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·调查研究·

脑性瘫痪患儿家长对家庭康复微信平台的指导需求及影响因素分析*
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脑性瘫痪（cerebral palsy，CP）简称脑瘫，是由于发育中

的胎儿或婴儿脑部非进行性的损伤所导致的一组持续存在

的中枢性运动和姿势发育障碍、活动受限证候群，常伴有感

知觉、认知、交流和行为障碍，以及癫痫和继发性肌肉、骨骼

问题[1]。脑瘫至今尚无完全治愈的方法，但坚持康复治疗能

减轻患儿的畸形程度并改善患儿的生活自理能力[2—3]。然而

在我国脑瘫康复主要集中在综合、妇幼及儿童医院，高昂的

住院费用成为脑瘫住院康复的主要阻碍因素[4]。社区康复中

心的医护人员配比不足，康复设施不完善，且大部分患儿主

要集中在农村，导致社区康复的利用率较低[5]。家庭是患儿

居住的主要场所，在家中进行康复能缓解患儿的恐惧感并减

轻家庭经济负担[6]，但缺少专业的指导成为阻碍患儿进行家

庭康复的主要原因[7]。微信资费低廉、普及率高、承载的信息

模式多样等特点可将其发展成为家庭康复指导的新途径[8]，

既保证患儿康复训练的有效性又能减轻患儿家庭的经济负

担。本研究通过调查患儿家长对家庭康复微信平台指导的

需求，为后期制作适合家庭康复指导的微信平台提供依据。

1 对象与方法

1.1 调查对象

采用便利抽样法，选取 2016年 4—7月南昌市三甲综合

医院及儿童医院门诊或住院的患儿家长作为调查对象。家

长的纳入标准：①患儿符合脑瘫诊断标准且无其他严重心肺

疾病；②家长年龄 18岁以上；③能读懂或理解问卷内容；④
与患儿有血缘关系且长期照顾患儿（照顾时间≥3个月且每

天照顾时间≥4h）；⑤对本研究知情同意。排除标准：家长存

在严重精神疾患，心、脑、血管等疾病或重度残疾无法对患儿

实施训练者。

1.2 调查工具

一般资料调查表：自行设计问卷，第一部分包括患儿的

年龄、性别、疾病分型、是否为独生子女、医保类型等。第二

部分包括家长的性别、年龄、文化程度、家庭人均月收入、婚

姻状况、居住地等。

家庭康复微信平台需求问卷：由研究者自行设计，在前

期对患儿家长质性访谈的基础上初步拟定问卷条目，通过函

询 5名专家（2名康复主任医师、2名临床康复护理领域专家

及1名医院信息科主任）进行修改后再次由专家对本问卷进

行评定，测得问卷的内容效度指数（CVI）为 0.895，在正式调

查前，招募符合要求的患儿家长30例进行预调查，测得问卷

的Cronbach α为 0.897。本问卷由两个部分组成，第一部分

为患儿家长微信使用现状，共7个条目。第二部分为家庭康

复微信指导需求情况，包括患儿上下肢功能训练（4个条目）、

日常生活指导（3个条目）、综合指导（6个条目）、交流需求（2

个条目）共 15个条目，采用Likert 4级评分法，从“不需要”、

“不太需要”、“需要”、“非常需要”评分为 0、1、2、3 分，总分

0—45分，得分越高提示患儿家长对家庭康复微信指导的需

求越高。

1.3 资料收集方法

在发放问卷前对研究组成员进行统一培训，取得医院相

关科室同意后由调查员向患儿家长发放问卷并指导填写，对

不识字或视力低下的家长由调查员讲解问卷内容代其填写，

调查员当场回收问卷并对漏填项目及时询问家长补齐。本

调查共发放问卷 120 份，回收有效问卷 112 份，回收率为

93.33%。

1.4 统计学分析

采用SPSS18.0对原始数据进行录入和统计分析。计量

资料采用均数±标准差表示，计数资料采用百分比描述。家

庭康复微信指导需求的影响因素分析采用两样本 t检验或单

因素方差分析，P＜0.05为差异有显著性意义。

2 结果

2.1 患儿及其家长的一般资料

患儿平均月龄(21.27±18.23)个月；其中男 80 例，女 32

例；痉挛型 49例，肌张力低下型 28例，混合型 20例，手足徐

动型3例及其他12例；独生子女37例；56例患儿使用新型农

村合作医疗保险，43例使用城镇医保，还有13例是自费医疗。
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患儿家长平均年龄（32.29±8.40）岁；男21人，女91人；其中

