
·康复护理·

耳蜗植入患儿家长康复期望的质性研究
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摘要:目的
 

探讨耳蜗植入患儿家长康复期望,提供支持性康复策略。方法
 

半结构式访谈3种助听模式下的15名患儿家长,并采

用Colaizzi七步分析法进行资料整理、分析。结果
 

提炼出家长康复期望的4个主题:改善听能(察觉声音、分辨声音、辨识声音、理

解听力)、发展言语发声(理解语言、扩展词汇、口语表达)、改善认知行为(减少知觉差异、提升记忆力、强化思维意识、促进个性发

展)、适应社会交往(和谐人际关系、畅通沟通交流)。结论
 

耳蜗植入儿童家长的康复期望多样化,需根据患儿个体差异,帮助家长

建立合理的康复期望值,促进患儿实现全面康复。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

rehabilitation
 

expectations
 

among
 

parents
 

of
 

children
 

with
 

cochlear
 

implants,
 

and
 

to
 

provide
 

supportive
 

rehabilitation
 

strategies.
 

Methods
 

Fifteen
 

parents
 

of
 

cochlear
 

implant
 

children
 

under
 

three
 

hearing
 

aid
 

modes
 

were
 

inter-
viewed

 

by
 

semi-structured
 

interview,
 

and
 

the
 

data
 

were
 

collated
 

and
 

analyzed
 

by
 

Colaizzi
 

seven-step
 

analysis
 

method.
 

Results
 

Four
 

themes
 

were
 

extracted:
 

improving
 

auditory
 

ability
 

(detecting
 

sounds,
 

distinguishing
 

sounds,
 

recognizing
 

sounds,
 

understanding
 

hearing),
 

developing
 

speech
 

pronunciation
 

(understanding
 

language,
 

expanding
 

vocabulary,
 

oral
 

expression),
 

improving
 

cognitive
 

behavior
 

(reduce
 

perceptual
 

differences,
 

improve
 

memory,
 

strengthen
 

thinking
 

awareness,
 

promote
 

personality
 

development),
 

and
 

adapting
 

to
 

social
 

interaction
 

(harmonious
 

interpersonal
 

relationship,
 

smooth
 

communication).
 

Conclusion
  

Parents
 

of
 

children
 

with
 

cochlear
 

implantation
 

have
 

diversified
 

expectations
 

for
 

rehabilitation,
 

and
 

it
 

is
 

necessary
 

to
 

help
 

parents
 

establish
 

reasonable
 

expec-
tations

 

for
 

rehabilitation
 

according
 

to
 

individual
 

differences
 

of
 

children,
 

so
 

as
 

to
 

promote
 

comprehensive
 

rehabilitation
 

of
 

children.
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  人工耳蜗植入术(Cochlear
 

Implantation,
 

CI)将
声音信号转化为电刺激,激活听神经纤维,恢复毛细

胞损失功能。通过创造仿生耳恢复自然听力,改善患

者听力言语识别能力和生活质量,为双侧感音神经性

耳聋儿童带来福音[1]。家庭是儿童术后康复的第一

场所,科学的家庭康复离不开家长的康复认知。笔者

在临床工作中发现,家长对患儿生理、心理、认知、语
言习得和社会性情感的发展规律认知较少,“投资后

回报”的期望值较高,“速成”心态明显。家长过高的

康复期望值、极端态度及失衡心态,不仅影响儿童康

复进程,而且影响儿童身心健康发展[2-3]。国内多从

患者角度进行听觉言语康复效果的量性研究,对家庭

层面康复期望的质性研究较少[4]。本研究对CI儿童

家长进行半结构式访谈,探讨家长康复期望,以期提

供支持性康复策略。
1 对象与方法

1.1 对象 经医院伦理委员会批准(PJ2022-01-13)

