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摘要:目的
 

了解脊髓损伤患者对居家康复环境因素的真实体验,为构建针对性干预策略提供参考。方法
 

基于《国际功能、残疾和

健康分类》核心组合的环境因素条目,采用现象学研究方法,选择12例脊髓损伤居家康复患者进行半结构式深入访谈,运用Co-
laizzi

 

7步分析法归纳并提炼主题。结果
 

提炼出2个主题:环境促进因素体验(支持氛围良好、护理服务模式温馨)和环境障碍因

素体验(居家环境适应困难、缺少适宜的辅助器具、夫妻关系紧张、重新融入社会困难、社会服务可及性有限)。结论
 

脊髓损伤患

者居家康复环境障碍因素居多,应重视患者居家康复环境因素评估,完善居家康复环境管理体系,借助人工智能实现居家康复管

理,以推动患者康复进程,改善临床结局。
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Abstract:

 

Objective
 

To
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the
 

real
 

experience
 

of
 

on
 

environmental
 

factors
 

for
 

home
 

rehabilitation
 

individuals
 

with
 

spinal
 

cord
 

injury
 

and
 

provide
 

a
 

reference
 

for
 

the
 

intervention
 

strategies.
 

Methods
 

Using
 

the
 

phenomenological
 

research
 

method
 

in
 

qualitative
 

research,
 

12
 

home
 

rehabilitation
 

patients
 

with
 

spinal
 

cord
 

injury
 

received
 

semi-structured
 

in-depth
 

interview
 

based
 

on
 

the
 

environ-
mental

 

factors
 

core
 

items
 

of
 

the
 

International
 

Classification
 

of
 

Functioning,
 

Disability
 

and
 

Health,and
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to
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and
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Results
 

2
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environmental
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(good
 

support
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nursing
 

service
 

mode),
 

environmental
 

barriers
 

(difficulties
 

in
 

adjusting
 

to
 

the
 

home
 

environment,
 

lack
 

of
 

appro-

priate
 

assistive
 

devices,
 

marital
 

tensions,
 

difficulties
 

in
 

social
 

reintegration,
 

and
 

limited
 

access
 

to
 

social
 

services).
 

Conclusion
 

There
 

are
 

many
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in
 

the
 

home
 

rehabilitation
 

environment
 

for
 

patients
 

with
 

spinal
 

cord
 

injury.
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the
 

as-
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of
 

home
 

rehabilitation
 

environment,
 

improve
 

the
 

multi-dimensional
 

home
 

rehabilitation
 

environment
 

management
 

sys-
tem,

 

and
 

achieve
 

the
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rehabilitation
 

management
 

with
 

the
 

help
 

of
 

artificial
 

intelligence,
 

to
 

promote
 

the
 

rehabilitation
 

process
 

and
 

improve
 

clinical
 

outcomes.
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  脊髓损伤是指各种原因引起的脊髓结构和功能

损害,并造成损伤水平以下的运动、感觉、自主神经功

能障碍的严重损伤[1]。脊髓损伤的高致残率给个人、
家庭及社会造成了沉重负担[2],而居家康复是目前脊

髓损伤患者的主要康复模式[3]。现有研究多关注患

者肢体功能、自理能力以及社会参与水平的提高,却
忽视了环境因素在患者康复进程中的重要作用[4-6]。
2001年,WHO发布的“国际功能、残疾和健康分类”
(International

 

Classification
 

of
 

Functioning,
 

Disabi-
lity

 

and
 

Health,
 

ICF)是一种客观反映个体功能和残

疾情况以及背景因素(环境因素和个人因素)影响健

康的统一、标准、度量化语言和框架[7]。ICF强调不

同成分之间的相互作用和动态影响,提示应转变仅关

注个体伤残水平和适应能力而忽视环境因素的研究

现状。环境因素是与人们日常生活和居住相关的物

理、社会和态度环境,有促进作用的环境被证实可以

提高脑卒中、冠心病患者的居家康复效果[8-9]。目前,
国内关于环境因素对脊髓损伤患者居家康复影响的

研究尚未见相关报告,而患者对环境的感受和体验很

难用量性研究测量。本研究以ICF为理论框架,深入

了解脊髓损伤患者对居家康复环境因素的真实体验,
旨为构建针对性干预策略提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法,选取2021年6月至

