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摘要
特殊儿童家长长期面临高强度的照护压力与心理负荷，焦虑问题已成为影响家庭功能与儿童康复成效的关键因素。本研究聚焦特殊儿童家长焦虑的成因与表现特征，构建适用于本土情境的焦虑程度自测工具，并基于自测结果设计分级干预路径。通过“安心相伴”12周家长支持项目的实践验证，发现结构化干预能显著降低家长焦虑水平、改善养育效能感与社会功能。研究提出“评估—分级—干预—追踪”的闭环服务模式，为基层康复机构与社区支持体系提供可操作的实践框架。
关键词:特殊儿童；家长焦虑；自测工具；分级干预；实践研究
Abstract
Parents of children with special needs endure prolonged caregiving pressure and psychological burden, and anxiety has become a key factor affecting family functioning and rehabilitation outcomes. Focusing on the causes and manifestations of parental anxiety, this study develops a self-assessment tool suited to the local context and designs a graded intervention pathway based on the assessment results. Through a 12-week parent support program, the practice verifies that structured intervention significantly reduces parental anxiety and improves parenting self-efficacy and social functioning. The study proposes an "assessment-gradation-intervention-follow-up" closed-loop service model, providing an operational practical framework for grassroots rehabilitation institutions and community support systems.

Keyword:Children with special needs;Parental anxiety;Self-assessment tool;Graded intervention;Practical research
I
引言
特殊儿童（包括孤独症谱系障碍、智力障碍、脑瘫、多重残疾等）的养育过程具有长期性、复杂性与不确定性特征。国内外研究一致表明，特殊儿童家长的心理困扰发生率显著高于普通儿童家长，其中焦虑障碍的检出率高达30%—50%。高焦虑状态不仅损害家长自身的身心健康，还通过亲子互动质量下降、康复依从性降低等路径间接影响儿童的发展结局。然而，当前我国针对特殊儿童家庭的心理健康服务仍存在“识别率低、干预碎片化、资源分布不均”等问题，多数家长缺乏便捷的自我评估工具与系统化的支持路径。
本研究的目的在于：第一，梳理特殊儿童家长焦虑的核心成因与临床表现特征；第二，开发一套简明、可操作的焦虑自测框架，辅助家长与专业人员快速识别风险等级；第三，构建基于自测结果的三级分级干预路径，并通过实践案例验证其可行性与初步成效。研究期望为特殊教育学校、康复机构及社区服务中心提供一套“筛查—评估—干预”一体化的实践方案，推动特殊儿童家庭支持服务从被动响应向主动预防转型。
一、特殊儿童家长焦虑的成因与表现特征
1.1 焦虑的核心成因
特殊儿童家长的焦虑并非单一因素所致，而是多重压力源交互作用的结果。首先，诊断冲击与疾病不确定感是焦虑的初始触发点。确诊初期，家长常经历否认、愤怒、悲伤等哀伤反应，若缺乏及时的心理支持，易转化为慢性焦虑。其次，康复期望与现实落差构成持续性压力，家长对干预效果的过高期待与儿童进展缓慢之间的矛盾，易引发自我责备与无助感。第三，经济负担与职业发展受限加剧了生存焦虑，长期康复费用、陪护导致的工作中断或收入下降，使家庭陷入“因病致贫”的困境。第四，社会支持匮乏与病耻感削弱了心理缓冲资源，部分家长因担心歧视而回避社交，导致信息孤岛与情感孤立。最后，养育不确定性贯穿整个生命周期，对儿童未来独立生活能力、社会接纳度及自身养老安排的担忧，构成深层的存在性焦虑。
1.2 焦虑的表现特征
特殊儿童家长的焦虑在躯体、认知与行为三个层面呈现特异性表现。躯体层面，常见持续性疲劳、头痛、胃肠功能紊乱、睡眠障碍（入睡困难、早醒、多梦）及肌肉紧张。认知层面，表现为过度担忧、灾难化思维（如“孩子永远无法自理”“我撑不到他成年”）、注意力难以集中、决策困难及反复反刍负面经历。行为层面，包括过度保护或回避行为、频繁就医检查、强迫性搜索康复信息、社交退缩、对儿童或配偶易怒，以及物质滥用等代偿行为。这些表现常被误认为“正常压力反应”而被忽视，导致焦虑问题长期未被识别与干预。
二、家长焦虑程度自测工具的设计与使用
2.1 现有评估工具的适用性分析
目前常用的焦虑评估工具包括焦虑自评量表（SAS）、广泛性焦虑量表（GAD-7）及父母压力指数（PS-SI）。SAS与GAD-7具有良好的信效度，但条目偏向一般性焦虑症状，对养育情境的特异性不足；PS-SI虽聚焦养育压力，涵盖育儿愁苦、亲子互动失调与困难儿童三个维度，但对焦虑的躯体与认知症状覆盖有限。因此，有必要开发一个兼顾临床敏感性与使用便捷性的自测框架，供家长在家庭场景中自主筛查，同时为专业人员提供分级参考依据。
2.2 五维度自测框架的设计
基于文献分析与临床访谈，本研究构建“情绪困扰、躯体反应、养育压力、社会功能、睡眠状态”五个核心维度（含认知功能补充条目），共设置12个自评条目，采用Likert 4级评分（1=从不或极少，2=偶尔，3=经常，4=总是或几乎总是），总分范围12—48分，具体框架见表2.1。
	维度
	自评条目示例
	评分说明