后,2022年1月采用目的抽样法,选取2020年3~5
月在安徽医科大学第一附属医院行CI的患儿家长为

研究对象。纳入标准:①儿童的主要家庭照顾者;②
小学以上学历,有一定阅读理解能力;③精神及智力

正常;④自愿参与本研究。排除恶性肿瘤等重大疾病

者。样本量以信息饱和为原则,最终访谈15例患儿

家长,以P1~P15编号。15例患儿中,行单侧CI、双
耳双模式及双侧CI各5例;男10例,女5例;访谈时

年龄3~10岁,中位数3(3.00,5.00)岁;手术时月龄

12~96(28.83±1.31)个 月;听 力 损 失 7~78
(22.03±0.92)个月。15名患儿家长中,父亲8名,
母亲7名;年龄25~50(32.8±5.90)岁;文化程度为

小学1名,中学10名,大学4名;家庭居住地为农村8
名,城市7名;职业为工人4名,教师1名,职员4名,
自由职业4名,农民2名;人均月收入<5

 

000元8
名,5

 

000~10
 

000元7名。
1.2 方法

1.2.1 确定访谈提纲 基于现象学方法,采用半结

构式访谈,查阅文献,选择5名受访对象进行预访谈,
并组织课题组讨论,确定访谈提纲:①孩子听力不好

是怎样发现的? 家庭如何应对? ②孩子目前康复效

果如何? ③你期望孩子哪方面能康复或改善? ④您

期望孩子康复达到何种水平? 为什么? ⑤为达到这

一康复水平,您做了哪些努力? ⑥您觉得孩子在康复

中还存在哪些问题?
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1.2.2 访谈方法 访谈前,受访者签署知情同意书,
告知其研究目的、意义及访谈全程手机录音。选择安

静舒适、不被打扰的休息室内,时间控制在30
 

min左

右。访谈由2名研究者合作完成,1名围绕访谈提纲

提问,另1名及时记录谈话关键词,观察记录受访者

表情、肢体动作。
1.2.3 资料分析 录音资料于访谈结束后24

 

h内

转录为文字。采用 Nvivo11.0软件辅助分析,按照

Colaizzi七步分析法[5]整理分析。由2名研究者讨论

完成,当主题结果不一致时,由耳科学专家核对原始

资料,最终确定主题。
2 结果

2.1 主题1:改善听能

2.1.1 察觉声音 受访家长均表示听力感知是言语

理解的基础,期望孩子能察觉周围声音,判断声音有

无,并对环境声音及时作出反应。P9:“能有听力反应

吧,孩子现在还小,有时喊他,他都没反应。如果他一

开始就听不到你说(的话),那他根本就不会说,也学

不好其他东西。”P2:“术后早期想着能听到就好,对简

单的指令有回应后再慢慢教其他的。”
2.1.2 分辨声音 声音辨别即判断听到的声音有无

异同。P3:“现在他能听到声音但分辨不出声源,声音

从哪儿来的不清楚,希望他能听清楚声音来源。”P13:
“给她听音乐,同时出现好几种声音,她就容易混淆,
无法做到同一时间聆听分辨。我孩子做的是双侧植

入,术后康复效果可能会更好,所以寄予很大期望,还
是不能着急吧,得慢慢来。”
2.1.3 辨识声音 声音含有响度、音调和音色三个

特征,响度识别是人耳能感受到的声音大小,音调识

别则是听觉系统对声音频率的分辨能力,不同发声体

其波形易受到材料、结构的影响,发出声音的音色也

不同[6]。P15:“希望她能辨识出声音,知道我在讲话

而且知道我在讲什么。”P7:“希望给她个声音,她会辨

识声音来源,然后扭头给你眼神回应。”P15:“希望对

于各种声音,像摔杯子声、敲门声、汽车喇叭声、讲话

声,她都能够辨认并在只听声音的情况下识别出来。”
2.1.4 理解听力 听觉理解能力是听能训练的最终

目标,也是衡量听力障碍儿童听觉功能发展的最终标

准。P11:“对声音有分辨能力和语言信息抓取能力,
就是理解别人的话然后能进行语言信息的处理。”
P12:“现在就想着他能多理解一些,言语(这方面)我
还没太着急,主要想让他多听多理解。”P10:“先听好,
再慢慢讲好。他还不太听得懂,林氏六音教给他后,
他好像没太大反应(失望)”。P9:“希望他能听得懂,
有时候不知道是他听不太清楚还是听不见,或者是他

