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一、引言 

（一）研究背景 

残障是深刻改变家庭运行轨迹的现象，对家庭稳定性和家庭组织功能产生

重要影响。当一个家庭有一个残障者，那么这个家庭所历经的困难和艰辛将会

前所未有的增加。对于残障者而言，家庭是他们生活的主要场域，也是获得支

持的重要来源。因此，家庭支持对于残障者的重要性不言而喻。当前，残障者

及其家庭的保障和支持体系都有了较大程度的改善，无论是国家还是社会，对

于残障者及其家庭的关注都在提升。但是，残障者家庭仍然需要更多的支持，

尤其是对家庭照顾者、家长的社会支持和注意力仍然处于较低水平。因此，加

大对残障者的家长、家庭照顾者的支持力度是一个迫切需要在理论和政策实践

层面予以重点关注的议题。 

家长组织是家长、家庭照顾者获得社会支持的重要形式，能够为家长和家

庭照顾者提供互助型、联合型的社会支持。同时，家长组织也在残障社会保障

和关爱体系建设的政策倡导发挥重要作用。但是，作为一种组织类型，家长组

织也需要建立合作网络，加强相互联系、沟通与合作，以更好提供对家长及家

庭照顾者的支持。因此，家长组织网络是发展家长组织能力和提升家长互助合

作的重要力量。2015 年，守望心智障碍者家长组织网络（以下简称“守望家长

组织网络”）在壹基金的支持下，由六间家长组织发起成立，致力于为心智障碍

者家长组织提供平等交流、互相扶持的平台，促进家长组织发展。经过 7 年多

的发展，守望家长组织网络在互助互益、家庭支持、服务监察和政策倡导方面

发挥了重要作用，推动了空白地区家长组织的培育以及家长组织的能力建设和

组织成长。 

目前，守望家长组织网络已经在全国建立起了华北、华东、华南、华中、

西北和西南六大二级枢纽，已有一百多个家长组织加入网络。但是，从不同地

区和组织成长周期的不同阶段来看，家长组织的能力建设和成长水平具有很大

的差异性。尤其是 2019 年发生新冠疫情以来，很多家长组织的发展环境、组织

需求和能力水平有了一定的改变。这就需要针对不同组织发展状况，提供更适

应组织需求和能力水平的支持策略。此次调研，主要是为了摸清守望家长组织

网络当中的家长组织的需求状况及能力现状，以及对守望家长组织网络的运行



2 

状况进行分析，进而建构适应家长组织状况的支持策略。 

（二）研究内容 

本研究的内容主要包括家长组织基本情况、组织需求状况、能力状况以及

守望家长组织网络运行状况等四个方面： 

1.家长组织基本情况调查。家长组织的基本情况能够反映组织建设和成长

的发展阶段。本次调研将对家长组织成长的基本状况进行调查，了解家长组织

的人员规模、组织注册、理事会运行、资金与项目运作、服务内容等基本情况。 

2.家长组织需求状况调查。由于不同地区、不同阶段的家长组织的需求状

况存在很大差异性，因此本次调研将聚焦于家长组织的需求，着重分析家长组

织在资源支持、网络互助支持等不同方面需求差异。通过家长组织需求状况的

分析，为家长组织的成长和建设提供针对性的资源支持和转介。 

3.家长组织能力状况调查。家长组织能力状况将是本次调研的重点内容，

因为这是家长组织能力建设水平和成果的基本体现。家长组织能力状况调查将

着重了解组织内部治理、资源获取、外部合作、服务开展以及政策倡导等方面

的能力。通过家长组织能力状况的分析，为下一步对家长组织能力建设和培训

提出更合适的建议。 

4.守望家长组织网络运行状况分析。一般来说，组织建网络对于组织发展

有着深刻的影响，既能够改善组织网络的资源状况，也可以提升组织的基本能

力。通过对守望家长组织网络的运行状况，如业务开展情况、对组织发展影响

的状况等，可以为守望家长组织网络发展方向及策略调整提供有价值的参考。 

（三）研究意义 

本次调研将对家长组织和行业发展方面产生重要意义： 

一是有利于心智障碍者家长组织成长和能力建设。本次调研将对组织基本

情况、需求状况和能力状况等方面进行了解和调查，这可以为一级枢纽和二级

枢纽对心智障碍者家长组织的支持策略制定提供数据支撑，从而促进家长组织

之间的合作、学习与优势互补，推动组织成长与能力建设； 

二是有利于行业环境发展和守望家长组织网络优化。一直以来，心智障碍

者家长组织的建设和成长很大程度依赖于家长自发和民间自助，这种模式对家

长组织的成长和彼此合作及支持产生不利影响。尤其是 2020 年以来，心智障碍
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者家长组织自助和自我支持的行业发展模式将会面临更大困难，可持续性受到

很大影响。通过此次调查，可以对心智障碍者家长组织的行业生态进行评估，

有利于行业发展模式的适当调整。同时，此次调查也是对守望家长组织网络的

状况进行内部评估，这也可以为守望家长组织网络治理优化提供实证层面的支

撑。 

（四）研究方法 

本研究按照“定性+定量”的研究路径开展，运用深度访谈、二手资料、问

卷调查、参与式观察等方法获取相关资料并进行分析。 

1.定性分析。定性资料获取方法包括路径主要包括三个方面：（1）访谈与

座谈。本次调研使用半结构访谈的方法，在 2022 年 12月-2023 年 1月对二级枢

纽、各区域网络的 23 个家长组织负责人进行深度访谈。通过直接交流的方式了

解家长组织的基本状况、需求状况以及能力状况等内容。（2）参与式观察。

2023 年 4 月份，我们受邀参与了守望家长组织网络组织的培训，通过参与式观

察以及和家长组织面对面交流的方式，对守望家长组织网络的运行状况有了更

为深入的了解。（3）二手资料。本研究搜集了残障政策和社会组织政策文本、

期刊论文和新闻报道等二手资料，并对这些二手资料进行内容分析。上述三种

方法搜集到的资料构成交叉验证。 

2.定量分析。本次调研将通过问卷调查的方式获取量化数据，按照整群抽

样的原则，在问卷星平台上向家长组织一对一发放问卷。问卷调查内容主要包

括组织基本情况、需求状况和能力状况等方面。在搜集到问卷调查的数据资料

之后，将使用 SPSS 软件，对所获得的问卷进行描述性分析和数据比较分析。 

本次调研共发放问卷 119份，回收有效问卷 102份，有效率 85.7%。本报告

采用 102份问卷作为样本数进行分析。根据守望家长组织网络管理的区域对102

份家长组织样本进行划分，其中华东网占 25.49%，华西网占 9.80%，华南网占

31.37%，华北网占 18.63%，华中网占 14.71%。（见图 1-1） 