	情绪困扰
	1.我感到紧张、不安或害怕，即使没有明显原因；
2.我容易烦躁、易怒，对小事失去耐心。
	1—4级，分数越高情绪困扰越重

	躯体反应
	3.我感到身体紧绷、头痛或胃部不适；
4.我感到异常疲惫，休息后也难以恢复。
	1—4级，分数越高躯体症状越频繁

	养育压力
	5.我对孩子的未来感到极度担忧，甚至不敢想象；
6.我觉得自己无法胜任照顾孩子的责任。
	1—4级，分数越高养育压力越大

	社会功能
	7.我避免参加社交活动，怕别人议论或同情；
8.我与家人或朋友的关系因照顾孩子而变得紧张。
	1—4级，分数越高社会功能受损越重

	睡眠状态
	9.我入睡困难，或夜间频繁醒来；
10.即使睡够时间，醒来仍感到疲倦；
（补充）11.难以集中注意力；12.反复回想令人不安之事。
	1—4级，分数越高睡眠与认知受损越重


2.3 总分解读与分级标准
根据预测试数据与临床专家共识，设定以下分级标准：（1）12—20分为轻度焦虑，症状偶发，对日常生活影响有限，可通过心理教育与自助资源缓解；（2）21—30分为中度焦虑，症状频繁出现，已影响部分社会功能与养育效能，需结构化干预支持；（3）31—48分为重度焦虑，症状持续且严重，可能伴有抑郁、躯体化障碍或自伤风险，需专业心理治疗或精神科介入。
该框架的优势在于：条目语言通俗，避免临床术语；维度覆盖全面，兼顾心理与生理；评分直观，便于家长自我监测与专业人员快速分级。需强调的是，自测结果仅为筛查参考，不能替代临床诊断；得分不低于31分者应建议其尽快寻求专业评估。
三、基于自测结果的分级干预路径
3.1 轻度焦虑：心理教育与自助资源
针对轻度焦虑家长，干预目标为提升认知、增强自我效能、预防恶化。具体措施包括：（1）发放《特殊儿童家长心理健康手册》，内容涵盖焦虑的正常化解释、压力管理技巧与本地资源地图；（2）推送“正念呼吸5分钟”“认知重构三步法”“情绪日记模板”等线上微课，降低参与门槛；（3）建立同伴支持微信群，由受训家长志愿者担任群主，营造“被理解”的氛围并制定群规避免负面情绪蔓延；（4）机构每月发送一次简短关怀与资源链接，传递支持信号。
3.2 中度焦虑：结构化家长支持团体与技能训练
针对中度焦虑家长，干预目标为缓解症状、改善应对策略、重建社会连接，核心为8—12周结构化团体干预，每周1次、每次90—120分钟，由心理咨询师与特教老师协同带领。主要模块包括：（1）认知行为训练（CBT），识别自动化负性思维并学习证据检验与替代思维构建；（2）正念减压（MBSR），教授身体扫描、正念行走与慈悲冥想，帮助家长转向觉察当下；（3）问题解决训练，运用“问题定义—方案生成—评估选择—执行反馈”四步法将模糊焦虑转化为可操作步骤；（4）团体凝聚力建设，通过分享与互助配对强化归属感与希望感。
3.3 重度焦虑：专业心理治疗与家庭系统干预
针对重度焦虑家长，干预目标为稳定症状、修复功能、预防危机，需启动多学科协作。具体措施包括：（1）由具备创伤知情视角的咨询师提供每周1次个体治疗，采用接纳承诺疗法（ACT）或眼动脱敏与再加工（EMDR）处理诊断创伤与丧失哀伤；（2）邀请配偶或主要照料者参与2—4次家庭会谈，改善沟通模式、分配照护责任、重建夫妻同盟；（3）对伴严重失眠、惊恐发作或自杀意念者，经精神科评估后酌情使用SSRIs类药物并定期随访；（4）建立24小时心理热线对接机制，为高风险个案制定安全计划。