听到了但不明白什么意思,还有可能是他听到了,就
不愿搭理你。”P15:“我说‘你把作业本给妈妈看看’,
或者说‘奶奶给你买了什么玩具啊’,我感觉她都听不

明白,期望她可以与我们互动。”

2.2 主题2:发展言语发声

受访家长表示孩子长时间不说话,可能产生构音

困难,在听觉感知的基础上更期望孩子发声标准、说
话清晰,能准确表达语言意思,否则影响孩子日常学

习生活和工作。发声器官僵硬,舌位前后、口唇、共振

腔等多部位配合不协调,造成言语听觉反馈环路不健

全,易导致发声模糊。
2.2.1 理解语言 学龄前儿童家长在言语康复上均

期望孩子能主动接收语言信息,并逐步过渡到理解言

语意思。P13:“希望她言语方面能理解别人的意思,
理解到位了,自然就会开口说话。”P15:“平时我们视

频或用手机拍作业,她都会忙手忙脚,嘴里念念叨叨,
很想表达但说出来就是让人听不懂,我感觉还是没理

解够,没有接收到(信息)。”
2.2.2 扩展词汇 家庭语言环境影响儿童早期大脑

听神经的发育,引导性语言能显著提高语言词汇输入

量和言语知觉[3]。本研究中受访家长均较注重语言

词汇输入,有意识引导孩子多说多看,营造良好的语

言氛围。P12:“想要多积累一些词,如果词汇量积累

多了,他理解的就多了,我觉得以后说就慢慢会了,毕
竟他做手术还早,不像30岁做的手术。”P9:“希望他

词汇量更丰富些,我们也给他认卡片、玩游戏、看到好

玩的玩具也会多跟他说。”
2.2.3 口语表达 受访家长表示儿童习惯用手语、
唇语或肢体语言来表达自己的需求,期望能激发儿童

口语表达能力。口语是表达话语含义和情感的重要

沟通方式[7]。P14:“孩子其他方面都还好,就是不会

说话,只能和她打手势,嘴里‘哇哇哇’,说不出来,希
望她能说句完整的话。”P6:“现在还讲不出来,但是大

多能听懂,希望慢慢引导他去开口,多说话。”P1:“希
望她说话不要有口吃结巴、大舌头之类的,我们也给

她练习口舌操、呼吸训练,让她尽量说清楚些,最好陌

生人也能听懂。”
2.3 主题3:改善认知行为

认知行为是个体对外界输入信息的接收、提取、
重建和加工的认识过程,包括感觉、知觉、记忆、思维

和自我认知等方面[8]。正确的认知行为能有效降低

患儿焦虑抑郁、缓解情绪和注意缺陷多动障碍。
2.3.1 减少知觉差异 知觉是个体直接作用于感觉

器官而产生的对客观事物整体属性的把握,其以感觉

为基础,并对感觉进行选择、组织和解释的过程,包括

空间知觉、声调知觉、言语知觉、音乐知觉和方位知觉

等[9]。P6:“现在(CI)做的是一只耳朵,声音定位不是

特别好,虽然他往前走我在后面喊他,他能知道,但他

在看不见我的情况下会害怕,就会转个圈,找几圈,空
间定位还是不太清楚,希望他能慢慢缩小与正常同龄

人的空间知觉差异吧。”
2.3.2 提升记忆力 受访家长表示通过情景对话、
游戏和玩具等形式吸引孩子注意力,激发想象力,最
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终提升记忆力。P11:“有时我们逛公园,看到小鸟,就
会反复跟他说‘快看快看,小鸟,我们去外面看看小鸟