2022年3月曾就诊于本院脊柱外科的脊髓损伤居家

康复患者为研究对象。纳入标准:①年龄≥18岁;②
初次损伤;③依据《脊髓损伤神经学分类国际标准》诊
断为脊髓损伤,美国脊髓损伤协会(American

 

Spinal
 

Injury
 

Association,
 

ASIA)分级[1]为 A~D级;④手

术治疗后选择居家康复;⑤意识清楚,能够正确使用

语言表达;⑥知情并同意参与本研究。排除标准:并
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存精神病或严重认知障碍,其他重要器官严重疾病。
样本量以资料饱和为标准,最终纳入12例脊髓损伤

居家康复患者(编号A~L)。本研究获得医院伦理委

员会审批(伦理批号:PJ2022-14-27)。研究对象一般

资料见表1。

表1 研究对象一般资料

编号 性别
年龄

(岁)
文化程度 职业 居住地

居家康复

时间(月)
家庭月均

收入(元)
患病

原因
ASIA分级

主要

照顾者

A 男 40 初中 农民 农村 3 4500 外伤 C 配偶

B 女 69 文盲  无职业 农村 6 4000 摔伤 C 配偶

C 女 52 初中 工人 城市 3 8000 外伤 D 配偶

D 男 47 小学 工人 城市 4 6000 摔伤 B 配偶

E 男 44 初中 农民 农村 6 2000   重物砸伤 A 配偶

F 女 50 小学 农民 农村 5 5000 外伤 B 配偶

G 男 74 小学 退休 城市 2 7000 摔伤 A 配偶

H 男 49 初中 工人 城市 11 3000 外伤 C 配偶

I 男 75 小学 农民 农村 9 6000 摔伤 C 配偶

J 男 61 小学 农民 农村 10 3500  车祸伤 A 配偶

K 女 62 初中 农民 农村 8 6500   重物砸伤 D 配偶

L 男 55 高中 工人 城市 7 7000 摔伤 D 配偶

1.2 方法

1.2.1 确定访谈提纲 通过文献回顾,基于脊髓损

伤ICF核心组合[10]以及脊髓损伤护理相关ICF组

合[11]中的环境因素条目(见表2),在咨询2名护理专

家、1名康复专家并对4例患者进行预访谈后,形成正

式访谈提纲:①您目前所处的环境(物理环境、家庭环

境、人际环境、社会环境)对您的康复有什么影响? 有

利的有哪些? 不利的有哪些? ②您在居家康复过程

中使用过哪些辅助器具(轮椅、支具等)? 有什么样的

感受呢? ③居家康复过程中您的直接照顾者提供了

哪些照护? 有遇到什么困难吗? ④居家康复过程中

您接受过哪些外界环境的帮助(直系亲属、专业医护

人员、工作单位、社区等)? 还有未解决的问题吗? ⑤
在居家康复环境中您还遇到了哪些困难? 您通过什

么方式解决呢?
表2 脊髓损伤ICF核心组合及脊髓损伤护理相关

ICF组合环境因素条目

ICF类目 内容

e310 直系亲属

e120 个人室内外移动、交通运输产品及技术

e115 供个人在日常生活中使用的产品和技术

e150 公共用途建筑的设计、施工、建筑产品及技术

e155 私人用途建筑的设计、施工、建筑产品及技术

e110 供个人消费的产品或物质

e355 卫生专业人员

e340 个人护理提供者和个人助理

e580 卫生服务、系统和政策

1.2.2 资料收集 采用质性研究中的现象学研究方

法,以半结构式深度访谈方法收集资料。研究者在取

得患者信任后介绍研究目的、方法,承诺保护隐私,以

获得其同意和配合。访谈前进行预约,根据患者意愿

选择访谈地点为门诊诊室或患者家中。保持访谈环

境的安静及私密性,避免患者紧张,鼓励其充分表达

自己的感受。访谈时以访谈提纲为中心展开,时间控

制在30
 

min左右。访谈过程中录音,同时观察并记

录受访者肢体语言。
1.2.3 资料分析 为保证资料的真实性和准确性,访
谈结束24

 

h内将访谈录音转录为文字,同时邀请前述

护理、康复专家参与资料的分析编码和主题提炼。采用

Colaizzi
 

7步分析法[12]分析资料,借助Nvivo11.0软件

进行分析。
1.3 质量控制 研究者接受过系统专业的护理科研培

训,已掌握质性研究方法和常见的访谈技巧。访谈时研

究者保持中立态度,适当采用复述、反问、追问等方法,
对于表述不清的观点要求受访者再次澄清。通过撰写

反思日志提高访谈质量。访谈结束后由2名研究者独

立进行资料转录、编码,意见不统一时经课题组共同讨

论分析,确保准确性。让受访者核查整理好的文字表

述,确保真实性。
2 结果

2.1 环境促进因素体验

2.1.1 支持氛围良好 来自家人、朋友的有效支持与

鼓励,大大增强了脊髓损伤患者居家康复的信心和勇

气,有利于帮助他们开始新生活。C:“我妹妹只要一有

空就过来看我,给我打气,我们一家人一起努力,相信生

活还是会变好的!”F:“我朋友有一天特意过来,和我说

今年冬奥会上的手捧花就是残疾人手工做的,她知道我

喜欢钩毛线,她认为我也可以做,说的我都有点激动

了。”A:“家里人再忙,每天都会抽时间推我出去转一

转、聊一聊,就怕我钻牛角尖,如果不是家人的鼓励,我
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肯定很难撑下去。”
2.1.2 护理服务模式温馨 随着人民生活水平的

