversification of re-
search perspectives and research methods, as well as the support for parents of children with spe-
cial needs from the perspective of narrative research. 
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1. 引言 

特殊儿童是指在智力、感官、肢体、行为等方面与普通儿童不同的孩子。特殊儿童成长需求的特殊

性，对照顾他们的父母提出了特定的要求，同时，特殊儿童家长的身心状态，是影响特殊儿童成长的重

要因素[1] [2]。而抚养有特殊需求的孩子，会让家长面临长期的适应和发展困境。有研究发现，跟照顾普

通孩子的父母相比，抚养有特殊需求孩子的父母，更可能体验到身体、心理和社会压力，以及更高水平

的焦虑、抑郁、婚姻危机和睡眠困扰[3] [4]，甚至引发自我身份认同危机[5]。例如，一些特殊儿童家长

对新冠防控期间的叙事表面，他们虽然经历了各种困难、挑战，也在动用各种资源应对困难，并体现出

足智多谋和远见卓识[6]。 
与 Singh 的观点一致，我们认为，父母只是特殊儿童家长生命中多种角色的一个[5]。那么，抚养孩

子到底在多大程度上塑造了他们的自我认同？在抚养有特殊需求的孩子时，父母会如何诉说自己的故事，

如何将有特殊需求的孩子纳入自己的身份认同，以至于将自己的人生串联为一个有意义的整体？本文以

此问题为出发点，在介绍了叙事与叙事认同的概念基础上，从叙事认同的理论视角回顾已有的关于特殊

儿童家长的文献，提出了重视特殊儿童家长叙事认同研究的价值，并从研究视角、研究方法和对特殊儿

童家长心理社会支持三个角度，对未来的研究进行展望。 

2. 研究现状分析 

2.1. 叙事与叙事认同 

在成年期，身份认同来自于个人的生命叙事[7]-[11]，它是“一个人内在的故事，融合了自我重建过

去、感知到的现在和预期的未来，为生活提供统一性、目的和意义”[8]。身份认同以故事的形式出现[12]，
我们通过讲述关于自己和生活的故事来呈现我们是谁[13] [14]。很多实证研究表明，生活叙事的主题和结

构方面的个体差异与心理健康相关，麦克莱兰和同事就其中的关联性进行了探究，发现生命叙事中存在

三个与健康相关的重要因素：动机和情感，自传体推理以及结构因素[15]。 
叙事认同整合了重构的过去和想象的未来，为生活提供某种程度的统一和目标[9]。根据惠特伯恩[11]

的观点，个体对过去、现在和未来的感知，“通过对其生命周期作为一个整体的认识”而形成。一个人
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的生活故事既有变化，也有连续性，正是这种复杂性为我们提供了理解其身份认同的信息[8] [12]。 
弗里曼声称，在理解叙事认同时，应该关注时间特性和他者属性(spheres of temporality and of otherness)