母亲80人，父亲17人，爷爷4人，奶奶11人；文化程度：小学及以

下7人，初中43人，高中32人，大专及以上30人；家庭人均月收

入：＜1000元13人，1000—2000元41人，＞2000元58人；婚姻

状况：已婚107人，离婚5人；居住地：农村52人，城镇60人。

2.2 患儿家长微信使用现状

112名患儿家长中使用微信的有107人，其中有102人添

加过微信公众号并且每天阅读公众号内容的次数为（2.57±

1.60）次，阅读时间主要集中在临睡前（占80.36%），其次为饭

后（占 10.71%），其余为其他时间段。家长关注的微信公众

号类型中46.43%为医疗资讯，17.86%为金融资讯，其余为文

学等。全部家长中只有32.14%的人关注过脑瘫康复的微信

公众号，但 94.64%的家长表示愿意关注脑瘫患儿家庭康复

微信指导公众号。

2.3 患儿家长家庭康复微信平台指导的需求现状

见表1。

2.4 患儿家长需求得分的影响因素分析

患儿的年龄、性别、疾病类型等基本资料对患儿家长的

需求得分影响因素分析结果均无显著性意义，患儿家长的年

龄、性别、文化程度等对家长需求得分的影响分析，见表 2。

不同文化程度家长的需求得分差异存在显著性意义（P＜

0.05），进一步做Spearman相关分析，rs=0.213，P=0.047，家长

文化程度与需求得分呈正相关。

3 讨论

3.1 脑瘫患儿家长微信使用现状

微信现已成为大众交流的主要通信软件，基于其资费低

廉，受众较广且承载信息的模式丰富多样等特点，在慢性疾

病的延续护理、医院的预约挂号等领域微信的使用率逐渐增

加[9—10]。本研究结果显示，脑瘫患儿家长使用微信的频率较

高，但关注过患儿康复指导微信公众号的家长较少，进一步

研究却发现患儿家长对家庭康复微信指导的需求较高。导

致患儿家长微信康复指导使用与需求不匹配的原因可能为

以下几点：①医务人员未能及时告知患儿家长现有的微信公

众号信息，导致患儿家长相关信息缺乏。②患儿家长对康复

指导微信公众号持怀疑态度，不敢轻易相信微信指导的相关

内容。③患儿家长担心个人及家庭隐私泄露，不愿使用相关

的康复指导微信公众号。鉴于患儿家长对微信康复指导的

强烈需求，相关医务人员应该重视对患儿家长的信息支持，

同时医院及相关科室应该建立指导家长对患儿进行家庭康

复训练的微信公众号，既能在质量上保证康复训练指导信息

的真实性以减轻患儿家长的顾虑，又能在一定程度上减轻患

儿家庭的经济负担并确保患儿的康复训练持续进行。

本研究结果显示，患儿家长每天阅读微信公众号的频率

在 2次左右，阅读时间主要集中在临睡前，可根据家长的阅

读规律来决定康复指导信息推送的频率及时间。本研究中

患儿父母关注的公众号相对较多，因此建议推送康复指导内

容为每周3—4次，既能保持家长对微信指导的兴趣，又能在

一定程度上督促家长对患儿的康复训练；鉴于家长阅读时间

在临睡前，因此建议在傍晚发送康复指导信息从而保证家长

表1 患儿家长微信平台各条目需求得分情况（n=112）

项目

患儿推拿按摩
手法指导
患儿行走、
站立训练
与医护人员
在线交流
患儿日常饮食指导
患儿言语训练指导
患儿手功能训练
康复训练辅助用具
使用指导
与其他患儿家长
进行交流
患儿用药指导
患儿康复效果简易
评定方法
患儿如厕训练
患儿居家环境
改造指导
患儿穿脱衣训练
患儿抱法指导
患儿睡姿摆放
需求总分

