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上海市脑瘫儿童家庭康复训练指导需求调查

李泽萍t o沈敏t o蒋德禹u

≈摘要  目的 了解上海市脑瘫儿童家庭康复训练指导需求 o为指导家长开展家庭康复训练提供依据和参考 ∀方法 通过预

先设计的5脑瘫儿童家庭康复训练指导需求问卷调查表6 o对本市 vss名脑瘫儿童实地调查 o随后随机选择 tss名脑瘫儿童实施送

康复上门服务 ∀结果 经送康复上门服务后 o脑瘫儿童家庭康复需求量由 wt qx h提高至 |u qz h k ° � s qstl o对服务的需求时间和

需求次数亦明显增加k ° � s qstl ∀结论 上海市脑瘫儿童家庭对康复训练指导了解不够 o上门康复服务对脑瘫儿童的全面康复和

回归社会可起重要作用 ∀
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脑性瘫痪k¦̈µ̈¥µ¤̄ ³¤̄¶¼ o≤°l简称脑瘫 o是指胎儿在出生

前 !出生过程中或出生后 t个月内 o由各种原因引起的非进行

性 !永久性k可变化l脑损伤所致的大脑功能不良综合征 o主要

表现为中枢运动功能障碍及姿势异常≈t  ∀国内脑瘫患儿的发

病率各家报道不一 o约 t q{ ϕ ∗ w ϕ o脑瘫已成为危害儿童身心

健康发育的主要疾病之一≈u  ∀脑瘫治疗是一个长期的过程 o家

庭康复训练的开展与脑瘫儿童的康复效果密切相关 ∀上海市

残疾人康复职业培训中心脑瘫训练营于 ussx年 u月 ∗ ussy年

{月对参加康复治疗的 vss名脑瘫儿童家长进行了调查 o了解

其对家庭康复训练指导的需求 o为康复治疗师有针对性地上门

指导家长开展家庭康复训练提供依据 ∀

1 对象与方法

1 q1 对象  ussx年 u月 ∗ ussy年 {月参加过上海市残疾人康

复职业培训中心脑瘫训练营康复治疗的 vss 名脑瘫患儿的家

长 ∀vss例脑瘫患儿中 o男性 t{y 例 !女性 ttw 例 o年龄 u ∗ uu

岁 o平均ktu ? y qzl岁 ~接受过社区医生上门服务的 vw 例

ktt qv h l !接受过康复治疗师上门指导康复训练的 s 例 ∀ vss

位家长中 o父亲 zy人 !母亲 txu人 !祖父 vv人 !祖母 v|人 ~年龄

u w ∗ zv岁 ~文化程度 }初中ut人 !高中t{{人 !大学及以上|t

作者单位 }t q上海市残疾人康复职业培训中心 o上海市 usstuz ~u q

上海市儿童医院 o上海市 usssws ∀作者简介 }李泽萍kt|z|2l o男 o江西

赣州市人 o康复治疗师 o主要研究方向 }脑瘫康复 ∀

人 ∀

1 q2 方法  采取随机取样 o选择 vss名脑瘫儿童的家长为 �

组 ∀采用自设5脑瘫儿童家庭康复训练指导需求问卷调查表6

进行问卷调查 ∀共发放问卷 vss 份 o收回 vss 份 o回收率

tss h o有效率 tss h ∀调查内容包括是否希望接受康复治疗师

上门指导康复训练 !家庭康复训练基础知识 !家庭康复训练指

导的内容 !送康复服务上门的时间 !送康复服务上门的次数等 x

个方面 ∀

另外随机抽取其中 tss名脑瘫儿童的家长为 �组 o由上海

市残疾人联合会组织 o上海市残疾人康复职业培训中心安排康

复治疗师上门提供家庭康复训练指导 ∀康复治疗师根据患儿

的病情进行有针对性的家庭康复指导和训练 o主要内容包括康

复知识普及 !肢体训练方法 !辅助用具使用及训练方法 !日常生

活能力训练等≈v ow  o并在 ts次送康复服务上门后 o再次让家长

填写5脑瘫儿童家庭康复训练指导需求问卷调查表6 ∀

1 q3 统计学处理  采用 ≥�≥ y qtu 统计软件对所得数据进行

ς
u 检验和 ·检验 ∀

2 结果

在进行上门指导前 o� 组家长对康复服务的需求率 !服务

时间需求 !服务次数需求与 �组第一次调查结果的差异无统计

学意义k ° � s qsxl o见表 t ∀

�组家长经康复治疗师上门指导康复训练后 o康复服务需

求率 !服务时间需求和服务次数需求均明显提高k ° � s qstl o

#wyz# 中国康复理论与实践 ussz年 {月第 tv卷第 {期 ≤«¬± � � «̈¤¥¬̄ × «̈ ²µ¼ °µ¤¦·o �∏ªqussz o∂ ²̄ qtv o �²q{