在干嘛,有几只,小鸟啾啾啾啾’,或者看到小蚂蚁,
‘小蚂蚁,咦,是不是小蚂蚁呀,蚂蚁呀’就以开放对话

形式来延伸交流,加强他的词汇记忆力。”P12:“找他

感兴趣的玩具,最开始告诉他这是玩具小汽车,一边

玩一边提示他小汽车的具体形状、大小、数量及颜色,
重复的次数多了,记忆力也就越来越牢固了。”
2.3.3 强化思维意识 思维即个体借助概念、判断、
推理等形式对客观事物的理性认识过程[10]。P10:
“上周康复学校进行学习能力评估,老师说他测试结

果是中等偏下,尤其是图画类推和空间推理得分较

低,我就有点担心他的智力和思维能力,希望他长大

后智力没问题,思维能力也能跟上来。”P1:“现在她模

仿能力很强,看别人跳舞,她也能跟着跳,一放音乐她

就立马手舞足蹈。但有时候就比较多动、不专心。上

课了,她没事还要走一圈,上个大概一二十分钟就要

玩一会儿,经常赶不上老师的学习进度,就希望她好

好学习,慢慢能养成专注思考的意识吧。”
2.3.4 促进个性发展 整个儿童时期的个性发展特

征主要包括外向性、神经质、亲和性、开放性和尽责

性[11]。部分家长表示孩子存在自卑、敏感、胆怯等神

经质心理特征。P13:“带着这个(言语处理器)可能不

太好看,怕孩子上学自卑,感觉自己和别人不一样,愿
她没有这种心理压力,否则我会很内疚。”P12:“性格

比较内向,胆子小,可能是呆在家里,接触的只有家里

人,因为疫情也没有出去,不愿与人交流,性格如果开

朗些就好了,这样也比较容易与人相处!”P9:“没做手

术前他性格挺好的,做完手术后变得比较敏感,爱发

脾气,经常哭闹,担心年龄大了后性格极端,要是人格

健全就好了!”
2.4 主题4:适应社会交往

良好的社交互动在感知支持和心理健康关系中

起着重要的中介作用,社会支持增进社会交往,社会

交往促进心理健康[12]。
2.4.1 和谐人际关系 部分家长表示孩子无法融入

正常同龄儿童的集体活动中,在陌生环境下易产生自

我否定的消极情绪。P7:“孩子以后上学或者进入社

会工作,别人可能会用异样的眼光看待她,所以希望

她不要太在意别人的观点看法,就和正常孩子一样平

安快乐,健健康康长大就行。”P13:“她在康复学校里

能和小朋友们打成一片,但到了陌生地方,尤其是与

其他正常同龄小孩待在一起时,就会躲避害怕。同龄

小孩也不大愿意和她玩耍,见到她就会跑,现在就想

着她能和大家玩到一起,不被其他小朋友孤立。”
2.4.2 畅通沟通交流 受访家长期望孩子通过简单

沟通交流,传递内心真实感受和情感互动。P11:“就
觉得能达到基本沟通,言语上能交流,要是听力设备

的质量和效果好那就更好了,反正最好就是接近正常

人的水准。”P14:“康复老师也会给他们设置情境教

学,模拟在公园、马路、超市等场景的对话,锻炼他们

语言交流能力。回家后她也会给我们说在学校里的

趣事,我感觉现在沟通是越来越流畅了,希望还能保

持这种沟通状态。”
3 讨论

3.1 注重声音刺激,提高听能发展水平 听觉是个

体之间沟通交流的重要感觉器官,一旦突触功能或听

神经传导障碍,将导致声音从耳蜗传递到大脑的功能

失调,严重者会阻碍个体言语和认知发育[13]。3岁半

内是听觉中枢发育的敏感期,7岁前听力发展仍有较

大的可塑性,7岁后听力中枢的可塑性明显下降,尽
早进行听力干预尤为关键。本研究中,家长有早期听

力康复意识,但康复期望值较高,康复过程略显急促,
缺乏行之有效的听觉康复策略。声调、韵律及音乐传

达的情感对于CI患者初步识别和感知特定声音起到

重要的提示作用[14]。Sharp等[15]表明经常播放不同

音调、音色、响度和旋律的音乐能刺激大脑皮层,产生

