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Abstract. By using the method of qualitative research through observation parents participating in 

rehabilitation training for children with cerebral palsy in educational system, complemented with 

the parent interviews, this paper discussed the pattern of parent participation in motor training for 

children with cerebral palsy and the influence of the parent participation pattern on training effect 

under the background of education. The pattern of parent participation in motor training was 

divided into the assisted participation, the executive participation, and the interactive participation. 

In the three patterns, the improvement of motor ability of children with cerebral palsy was the most 

significant under the interactive participation pattern. 
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中文摘要. 运用质性研究的方法，通过实地

观察家长参与脑瘫儿童康复训练的情况并

结合对家长的深度访谈，探讨在教育背景下

家长参与脑瘫儿童动作训练的模式，以及家

长参与模式对脑瘫儿童训练效果的影响。根

据家长参与动作训练的角色不同，可以将其

参与模式分为家长辅助式参与、家长执行式

参与、家长互动式参与。在三种模式中，家

长互动式参与模式下的脑瘫儿童动作能力

的改善最为显著。 

关键词: 脑瘫儿童; 家长参与; 参与模式; 

质性研究 

1．引言 

脑瘫是指中枢神经系统受损而引起的

非进行性疾病，主要表现为运动功能障碍及

姿势异常，同时可能并发多种合并症[1]。我

国0-6岁儿童的脑瘫发病率为1.86/1000， 目

前有0-6岁脑瘫患儿31万多[2]。国内外尚无
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一种治愈脑瘫的特效药物，认为在众多的方

法中，动作训练最为有效[3]。脑瘫儿童的动

作训练是一个需要长期坚持的过程，仅靠专

业康复师短暂的动作训练是远远不够的。日

常生活占了脑瘫儿童生活的大部分，因此需

要家长在日常生活中创造有利于脑瘫儿童

学习和克服心理障碍的环境，并通过康复老

师给予的培训和指导，长期对脑瘫儿童进行

康复训练[4]。 

家长参与主要是指以家庭或者机构为

训练场所，家长在专业人员提供理论知识和

教育培训后，参与到脑瘫儿童动作训练的过

程中，包括评估、计划拟定、动作训练，日

常护理，以及给予其心理和社会关怀，以提

高和巩固脑瘫儿童动作训练效果[4-7]。国内

外不少研究发现，医疗系统中渗透家长参与

脑瘫儿童康复训练能明显提高脑瘫儿童的

治疗效果，且在出院后家长能长期坚持做康

复训练的儿童病情更加稳定[8, 9]。家长参与

脑瘫患儿康复训练的时间、投入的精力，都

会影响到儿童的康复效果[1, 10]。家长作为陪

伴脑瘫儿童时间最长的人，为其营造温暖安

全的成长环境，参与其康复训练的过程是很

重要的[11]。家长还可以通过各种游戏、娱

乐活动缓解脑瘫儿童的不良情绪，给予他们

更多的心理和社会关怀[12]。虽然已有研究

用可靠的数据证实了家长参与的作用，但是

对家长参与的模式和特点思考还比较少。基

于此，我们采用质性研究的方法，探讨在教

育背景下家长参与脑瘫儿童康复训练的模

式、特点及其效果。 

2．研究方法 

2.1  研究对象 

实地观察对象：本研究选取了2014年11

月~2015年1月一直在我校动作训练中心做

动作训练的五位脑瘫儿童的家长。其中三位

是脑瘫儿童的母亲，平均年龄35岁，中学文

化程度，全职照料孩子；另外两位分别是脑

瘫儿童的外婆和婆婆，平均年龄58岁，小学

文化程度。 

深度访谈对象：包括上述五位实地观察

的对象，以及两位定期带脑瘫儿童来中心评

估的家长，两位均是母亲。 

 

 

2.2  研究方法 

实地观察：每天在动作训练中心的大教

室里实施观察，主要观察家长在动作训练过

程中的参与情况，包括家长的动作操作，家

长的态度，家长的情绪和行为表现，与自己

孩子的沟通，以及家长、脑瘫儿童与康复老

师之间的互动等。为了方便观察到每个对

象，选取视野较好的地方，如面对镜子或者

面朝大家的地方进行观察，在现场记录下主

要事件并写下关键词。 

深度访谈：为了弥补实地观察的局限，

了解家长对于参与动作训练的内心想法和

观念，在中心的家长接待室对家长进行了深

度访谈，每人每次访谈的时间大约30分钟左

右。具体的访谈提纲主要涉及四个方面：一

是家长的基本情况，二是家长对家长参与的

观念和态度，三是家长对参与动作训练的自

我效能，四是回到家里家长对于孩子的日常

养护情况。 

2.3  资料的整理和分析 

资料的整理：观察资料是每晚根据现场

记录的事件和关键词进行情景再现后补充

记录，并把一些当时的想法以及场景的解读

写在记录的后面。对于观察中出现的一些疑

问也做出记录，以方便在以后的观察和访谈

中找到答案。访谈资料则是在访谈结束后，

将手机中的录音逐字转录成文字资料。 

资料的分析：在实地观察和深度访谈结

束后，采用Strauss的方法将所得的文字资料

编码、整理和归类，具体做法是：搜集初步

资料，写成札记，一行行读札记[13]，在段

落中找出或总结出关键词，并进行编码。 

3．研究结果与分析 

3.1  家长参与的模式 

3.1.1 辅助式参与模式 

这类家长期望脑瘫儿童得到进步，主动

接送脑瘫儿童上康复训练课，并把日常生活

中遇见的问题反映给康复老师。家长基本上

把希望寄托在康复老师上，这种依赖心理导

致她们没有把家长参与康复训练渗透到日

常生活中，其参与行为大多数表现为把孩子
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送到课堂，协助、陪护照看孩子的日常生活