之间的相互作用[16]。叙事认同中的时间属性，主要指一种时间视角，暗示叙事认同“以记忆、行动和想

象的形式，出现在过去、现在和未来的交织中”。一个人的过去、现在和未来，跟她/他生活中所涉及的

他者相关联并交织在一起。这里所说的他者，是指跟一个人相关的“他人、非人类世界、道德、伦理和

精神层面”的内容，它们是诞生叙事认同文化背景的具体表现。弗里曼虽然对叙事认同的时间性和他者

属性做了区分，但也提醒道，不应该夸大二者之间的差异。他认为，这两个领域本身就处于一种相互对

话的关系中。 

2.2. 特殊儿童家长的身份认同 

抚养有特殊需求的孩子，会给父母的自我认同产生相当的挑战。例如，跟抚养健康的孩子相比，照

料有残疾的孩子，带给没有残疾的母亲一种残疾感[17]。Singh 就以自己的经历，反思了作为一名被诊断

为脑瘫儿子的父亲这一身份认同的发展过程[5]。从最初在医院得知儿子患病时感到的震惊，到随后几个

星期，为了应对儿子的病情而建构作为“脑瘫孩子家长”这个身份时体验到的不确定性，他仿佛丧失了

对未来的可预测感。随着时间的推移，他与配偶逐渐意识到，儿子仍然是原来的儿子，但他们作为父母

的身份发生了变化，为了不沉浸在对丧失确定性的哀伤以至于影响到儿子，夫妻二人开始重新塑造自己

的父母认同。随着孩子病情的加重，作为特殊儿童家长的身份，越发在他的身份认同中占据重要位置。

例如，他和伴侣在跟一些专业人士沟通的过程中，至少有两次察觉到，有的专业知识会破坏他们抚养孩

子的努力。在这种情况下，他们依靠自己的教育资本有效地表达观点，不管别人告诉了他们什么。而他

进一步反思道，那些没有如他们一样教育资本的特殊儿童父母，虽然很爱惜自己的孩子，但从来没有机

会获得必要的知识、以便有效地倡导孩子所需要的服务。这在一定程度上指出了叙事对塑造特殊儿童家

长角色和身份认同的重要价值。 
当然，由于所谓的特殊儿童包括了多种类型，抚养某些特殊需求儿童的家长，面临的困扰还有其特

殊性[5]。例如，Chen 和同事考察了在新冠肺炎流行期间，特殊儿童家长面临的精神状况，发现了家长对

挑战的认知存在显著差异。与孩子有智力残疾、视觉或听觉障碍的父母相比，患有自闭症谱系障碍孩子

的父母，更有可能出现心理健康问题[3]。 
对于认同发展而言，具有挑战的生活事件似乎会带来相当的挑战[18] [19]。挑战是了解认同如何发展的

重要资料[19]，人们可能会在诉说过去和当前面临的艰难困苦时，构建一种自我认同整合感[20]，并从所经

历的苦难中发掘意义[21]。在一项针对创伤后成长的研究中，以色列特殊儿童家长，从抚养孩子的中，报告

了对生命的敬畏，以及个人韧性的增强[22]。甚至抚养有特殊需求的孩子，也会体验到相当的积极经验[23]。 
在中华文化背景下，采用叙事视角考察特殊儿童家长自我认同发展的研究较少。已有的研究，主要

考察了照料有特殊需求儿童的心理历程，且以台湾地区开展的较多。在方法上，多采用已有的研究大多

采用问卷调查或访谈等质性方法[24]。一些研究发现，特殊儿童家长对孩子的心理和行为表现，会体验到

怀疑、震惊和愤怒等情绪，但最终会走向适应和自我调和[2] [25]。孙怡清等人对河北省 14 位特殊儿童家

长进行了深度访谈，考察他们的心路历程，发现受访的父母经历了如下四个发展阶段：混沌冲撞阶段、

迷茫退避、调适淬变、以及稳定超越[24]。当然，也有的研究考察了特殊儿童家长的心理弹性及其干预措

施[26]，或者亲职压力和亲子关系[27]。 

3. 考察特殊儿童家长叙事认同的价值 

考察特殊儿童家长的生命故事及自我认同发展，有助于丰富已有的叙事认同理论。对中国特殊儿童
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家长叙事认同的探究，有助于探索以关系为导向的中国人身份认同[21] [28]，尤其是抚养特殊儿童的家长，