见表 u ∀

此外 o不同文化程度和不同生活环境的家庭送患儿参加康

复训练的比例有非常显著性差异 o文化程度高以及生活环境为

市区的家庭送患儿进行康复训练的比例明显高于文化程度较

低和生活在郊区的家庭k ° � s qstl o见表 v ∀

表 1  上门指导前两组家长对家庭康复训练指导需求比较

组别 需求率k h l 服务时间需求k°¬±r次l 服务次数需求k次r周l

�组 wv qw wy qw ? tv qz t qy ? s qxu

�组 wt qx¤ wv qu ? tv qz¥ t qx ? s qwt¦

  注 }¤q与 �组比较 oς
u � tt{ qx o ° � s qsx ~¥q与 �组比较 o

× � t qwx o° � s qsx ~¦q与 �组比较 o × � t qxt o° � s qsx ∀

表 2  上门指导前后 Β组家长对家庭康复训练指导需求比较

调查时间 需求率k h l 服务时间需求k°¬±r次l 服务次数需求k次r周l

指导前 wt qx wv qu ? tv qz t qx ? s qwt

指导后 |u qz¤ zw qz ? us qz¥ v qw ? s qzw¦

  注 }¤q与指导前比较 oς
u � w|s qx o ° � s qst ~¥q与指导前比

较 o × � tu qz o ° � s qst ~¦q与指导前比较 o × � uu qx o ° �

s qst ∀

表 3  家长文化程度及家庭生活环境对患儿康复训练的影响

参加康复训练比例k h l

家长文化程度 高中及高中以下 ut qw

专科及专科以上 zx qw¤

家庭生活环境 市区 {t q|¤

郊区 ts qv

  注 }¤q与高中及高中以下文化程度比较 oς
u � vu{ qu o ° �

s qst ~¥q与郊区家庭比较 oς
u � wvu qu o° � s qst ∀

3 讨论

脑瘫是一种慢性疾病 o需要接受长期的康复治疗 ∀小儿脑

瘫的家庭康复是一种有效 !简便 !经济的方法 o如能将家庭康复

与医院康复相结合 o效果更佳≈x oy  ∀有研究表明 o开展家庭康复

训练时 o由于对患儿家长进行家庭康复内容指导和干预 o结果

有家长积极配合参与训练的患儿 o康复治疗效果显著≈z o{  ∀由

此可见 o家长对康复训练指导的需求 o以及对掌握康复知识的

愿望和对患儿康复前景的信念 o对患儿的康复治疗起着重要的

作用 ∀本次调查显示 o未提供上门康复指导前 o康复指导的需

求率约 ws h o家长对开展家庭康复训练的意识淡薄 o因此有必

要对脑瘫患儿家长提供上门康复指导 ∀

调查中发现 o患儿家长具有的家庭康复训练知识不系统 !

不全面 o因此不能有效开展家庭康复 o甚至完全不能开展 ∀ �

组 vss位家长中 o仅有 wv qw h表现出对学习家庭康复训练方法

的渴望 o要求康复治疗师上门指导 ∀ �组 tss位患儿家长的情

况在上门指导前与 � 组家长相似 o但经过针对性上门指导后 o

家庭康复训练指导需求率由 wt qx h提高到 |u qz h o对服务的需

求时间和需求次数也明显增加k ° � s qstl o表明家长对家庭康

复训练的意识明显加强 o送康复服务达到了预期效果 ∀

本次调查还显示 o家长对家庭康复训练指导的需求与文化

程度 !生活环境相关 o不同文化程度和不同生活环境的家长对

康复的需求差异有非常显著性意义k ° � s qstl o其原因可能有

以下几点 }第一 o文化程度高的家长 o在获得家庭康复训练知识

方面有主动性 o学习新知识的能力也较强 o希望通过康复治疗

师上门指导 o掌握自己孩子的家庭训练方法 o开展家庭康复 ~第

二 o来自市区的家长 {s h已经将自己的孩子送医疗机构进行康

复治疗 o掌握了一定的康复知识 o了解家庭康复训练的重要性 o

能积极主动学习家庭康复训练方法 o对上门指导有较大需求 ~

第三 o来自郊区 !郊县的家长仅有 ts h 曾送孩子到医疗机构进

行康复训练 o分析其原因 ows h 的家长由于本区医疗机构未设

立康复医学科而放弃 oys h 由于文化层次低 o获取康复相关知

识途径少 o对康复治疗师上门指导的意义缺乏足够的认识 ∀

要取得较好的家庭康复训练指导效果 o首先 o要指导患儿

家长学习脑瘫的有关知识及儿童发育程序的知识 o并对运动疗

法 !作业疗法 !智力训练 !心理治疗进行具体的操作示范和指导

学习 o根据每一名患儿的特点制定相应的康复计划和康复措

施≈|  ∀其次 o应根据家长的不同情况 o采取不同的指导方式 ∀

对脑瘫知识了解少的家长 o应该先进行知识普及教育工作 o提

高其康复意识和康复需求欲望 ∀知识普及要有针对性 o依据文

化程度 o确定康复知识的深浅度 ∀对文化程度相对较低的家

长 o宜采取浅显易懂的话语 o尽可能回避专业用语 o在不改变原

意的前提下简化康复知识要点 ~对文化程度相对较高的家长 o

可适当使用专业用词 !用句 o但务必使家长理解 !掌握 ~对已经

掌握一定治疗技术的家长 o可提供个性化指导 o帮助其正确 !合

理 !适宜地开展家庭康复训练 o保持家长对上门指导的需求欲

望 o保障家庭康复长期 !有效地开展 ∀

康复知识普及与教育在上门康复服务过程中得到了一定

的实施 o但受人力资源 !康复治疗师自身知识水平的限制 o知识

普及的范围和教育力度满足不了全市脑瘫儿童及其家长的需

求 ∀如由区县 !社区 !街道政府机构组织 o通过社区医生定期开

展康复知识讲座的方式 o家长受益面将扩大 o而由市级政府组

织 !市级康复机构负责社区医生培训的方式将更有利于加强教

育力度 ∀

综上所述 o目前上海市脑瘫儿童家庭对康复训练指导了解

不够 o需要政府部门出台有关政策开展送康复服务上门 ∀作者

建议由康复机构按市 !区县 !社区三级实施 o市级康复机构负责

培训 !指导区级或社区康复医生 o区县 !社区康复医生为脑瘫儿

童提供上门康复训练指导 o并开展康复知识普及与教育工作 o

提高家长对家庭康复训练指导的需求 ∀
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