事宜，如在康复老师上课时给脑瘫儿童喂

水，帮助上厕所等。 

辅助式参与模式的特点主要有：①对家

长参与的认识不够，态度上不积极，参与的

主动性较低，只是在老师有要求时做一些辅

助性工作。②家长部分参与到脑瘫儿童动作

训练中，参与行为较少，是低程度的家长参

与。③参与效果上难以发挥自己对孩子康复

训练的作用，在脑瘫儿童康复训练中的自我

效能感不高。其模式见图1。 

 

 

 

 

 

 

 

图1  家长辅助式参与模式图 

3.1.2 执行式参与模式 

在这类家长参与模式中，康复老师定期

评估和拟定动作训练计划，由家长自己独立

执行操作训练，达到短期目标后再次由康复

老师进行评估，调整训练计划。在每次评估

和确定训练计划之后，康复老师会用两天的

时间，对家长实施高强度的本次训练计划的

针对性训练，确保家长能够独立执行老师制

定的训练计划。这种模式中的家长通常接受

过长期的专业指导，累计了较多的实践经

验，掌握了一定的操作技巧。 

执行式参与模式的特点主要有：①对家

长参与有较为明确但不全面的观念和认识，

态度积极，由家长独立操作训练计划，参与

的主动性较强。②家长的参与行为较多，不

仅要执行康复老师制定的动作训练计划，而

且在日常生活中也会注意到与脑瘫儿童康

复有关的问题，定期带孩子做评估，并向康

复老师反馈自己遇到的问题，是高程度的家

长参与。③如果孩子有进步或者说没有退

步，家长参与的自我效能感就较高，但是由

于脑瘫儿童的康复训练计划是由家长独立

完成，对于训练的执行还缺乏灵活性，而康

复老师不能够随时根据孩子的变化做出调

整，一些问题无法及时得到解决，以致衍生

出某些代偿性问题，会显著降低家长参与的

自我效能感。其模式见图2。 

 

 

 

 

 

 

 

图2   家长执行式参与模式图 

3.1.3 互动式参与模式 

在这类家长参与模式中，康复老师评

估、制定训练方案，康复老师和家长在时间

上互补地实施康复训练计划，最后再由康复

老师评定实施的效果，对训练方案做出调

整。在该过程中康复老师针对脑瘫儿童的问

题以及家长的操作手法给予实时的指导，家

长则主动参与到康复老师的训练课程，并将

家长参与渗透到日常生活，就脑瘫儿童的问

题主动沟通，征询老师意见。 

互动式参与模式的特点主要有：①家长

参与的主动性高，态度积极，对家长参与有

明确清晰的观念，主动参与训练过程，并主

动找老师解决问题。②参与行为较多，从评

估、制定方案，到操作训练、反馈都有家长

的参与，康复老师在操作过程中与家长及时

沟通、互相协作，实时调整训练计划与训练

重点，是高程度的家长参与。③家长参与动

作训练的全程，家长和老师共同为孩子的进

步负责，共同见证脑瘫儿童的进步，家长的

自我效能感明显高于以上两种模式。其模式

见图3。 

 

 

 

 

 

 

 