如何在关系型社会中建构自我认同。另外，类似的研究，还可以从特殊儿童家长的角度，提供“不同人

生阶段和年龄的中国人如何试图平衡和考虑他们的人际关系”的知识[3]。 
在应用领域，更全面了解特殊儿童家长的生活经验，有助于增加社会大众和相关服务机构对该群体

的理解，减少歧视的同时，更好地为特殊儿童及家长提供支持[5]。有研究发现，儿童行为问题和家长心

理需求是预测所有家长心理健康的共同因素，父母与孩子之间的不正常互动和父母的痛苦与自闭症谱系

障碍儿童的父母有关[3]。我们应关注父母的心理健康，提供更多的社会和家庭支持，减轻父母的养育压

力。 
另外，对于针对特殊儿童及其家长的心理咨询与辅导而言，了解特殊儿童家长的生命故事，能够为

设计和实施心理咨询提供基础知识。 

4. 研究展望 

4.1. 扩展研究视角 

由于“特殊儿童家长”只是抚养有特殊需求孩子家长众多社会角色的一个，考察特殊儿童家长的身

份认同时，既不能仅仅关注特殊需求，也不能仅考察父母职责[5]。如 Singh [5]所说，在关注特殊儿童父

母的身份时，不应该只关注“特殊”的因素，例如孩子的残疾、以及因此产生的各种问题，也不应该只

关注养育问题。相反，应该关注的是在多种系统背景下，特殊儿童家长理解和操作所必需的复杂技能的

过程，以及该过程对他们自我发展的影响。另外，研究者应该集中于父母所做的实际决定，以便围绕孩

子的需要重新组织他们的生活。父母为孩子和自己做决定的范式框架，本身就是一种身份的形式。 
另外，即便是特殊儿童家长也不是一个完全一致的整体，有必要考察不同类型的特殊儿童家长，例

如民族地区、边疆地区、农村地区的特殊儿童家长，特定职业的特殊儿童家长(例如军人父母)，或是特定

抚养关系背景下的父母(例如寄养家庭父母)，等等。应该注重特殊儿童家长叙事的情景性和认同发展的社

会背景。 

4.2. 采用多种研究方法 

特殊儿童家长的叙事认同，是一个嵌套在特定社会文化背景下的经验塑造过程。基于社会建构主义

的视角，有必要采用多种研究方法，关注文化以及历史等因素对特殊儿童家长主观经验的影响[29] [30]。
传统的量化研究思路，似乎无法全面而深入地挖掘特殊儿童家庭的生活经验，有必要采用诸如访谈、观

察等质性研究方法，揭示他们生活的特殊性和经验性[31]。 
例如，Avis 和 Reardon 关于特殊儿童父母对医院护理人员如何照顾他们有额外需求的孩子的看法实

施了一项质性研究，很好地揭示了通常被我们认为理所应当的知识背后的动力学过程[32]。他们对 12 位

有额外需求儿童的父母进行了访谈，并对访谈数据进行主题分析。研究提出了四个主题，以深入了解父

母对自己经历的看法：他们以前的医院护理经历，包括被告知原始诊断的过程；与员工的沟通；护士与

父母的关系；以及对护士和护理的看法。Avis 和 Reardon 认为，父母在与护理有额外需求的孩子的护士

建立信任关系时会遇到困难，比如，父母认为护士在照顾他们的孩子时并不总是能够识别和回应他们的

需求。如果不能满足这些需求，就会妨碍有效的护士–父母关系的发展。 

4.3. 基于特殊儿童父母需求的干预和支持措施 

此外，应该基于特殊儿童生命故事的探究，提炼符合其需求的干预和支持措施，尤其是针对整个家

庭的系统支持。例如，Boltz 和同事认为[33]，抚养有特殊需求的孩子，父母被诊断出患有某些健康状况
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的几率更高，这一事实并不是故事的全部。关注特殊儿童的父母很有必要，但要注意整个家庭内部的关

系和结构，促进特殊儿童父母的学习与发展。 
父母角色的建构，是一个反思性的过程[5]。为了满足不同孩子成长的需求，父母需要不断学习新的

技能。例如，在学习和掌握相关照料技能过程中(比如为了跟医生交流，学会了跟儿子疾病相关的医学术

语)，Singh 逐渐建构了一种用以维持或协调自己作为能动个体和儿子作为残疾人之间界限的认同。与此

同时，他还需要应对来自他人对该身份的特殊眼光，但清晰地认识到，自己并不因为儿子的残疾而成为

“特别的家长”。因此，为特殊儿童家长和家庭提供支持，应该注意到支持行为本身带给他们的压力和

影响。 
从社会发展的角度，有必要根据特殊儿童家长的需求，从各个层面提供相应的支持和干预[34]。房悦、

徐琴芳和陈卉基于江苏某听障康复机构为例，提出了对特殊儿童家长开展认知指导、团体辅导和心理健

康教育三种建构其心理弹性的方法[35]。而如果从整个社会系统的视角出发，建立相应的关怀特殊儿童家

长心理健康的制度、培养相关专业人士、开设针对特殊儿童家长的学校和平台，都具有相当的必要性[36]。 
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