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脑卒中患者社会参与的纵向研究进展

郭鑫1,石红英2,朱杉杉1,王帅有1,李丁丁1,潘勤3,贾琳婧3,张会敏1

摘要:
 

从脑卒中患者社会参与相关概念、纵向研究现状(定量研究、定性研究、时间点选取)、变化趋势(前6个月社会参与改善最

大,以后改善幅度趋于稳定)、面临的挑战(重复多次收集资料,耗时长、成本高、失访率高,无法确定最佳研究时间点)等方面进行

综述,旨在为开展更高质量的脑卒中患者社会参与纵向研究和针对性干预提供参考。
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  脑卒中是我国致死、致残的首位病因[1],同时也
是全世界范围内第二大致死病因和第三大致残病
因[2-3],严重危害人类健康。随着医疗技术的提高,脑
卒中病死率下降,致残率却不断攀升,有70%~80%
的脑卒中患者因残疾而导致自主活动能力受限,极大
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地影响患者的康复和生活质量[4]。2001年康复领域
首次应用了“参与”[5]。根据世界卫生组织(WHO)提
出的《国际功能、残疾和健康分类》(ICF)框架[6]的指
导,“参与”意味着参与一种生活状态,这与生理、心理
和社会等方面有关。肢体功能障碍限制了个体对生
活情境的参与,从而阻碍了个体社会参与活动[7],造
成患者与社会隔离,加剧社会孤立[8],且社会参与作
为康复及医疗研究领域中一个重要的结局指标、治疗
目的和研究热点[9],其重要性不言而喻。目前国外学
者对于脑卒中社会参与的纵向研究较为广泛和多样
性,而我国学者开展纵向研究较少,研究内容多集中
在社会参与现状及影响因素分析[10]及康复训练[11],
研究对象包括患者及家庭照顾者[12]等。本文结合国
内外文献对脑卒中患者社会参与相关概念、纵向变化
趋势与测量时间点选取等进行综述,以期为今后开展
社会参与纵向研究和实践提供参考。

1 社会参与相关概念
社会参与是一个非常广泛的概念,至今对其定义

还没有达成一致共识[13]。20世纪初期,著名社会学
家Burgess[14]将社会参与带入大众视野并引入研究
领域。2001年,WHO提出的《国际功能、残疾和健康
分类》(ICF)[6]用于描述健康及其相关状况,结合生
物-心理-社会医学模式,将“参与”纳入到社会层面分

析,主要关注个人及环境影响因素[15]。2010年,Le-
vasseur等[16]选取1980-2009年有关社会参与的43
篇文献进行综合解析,最终将社会参与由小及大分为
六大类。Duppen等[17]则认为社会参与可以采取多
种形式,包括休闲活动、会友和志愿服务等。2022年

Levasseur等[18]基于全球新型冠状病毒感染(COV-
ID-19)流行的大背景社会环境,根据专家共识,将社
会参与综合定义为个人在社区生活和重要的共享空
间中参与或提供与他人互动的活动,根据可用的时间
和资源演变,基于社会背景有意义的个人需求。此
外,参与和社区参与等同义概念经常与社会参与互换

使用[19]。对于脑卒中患者来说,社会参与被认为是
康复效果的一个重要指标,在康复及老年慢性病中较
为常见,且脑卒中患者康复治疗和康复护理的最终目
标是使患者成功地回归家庭和社会[20],尽可能发挥
患者的社会功能,促进其参与社会生活,最终提高患
者的生活质量和生活满意度。

2 脑卒中患者社会参与的纵向研究现状
2.1 社会参与的纵向定量研究 纵向定量研究通常
采用连续或重复的测量方法,对特定个体或群体进行
长时间的跟踪,一般是几个月或几年来分析整个群体
或特定个体随时间的变化趋势[21]。不同于横断面静

态的不随时间变化的研究[22],纵向研究是动态变化
的。Elayoubi等[23]利用美国健康与退休的纵向数
据,探讨社会参与对脑卒中前后情景记忆影响轨迹的
变化,结果显示,社会参与水平越高,情景记忆能力水
平越高。Jen等[24]使用台湾残疾人数据库(TDPD)探
讨台湾现有的医疗体系下4年内脑卒中残疾患者的