不需要或不太
需要人数（%）

0（0.00）

0（0.00）

2（1.79）

6（5.36）
8（7.14）

13（11.61）

6（5.36）

4（3.57）

14（12.50）

15（13.39）

21（18.75）

28（25.00）

24（21.43）
28（25.00）
39（34.82）

需要或非常
需要人数（%）

112（100.00）

112（100.00）

110（98.21）

106（94.64）
104（92.86）
99（88.39）

106（94.64）

108（96.43）

98（87.50）

97（86.61）

91（81.25）

84（75.00）

88（78.57）
84（75.00）
73（65.18）

条目得分
（x±s）

2.55±0.50

2.45±0.50

2.38±0.52

2.32±0.69
2.29±0.80
2.25±0.89

2.23±0.66

2.21±0.56

2.16±0.87

2.13±0.66

1.95±0.96

1.82±0.97

1.79±1.02
1.73±0.94
1.55±0.97

31.80±7.60

需求
顺序

1

2

3

4
5
6

7

8

9

10

11

12

13
14
15

表2 患儿家长需求得分单因素分析 （n=112）

项目

性别
男
女

年龄（岁）
20—29
30—39
≥40

文化程度
小学及以下

初中
高中

大专及以上
家庭月收入

＜1000元
1000—2000元

＞2000元
居住地

农村
城镇

①为两样本 t检验；②为单因素方差分析；③P<0.05

人数

20
92

53
42
17

7
44
31
30

16
38
58

52
60

需求总分
（x±s）

35.00±8.88
31.11±7.21

32.54±8.71
30.24±14.41
33.33±6.10

28.81±7.55
31.00±1.73
33.81±6.32
34.20±8.56

29.75±5.99
32.74±8.65
31.76±7.39

31.50±7.05
32.07±8.16

t/F值

1.4831①

0.7422②

4.5312②

0.4272②

-0.2761①

P

0.144

0.481

0.038③

0.655

0.784
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接收信息后的阅读率。

3.2 脑瘫患儿家长对家庭康复微信平台指导的需求情况

患儿家长需求得分占总分的 70.67%，表明患儿家长对

家庭康复微信平台指导的需求较高，可能原因为：①家长年

龄集中在20—29岁，这部分人群微信的使用率较高；②患儿

住院康复的费用约为 1万元/月且脑瘫尚未纳入大病医疗保

险，而进行家庭康复训练既能增加患儿训练的积极性又能减

轻家庭经济负担[11]，同时通过微信向患儿家长提供康复训练

指导能在一定程度上提高患儿家长的训练水平，充分发挥家

庭康复的优势。

本研究中患儿家长对康复训练指导需求排前五的项目

依次为:推拿按摩手法指导、患儿站立（行走）训练、与医护人

员在线交流、患儿日常饮食指导、患儿言语训练指导。推拿

按摩通过各种手法能刺激患儿的肌肉、关节、经络等，能调整

脏腑、疏通气血、改善患儿肌肉状况、降低肌张力，减轻痉挛

肌肉僵硬程度，从而促进患儿其他运动的发展[12—13]。患儿站

立是行走的前提，而独立行走又是决定患儿以后生活能否自

理的基石 [14],因此家长对患儿运动能力的提升有强烈的渴

望。在患儿长期的康复过程中家长会遇到许多困难，与医护

人员交流能为家长及时解惑并提供情感和信息支持。营养

的及时正确补充能在一定程度上促进患儿大脑发育，但大多

数患儿伴有咀嚼障碍或吞咽障碍[15]，因此，家长对患儿营养

需求特点及营养补充原则等知识需求较高。语言是人类交

往的工具，对社会的认知起着重要的作用[16]，家长陪伴患儿

的过程中能进行语言的训练，因此，家长对患儿语言训练指

导的需求也较高。

3.3 患儿家长需求得分的影响因素分析

本研究调查显示，影响患儿家长需求得分的主要因素为

家长的文化程度。家长文化程度越高，对家庭康复微信指导

的需求也越高，可能原因为：①文化程度高的人思想较开明，

从而对新鲜事物的接受能力较高[17]。②文化程度高的人学

习能力较强，因此对通过微信接受康复训练指导从而在家中

对患儿实施训练更加有信心。③文化程度高的家长更能主

动了解患儿的病情及康复方法[18]，对问卷的内容理解更为深

刻。因此，后期家庭康复微信平台建立应考虑不同文化程度

的患儿家长的学习能力及接受特点，制定内容应简单明了、

训练方法可操作性强的微信公众号，保证患儿康复的持续进

行，进而改善患儿的生活质量。

4 小结

脑瘫患儿家长对家庭康复微信平台的需求较高，因此应

尽快建立指导信息可靠、内容丰富且易掌握的微信公众号，

同时应做好平台的宣传工作，针对患儿父母微信使用规律进

行指导，提高家庭康复的效率，使更多的患儿受益。但是由

于本研究收集的样本量较少，且只涉及江西部分地区，所得

结论还需今后大样本多中心的合作研究证实。
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