图3  家长互动式参与模式图 

3.2  家长参与脑瘫儿童康复训练的效果 

采用全人疗育评估记录表中的表二，比

较三种家长参与模式下的七位脑瘫儿童在

3 个月观察期前后的现有能力的变化，以考

脑瘫儿童 

家长 康复老师 

家长执行训练 

老师指导操作 

不操作只评估 

拟定训练计划 

高程度低效能

参与动作训练 

脑瘫儿童 

家长 康复老师 

家长辅助老师 

要求家长参与 

操作训练 低程度低效能

参与动作训练 

脑瘫儿童 

家长 康复老师 
双方互动协作 

操作训练 高程度高效能

参与动作训练 
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察家长参与模式对脑瘫儿童动作能力改善

的影响。脑瘫儿童观察前后的现有能力、短

期和长期目标见表 1。 

表1  观察前后脑瘫儿童的现有能力及目标 

家长参

与模式 
姓名 

3个月前 3个月后 

现有能力 短期目标 长期目标 现有能力 

互动式

家长参

与模式 

TML 
双手扶物

跪走3步 

单手扶物

站立5秒 

单手扶物

跪走3步 

左手扶物站

立交替抬脚

3下 

TMZ 
独立高跪2

秒 
独立站2秒 跨站2秒 

左手扶物站

立交替抬脚

3下 

HYQ 
独立交替

半跪3下 

独立行走

左右各1步 

独立行走3

步 

独立行走3

步 

辅助式

家长参

与模式 

LZ 蹲走3步 
左单脚站3

秒 
蹲跳 

左单脚站3

秒 

HL 
独立高跪5

秒 
独立站5秒 跨步站2秒 

独立高跪20

秒 

执行式

家长参

与模式 

LR 蹲走 
左单脚站5

秒 

右单脚站5

秒 
蹲走 

WSW 独立高跪 
单手扶物

站立 
独立跪走 独立高跪 

在全人疗育评估记录表中，每一个短期

和长期目标都是治疗师根据个案现有能力

而设定的，需要脑瘫儿童在1个月和3个月中

达到。从表1可见，在互动式家长参与模式

下的3位儿童3个月之后的现有能力都有所

改善。尽管TML单手扶物站立交替抬脚3下

的能力不完整，但还是在进步，达到了观察

前的短期目标；TMZ的长短期目标虽然并

未达成，但现有能力也在朝着评估表的方向

上有所进步；而HYQ的能力从骨盆阶段开

始跨入到下肢阶段，长短期目标都达到了。 

在辅助式家长参与模式下的两位儿童3

个月之后的能力同样也都有所改变，但改善

不够。LZ达到了短期目标，HL的长短期目

标没有达到，但其高跪姿的维持时间比之前

长了15秒。而在执行式家长参与模式下，两

位脑瘫儿童观察前后的现有能力并未发生

改变，WSW甚至在3个月之后还出现了骨盆

处的异常肌肉张力。综合比较个案观察前后

的能力变化情况，互动式家长参与模式下的

脑瘫儿童的进步最为明显。 

 

 

 

 

 

4．讨论 

4.1  三种家长参与模式的不同作用 

在脑瘫儿童的动作训练中，康复老师每

天的操作时间是儿童日常生活时间的小部

分，而且老师的训练剂量也是有限的，这就

使家长参与在脑瘫儿童康复中起着重要的

作用，不同的家长参与模式具有不同的特点

和效果。辅助式家长参与模式下的脑瘫儿童

能够长期得到康复老师专业的服务，但家长

在课上和课后较低的参与度，浪费了很多康

复训练时间。这种模式中家长低程度低效能

的参与，导致脑瘫儿童康复训练的进程相对

较慢，所花时间较多。 

执行式家长参与模式下的脑瘫儿童能

够在自然放松的环境中进行康复训练，家长

可以自由安排操作的时间及时长。虽然家长

每天都花很多时间给脑瘫儿童做训练，但这

种高程度低效能的参与离开了康复老师的

实时指导，家长不能够灵活地调节康复训练

方案，会衍生出一些其他代偿问题，使得脑

瘫儿童难以得到明显的进步。 

在互动式家长参与模式下，康复老师与

家长在训练时间上互补，对于存在的问题相

互沟通，紧密协作，并且家长在与老师的互

动中得到不断学习，这种高程度高效能的参

与模式可以让脑瘫儿童的进步事半功倍。通

常，辅助式或执行式模式中的家长经过长期

的摸索，当他们的观念清晰、具有一定的操

作手法、看到孩子的进步、并对康复老师充

满信任的时候，会逐渐转变成互动式的参与

模式。 

4.2  家长参与脑瘫儿童动作训练的局限 

脑瘫儿童家长参与动作训练的最大问

题就是家长的心态及其与孩子的互动沟通。

脑瘫康复不是一朝一夕的事情，家长日复一

日地帮助孩子做训练，难免也会觉得枯燥乏

味，而孩子进步缓慢，加之孩子调皮、不专

心，常常使得家长对孩子的态度不好，最后

发展到大吼大叫、威胁甚至打骂。 

脑瘫儿童已有的进步以及家长的期望

会促使家长参与康复训练，但他们更关注脑

瘫儿童动作上的问题。大多数家长会把康复

老师的要求“贯彻始终”，甚至是高标准严

要求，几乎把所有的时间都花在了孩子的康
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复训练上，很少有家长会考虑到脑瘫儿童的

体能、以及情绪心理和社会关怀的需求。家

长倾向于把出现的一切问题归因为脑瘫儿

童的不努力、不上进、不专心，导致家长对

脑瘫儿童的态度消极，缺乏理解，很难与孩

子互动和沟通。 

4.3  本研究的局限及未来研究方向 

本研究主要采用了实地观察和深度访

谈的质性研究方法，这两种方法获得的资料

容易受到研究者主观因素的影响，并且实地

观察时只记下了关键字词，通过再现情景完

善资料，可能会有一些细节被遗忘，导致资

料不够完整和客观。 

5. 结束语 

在观察和访谈中我们发现家长的训练

经验、教育水平、教养方式、情绪状态等都

会影响到家长对动作训练的参与模式，今后

将进一步研究脑瘫儿童家长参与动作训练

模式的影响因素及其关系。 
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