提高以及康复需求的日益增长,多形式多途径、内容

全面的延续护理服务的开展使得患者享受居家康复

服务更加专业和便捷。J:“说实话,他们(医护人员)
不光是关心我的病情,也很关心我的心理情况,也给

我做一些情绪上的疏导,教我怎么缓解心理压力。”
I:“我的手机定期就能收到一些康复知识,刚开始我

还不知道是谁发的,后来才知道是医院推送的信息,
这真的很棒!”
2.2 环境障碍因素体验

2.2.1 居家环境适应困难 脊髓损伤后患者会出

现相应的运动功能障碍或减弱,目前的家庭居住环

境不仅存在一定的安全隐患,也限制了活动范围。
L:“我目前可以自由行走了,但我家住3楼,没有电

梯,我很害怕再摔倒,上下楼格外小心!”D:“我在医

院康复时基本学会了穿脱衣服、体位转移一些基本

动作,但回家后发现家中床和医院训练床不一样,还
是要家人帮助。”
2.2.2 缺少适宜的辅助器具 患者借助辅助器具

可实现部分自主功能活动,但真正既能满足功能所

需,又能带来良好体验的辅助器具少之又少,不合适

的辅助器具反而会给其生活带来更多的不便。F:
“现在用的电动轮椅很方便,但座椅太硬,坐时间久

了还是很不舒服,买垫子垫着有时候又不透气!”H:
“感觉重量太重了,买的助行器用着不合适,我好几

次差点摔倒了。”
2.2.3 夫妻关系紧张 虽然疾病治疗与康复期间

患者配偶均给予了最大程度的鼓励与支持,但因为

疾病康复周期长,照护压力和经济负担使得夫妻关

系会受到影响。E:“之前生活费都是靠我在工地上

干活挣钱,现在摔成这个样子,不挣钱还花钱,我这

个急脾气经常冲我老婆发火!”G:“她照顾我很辛苦

我知道,但是她总是怪我骑车不注意摔成这样,我听

多了真的觉得很烦(皱眉)!”
2.2.4 重新融入社会困难 由于肢体功能障碍甚

至瘫痪,部分患者表示难以适应,这使得他们重新回

归社会困难重重。G:“生病之后家里亲戚还是很关

心我的,但是我就是不想见他们,我不想让他们看到

我瘫在床上不能动的样子,我知道是我自己出了问

题(哽咽)。”F:“我心里真的很想工作,可是我这样坐

在轮椅上,我能干什么呢? 怎么可能会有人愿意要

我工作呢?”
2.2.5 社会服务可及性有限 部分受访患者表示,
居家康复期间仍需要专业的康复指导,公共锻炼设

施不能满足患者特殊康复需求,缺少与伤友交流沟

通的平台等会影响到他们的康复效果。K:“在医院

康复的时候我学会了扶双杠走路,有时候我也想活

动活动,可是我们农村哪有那样的设施呢?
 

”D:“我
上网看到有些地方有那种‘希望之家’,还会开展一

些活动,说实话看了很心动,但是我们周边好像没有

这样的地方。”
3 讨论