功能变化,包括对功能进行初步评估和4年的跟踪随
访。结果表明随着时间推移,年长患者比年轻患者社

会参与活跃度高。而非洲的一项纵向研究显示,社会

参与水平随着年龄的增长而显著下降,年轻的脑卒中

患者社会参与始终比年长者改善得更加明显[25]。脑

卒中后社会参与率下降可能部分归因于正常衰老,而
并非脑卒中疾病本身。一项纵向随机对照试验(患病

时、治疗后、6个月、1年后)结果显示,患者社会参与

在治疗阶段发生明显改善,在随后的随访中变化较

慢[26],这提示随着时间的延长,患者以及医护人员对

于长期的社会参与关注度减少。多项研究表明,社会

参与的提高有助于降低脑卒中患者认知障碍风险和
抑郁的发生[27-29]。有研究显示,认知功能和社会参与

之间的关系也受到随访时间长短的影响[30],随访时

间越短二者之间的关系越强。
2.2 社会参与的纵向定性研究 现有的脑卒中患者

社会参与的定性研究可以对社会参与的概念进一步
理解,其主要目的是对研究结果进行新的、综合的、更
完整的解释,在深度和广度上提供比单个定量研究结

果更好的理解。瑞典一项定性研究以扎根理论方法

为指导,选取10例脑卒中患者和他们的家庭成员进

行深入访谈,随访时间点建立在脑卒中发作时、16个
月后和10年后[31],结果表明随着时间的推移,社会

参与是一个动态的过程,疾病的恢复和适应、老龄化

造成的生活状况和自身健康变化导致了社会参与的

变化。Zhou等[32]选取36例脑卒中患者进行深度半

结构访谈,揭示社会参与纵向发展与转变过程的理

论,包括“在轨”“脱轨”“返回轨道”和“再次在轨”4个
过程,为制定改善脑卒中患者社会参与的策略奠定一

定基础。Tse等[33]为探讨卒中后3个月脑卒中患者

的社会参与情况、社会参与原因及原因的变化,对30
例脑卒中患者进行分类,对他们的社会参与进行半结

构化访谈。访谈扩展了对卒中后恢复社会参与和职

业过程的理解,揭示了脑卒中患者在日常生活中对于
个人、环境和时间维度的动态适应过程。定性研

究[34]更加偏向于从患者的角度发现问题,了解患者

如何经历疾病或治疗过程,探索疾病阻碍和促进因

素。
2.3 纵向研究时间点选取 关于社会参与纵向时间

点的选取,大多数集中在住院时、出院时、卒中后1个
月、3个月、6个月、12个月等,从急性期[35]到脑卒中

后18年[36],虽然时间节点大致相同,但时间间隔长

短随着研究的不同有所差异。Tse等[37]探讨工作和
社会参与的增加是否会对生活质量有所影响,考虑到

工作和社会参与对卒中后康复第1年生活质量的重

要性,选取卒中后3个月和12个月进行研究。一项

在2年内(2、6、12和24个月)对脑卒中患者进行随访

的研究,调查职业和社会活动频率、限制和参与满意

度的过程,结果显示社会参与的变化主要发生在脑卒

中后的第1年;老年和低教育程度患者,以及日常生
活活动能力有所依赖者,在脑卒中后2年的社会参与
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过程中表现较差[38]。目前,脑卒中患者社会参与的
纵向研究时间点选取在现有的研究中差别较大,缺乏
切实的理论依据和研究基础。研究时间的界定除了
要按照疾病特点及治疗方案,同时也要控制随访的失
访率,确保样本量能够支撑研究结论。

3 脑卒中患者社会参与的变化趋势
在脑卒中后的几天、几周、几个月或几年的任何

阶段,社会参与的恢复都有可能发生。因此,有必要
探索社会参与的纵向动态变化。目前脑卒中后社会
参与纵向变化的研究显示,在脑卒中后的前6个月社
会参与改善最大[39],脑卒中后的后几个月至1年改
善幅度逐渐趋于稳定[38,40-41]。Tse等[42]调查了脑卒
中后第1年活动参与的纵向变化,与以往研究不同的
是,该研究将参与看作多维概念,结果显示脑卒中后

3~12个月,休闲和家庭活动参与明显改善,社会和
教育活动持续下降。Hedman等[43]进行一项为期5
年的集群随机对照试验,施以干预手段比较脑卒中患
者日常活动随时间的变化,结果显示社会参与随着时
间的推移而改善,卒中后5年的社会参与限制少于卒
中后3个月,但均没有达到卒中前的参与水平。与之
相反的是,de

 

Graaf等[35]发现,卒中后6~12个月参
与程度持续改善,但随着时间推移2年后没有大幅度
变化。不同的研究有不同的随访时间和测量时间点
的选取,导致了脑卒中患者社会参与变化趋势不一
致。

4 面临的挑战
纵向研究提供了一种更全面的研究方法,可以使

研究者理解变量随时间变化的程度和方向[21]。虽然
国外脑卒中患者的社会参与纵向研究比较成熟,但研
究人员在实施研究时亦会面临一些挑战:首先,由于
需重复多次收集数据,纵向研究比横断面研究更耗
时、成本更高[44];其次,随着时间的延长,多次测量会
导致较大的失访率,样本量难以确定;第三,没有可靠
的理论基础和依据判定研究时间点的选取,无法确定
最佳研究时间点。基于此,我国研究人员可以借鉴国
外研究成果,同时立足于我国国情和研究方向深入剖
析脑卒中患者社会参与,从根本上创造良好的参与条
件,努力丰富活动参与内容与形式,积极引导患者参
与各项社会活动,提高社会参与意识。

5 小结
对脑卒中患者社会参与的相关概念及纵向研究

现状进行了全面综述,通过纵向研究可了解社会参与
的动态变化规律,有利于卒中后个体的康复指导和制
定针对性护理干预方案,更深入理解社会参与的潜在
恢复机制。目前,我国脑卒中患者的社会参与研究多
为横断面研究,无法观察到随着患病时间延长社会参
与的动态变化。未来应探索更深层次的纵向研究、质
性访谈等研究来更好地反映脑卒中患者社会参与的
真实情况及动态变化,探寻出合适的干预时间点;构
建和开展综合性干预策略,促使脑卒中患者充分参与
社会生活,从而提高其生活质量和生活满意度。
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