愉悦情感,从而感知声音节奏。因此,家长可根据音

乐中有规律的强弱、长短的声音,培养聋儿良好的聆

听习惯及听觉感知、分辨能力,促进聋儿听觉节律的

习得,提高其听能发展水平。
3.2 构建最佳发音效果和言语矫治支持体系 不同

年龄段儿童言语发育程度不同[16],1~2岁是语言单

字句期,语句简单且内容松散如同发电报;3~4岁是

造句期,此期儿童能用陈述句描述生活经验;5~6岁

是完成期,儿童能理解并听懂完整的图画故事;7岁

以后完整表达句子,发表评论性语言。本研究中,部
分3岁儿童仍停留在语言的单字句期,4岁儿童“能
说,但只能讲几个词,句子表达不连贯”,有违言语发

展规律。矫治言语发音是增进CI儿童语言发展规律

的必要环节。言语矫治师应明确构音部位,示范舌尖

正确的摆放位置,嘱患儿对着镜子反复练习,适时调

整舌尖抵齿龈的力度;家长巩固儿童的发声训练,结
合普通话声韵母配合音节表,按照音节、汉字、单词、
短句、长句、对话、短文的顺序,每周练习2次,每次40

 

min。利用刷牙、吃饭等活动,协调下颌、唇、舌等构音

部位的口肌运动,及时矫治言语发声。此外,采用主

客观相结合的测量法,规范评估声学和语音学特征,
使患儿获得最佳发声及精准言语矫治的康复效果。
3.3 建立亲子集体教学模式,提升认知发展水平 
外周和中枢水平处理障碍是造成听力损失引起认知

功能下降的潜在机制,CI术后6个月认知功能的注

意力驱动领域改善明显[17]。本研究发现,认知功能

也是术后家长的康复期望之一,患儿智力思维、执行

功能、处理速度、注意力和情景记忆受认知水平影响,
参与教学实践和认知刺激有助于认知发育。特定的

环境刺激增强大脑可塑性,从而抵消认知能力下降的

作用。亲子集体教学模式广泛应用于听力障碍儿
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童[18],根据儿童康复状况和个体差异,以家庭为单位

开展个别化亲子教学,促进双向互动和情感交融。家

长咨询商议时需掌握教学目标、教学重点、知识拓展

及教学示范作业,必要时参与相关教育课程和专项培

训。通过户外情境教学、阅读文章、猜谜语、搭积木、
折纸、串珠等教学活动,增进学习模仿能力,提高患儿

认知执行功能。
3.4 多学科协作康复支持,全面适应社会交往 听

力损失患儿易出现情绪障碍、行为异常以及社交困难

等心理社会问题[19]。本研究发现术后患儿性格内

向、缺乏人际互动,社会适应能力尚不足,这可能与家

庭及社会群体支持度有关。基于多学科协作理念,构
建耳科医护人员、听力师、康复教师、言语矫治师和家

庭照顾者等多学科康复管理团队,形成医院-机构-
家庭联动康复支持体系。为此,医务人员做好围术期

治疗及护理工作;康复教师鼓励患儿模拟日常听力情

境对话,增进儿童主动沟通交流;家长需坚定康复信

念,主动参与康复过程,陪伴孩子精准康复。通过多

学科协作康复支持,使患儿全面适应社会交往,早日

融入主流社会。
4 小结

本研究挖掘家长对CI儿童的康复期望,包括改

善听能、发展言语发音、改善认知行为、适应社会交

往。建议锻炼患儿听觉感知能力,构建最佳发音效果

和言语矫治支持体系,引导建立亲子集体教学模式,
加强多学科协作康复支持,最终实现患儿听能发展、
语言交流、认知改善和社会适应的全面康复。本研究

仅从家长角度探讨对术后儿童的康复期望,下一步可

继续开展对医护人员、言语矫治师、听力治疗师等相

关人群的质性访谈,全方位综合各人群提供最佳的康

复策略。
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