四、干预路径的实践案例与成效评估
4.1 实践方案设计
本研究于2024年3—6月在某市残疾人康复中心开展“安心相伴”12周家长支持项目。招募对象为3—12岁特殊儿童（以孤独症、智力障碍为主）家长，经自测筛查为中度焦虑（得分21—30分）且自愿参与者，共32人。干预方案整合CBT、MBSR与问题解决训练，采用每周1次线下团体加每日线上打卡的形式。评估工具包括自测框架、GAD-7及家长效能感量表（PSOC），于基线、第6周、第12周及干预后1个月进行四次测量。
4.2 量化成效
干预结束后，家长自测总分由基线均值25.6±2.8降至18.3±3.1（t=12.45，p<0.001）；GAD-7得分由12.4±2.1降至7.2±1.9（t=10.87，p<0.001）；PSOC效能感得分由58.3±6.2升至67.8±5.4（t=-9.32，p<0.001）。1个月随访显示自测总分维持在18.9±3.3，无显著回升，提示效果具有短期稳定性。
4.3 质性反馈
主题分析显示，家长普遍报告“被看见、被理解”的体验，如“以前觉得焦虑是软弱，现在知道这是正常的反应”“团体里有人懂我的难处，不再孤单”。在技能应用方面，“正念呼吸帮我在孩子发脾气时先稳住自己”“问题解决表让我把‘怎么办’变成‘第一步做什么’”。部分家长亦提及工作时间冲突、配偶不愿参与等障碍因素，提示未来需增加弹性安排与家庭动员策略。
五、实践反思与推广建议
5.1 实践反思
本研究验证了分级干预路径的可行性，但也暴露若干挑战：第一，自测工具的生态效度需在更大样本中验证，尤其对文化程度较低或祖辈照料者的适用性；第二，中度干预对带领者专业能力要求较高，基层机构普遍缺乏兼具特教与心理背景的复合型人才；第三，重度干预依赖精神卫生资源，而多数地区儿童青少年精神科资源紧张、转介通道不畅。
5.2 推广建议
为推动该模式在基层落地，提出以下建议：（1）开发标准化操作手册，将自测工具、干预方案、带领者指南与危机预案整合为可复制的工具包，配套线上培训与督导；（2）构建“机构—社区—医院”联动网络，康复机构负责筛查与轻度干预，社区承接中度团体，精神卫生中心保障重度转介；（3）培育家长骨干与同伴支持者，将康复良好的家长转化为支持力量；（4）推动将家长心理健康服务纳入政府购买残疾人服务目录并设立专项经费；（5）开展多中心随机对照试验，优化干预组合的成本效益比。
结语
特殊儿童家长的焦虑不是个人弱点，而是系统性支持缺失的信号。构建“自测—分级—干预”的实践路径，不仅是技术层面的创新，更是服务理念的转变——从“修复家长”到“赋能家庭”，从“危机应对”到“全程支持”。未来研究需进一步探索数字化工具在焦虑监测与干预中的应用，同时关注父亲、祖辈及农村家庭的差异化需求，推动特殊儿童家庭支持服务走向精准化、普惠化与人性化。
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表2.1 特殊儿童家长焦虑五维度自测框架
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