3.1 开展脊髓损伤患者居家康复环境因素研究非

常必要 环境因素作为ICF的重要构成成分,是指

与人们日常生活相关的自然、社会和态度环境,既包

括产品、工具和辅助技术,也包括其他人的支持与帮

助,社会、经济和政策支持力度及社会文化等[7]。国

外研究显示,环境因素影响脊髓损伤患者的身体活

动、整体社会参与、生活满意度和生活质量,减少环

境障碍有助于改善患者生活体验[13-15]。ICF类目繁

杂,核心 组 合 是ICF临 床 实 际 应 用 的 重 要 依 据。
2010年 Cieza等[10]开 发 脊 髓 损 伤ICF核 心 组 合,
2016年我国脊髓损伤护理相关ICF组合被开发[11]。
本研究基于脊髓损伤ICF核心组合以及脊髓损伤护

理相关ICF组合,深入了解脊髓损伤患者对居家康

复环境因素的真实体验,可为国内开展脊髓损伤患

者居家康复环境因素研究提供依据。
3.2 脊髓损伤患者居家康复环境障碍因素居多 
居家环境障碍会直接限制患者日常生活活动,给患

者康复进程带来阻力。脊髓损伤带来的运动功能障

碍或减弱使患者难以适应原有家庭环境,活动受限

会直接影响到他们的自理能力和日常生活活动,这
与相关研究结果[6,16]一致,即家庭中的物理障碍是

阻碍脊髓损伤患者恢复正常生活的重要影响因素。
虽然部分患者在康复医疗机构学习了体位转移、独
立行走等日常生活基本动作,但回归家庭后由于家

庭环境与康复医疗机构的不同,患者仍然无法实现

自理,这提示需要重视对居家康复环境的评估与改

造,未来可通过设计低成本的环境改造方案或开发

便携式的康复设备以辅助患者早期适应。本研究中

部分患者表示适宜辅助器具的缺乏会给生活带来不

便,不同功能状态的患者对于康复辅助器具的要求

也不尽相同,这与杨忠超等[17]、范秀琴等[18]的研究

结果相似,究其原因,虽然辅助器具可以缓解脊髓损

伤患者肢体功能障碍的不良影响,但是我国辅助器

具使用服务体系尚不完善,存在设备笨重、造价昂

贵、评估与评价标准不统一、用户体验欠佳等问题,
患者辅助器具使用的需求和供给之间仍然存在着较

大的差距。这提示了解不同康复阶段患者的活动需

求和功能障碍情况,从患者实际出发开发和优化个

性化、针对性的辅助器具,甚至是人工智能机器人,
将更有利于患者康复。本研究中患者的主要照顾者

均为配偶,配偶关系是家庭关系的核心,经济和照顾

的双重压力,使得家庭关系尤其是配偶关系变得异

常紧张,这与Palmer等[19]、杨晓姗等[20]研究结果一
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致。分析原因,疾病负担不仅会影 响 夫 妻 正 常 交

流[21],过度的依赖配偶导致患者会出现焦虑、沮丧

等负性情绪,长期照护也会使配偶身心俱疲,最终导

致夫妻情感分离和亲密感丧失。这提示在关注知识

教育、应对技能训练的同时,应加强对患者夫妻共同

积极引导,使患者及其家庭能更好地应对疾病,共同

规划未来新生活[22]。本研究中社会环境对残疾的

偏见、特殊公共设施不完善、社区支持形式单一以及

与病友交流沟通平台的缺乏等均影响患者回归社

会,这与杨榕[23]研究结果相似。究其原因,随着“生
理-心理-社会”医学模式的发展,社会参与已成为脊

髓损伤患者重要的康复结局指标,回归社会是脊髓

损伤患者康复的最终目标。然而未被满足的居家康

复需求,长时间的“伤后适应过程”等现状均提示,了
解脊髓损伤患者“生活重建”需求,强化医院-社区-家
庭的三维支持网络,将是提高患者自理能力、重拾自

信、重返社会的关键策略[24]。
3.3 需加强脊髓损伤患者居家康复环境因素管理

3.3.1 重视患者居家康复环境因素评估 无障碍

家庭环境是提高居家康复患者自理能力、增强肢体

功能和减轻照护负担的基础。目前关于脊髓损伤居

家康复患者环境因素测评工具尚未见相关报道,未
来可结合我国脊髓损伤居家康复患者特点,开发本

土化特异性环境因素测评工具。同时医护人员可进

行居家环境实地考察,即出院前根据患者需求、损伤

程度和现存自理能力实地指导家庭环境改造,并随

着患者自理能力和功能目标的发展动态评估和随时

调整,提高患者居家康复效率。
3.3.2 完善居家康复环境管理体系 本研究结果

提示,仅关注某一方面的环境改善难以实现患者的

全面康复,需重视完善多维度的居家康复管理。未

来可通过加强患者和家属出院前康复教育与评价,
提高社区的诊疗技术和服务质量,扩大“互联网+延

续性护理服务”的覆盖面,搭建“医院-社区-家庭”链
式管理平台[25],加强医护人员、家属及社会相互协

作,同时辅以患者家庭心理援助,提高同伴支持作

用,强化居家护理服务质量控制等,以提高脊髓损伤

患者的居家康复质量。
3.3.3 借助人工智能实现居家康复管理 人工智

能作为一门新的技术科学,融入现代护理是发展趋

势,目前已涵盖患者转运、康复护理、生活护理等多

领域,既节省了人力资源,又提高了护理质量[26]。
本研究中部分患者表示存在个体移位、安全移动、
情感支持和健康指导等问题,未来既可通过开发以

及优化移位、移动、安全监测等不同功能机器人,帮
助克服居家康复障碍环境,还可通过开展远程医疗

服务等为偏远地区或者不方便在医院接受康复治

疗的患者提供康复指导,以实现远程居家康复管

理。

4 小结

脊髓损伤患者对居家康复环境因素的体验包括

环境促进因素(支持氛围良好、护理服务模式温馨);
环境障碍因素(居家环境适应困难、缺少适宜的辅助

器具、夫妻关系紧张、重新融入社会困难、社会服务可

及性有限),为构建干预策略提供了参考依据。但本

研究仅探讨了1年以内的居家康复患者对环境因素

的体验,脊髓损伤康复是终身康复,未来可开展居家

康复环境因素的纵向研究,以进一步丰富研究结果,
为开展精准干预提供参考。
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