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摘要：特殊儿童在我国是社会问题，数量众多。因经济差异和个体原因，难以实现长期在院，患者接受家庭护理居多。基于此，家庭康复护理至关重要。本文以特殊儿童为研究对象，分析康复护理中家庭护理的重要性，关注此群体家庭康复现状，了解患者康复需求，说明家庭康复护理策略与干预影响，综述研究现状。
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Research progress of family rehabilitation nursing for special children
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Abstract: Special children are social problems in China, and there is a large number of them. Due to economic differences and individual reasons, it is difficult to achieve long-term hospitalization, and most children receive home care. Based on this, family rehabilitation nursing is very important. This paper takes special children as the research objects, analyzes the importance of family nursing in rehabilitation nursing, pays attention to the family rehabilitation status of this group, understands the rehabilitation needs of children, explains the family rehabilitation nursing strategy and intervention influence, and summarizes the research status.
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特殊儿童指在生理和心理发展有各种缺陷的儿童，包括发育障碍、疾病或环境导致的功能障碍,以及智力、听视觉、肢体损伤的残疾儿童，医学领域称为有特殊需求儿童或功能障碍儿童[1]。研究表明，随着人们的饮食、生活习惯和环境的改变，特殊儿童数量也在不断增长。因此，对特殊儿童进行有效的康复护理，是社会和家庭十分关注的问题。家庭能有效促进儿童性格、情绪、行为及心理的健康发展。有效的家庭指导和康复训练，能引导和教育特殊儿童适应周围生活环境，提高日常生活自理能力和学习社会交往的技巧。
有研究表明，家庭康复护理能最大限度减轻特殊儿童的临床症状，有助于特殊儿童早日回归社会。因此，通过科教结合的家庭康复训练，可优化特殊儿童的康复水平，降低残障影响，促进早日适应社会，提升生活质量。

1 家庭康复护理必要性
1.1 情感需求  
由于儿童自身的特殊性，相比于成人，其生理、心理及认知等发育尚不够成熟，容易出现心理及情绪变化，更需要家庭的呵护与关爱。研究表明，家庭是学龄前儿童重要的生活及社交场所[2]，良好的家庭环境能够为特殊儿童创造与他人交往的次数和时间，激发语言的理解与表达，提高社会适应能力。家长对特殊儿童具有更真挚的爱和更坚定的期望，不仅了解特殊儿童的身心需求，还能根据患儿的喜好和兴趣点，将日常生活训练与情景教育相融合，增加彼此情感的交流和互动，还可以在生活中锻炼交往的技巧与方法，提高患儿的生活自理能力。家长不仅是儿童的主要照护人，也是监护人。所以，当他们存在心理异常时，家长的积极影响不容忽视[3]。儿童天然信赖父母，对父母意图更易理解，对父母的依从性和信任度更高，父母也更易对儿童产生影响，使其接受引导，促进康复训练。家长是家庭康复期间患儿的最多接触者，也是特殊儿童康复的最直接影响者。在家庭中，家长可随时予以康复护理，引导运动训练，保证运动量，调整训练计划，促进训练显效。有学者认为，家庭康复护理更具个体性和系统性，在特殊儿童康复护理中，家庭康复能有效缓解患儿的症状，促进早日康复[4]。
1.2 客观需求  
相关调查显示，在残障人群中，学龄前儿童占比18.63%，这些患儿处于康复干预的优质期，有强烈的康复需求。我国当前的医疗行业虽发展迅速，但特殊儿童治疗场所主要在医院，由于相关的康复机构缺乏、康复设施不足、技术和专业医师短缺以及社区康复尚未普及，当前的医疗资源不能满足特殊儿童的康复需求，延续护理和康复得不到保证。面对特殊儿童的康复需求，医疗支持仍显力不从心[5]。与其他医疗机构相比，家庭康复成本相对较低。因此，经济条件、医疗资源都是限制特殊儿童长期在院治疗的因素，以致大部分特殊儿童的康复护理多在家庭中进行。

2 家庭康复护理现状	
2.1 对家庭的影响  
[bookmark: OLE_LINK7]特殊儿童需要长期的康复和照护，其需求远大于正常儿童，障碍程度越是严重，照护者面临的心理压力越大，包括心理负担、经济负担、社会负担等，严重影响了家庭生活质量[6]。从特殊儿童家庭现状来看，普遍经济条件差，家长文化层次低，家长心理问题突出，家庭内部及家长之间交流少。以上种种因素都对智力残疾儿童康复产生了负面影响，制约了儿童的发展。
2.2 相关调查研究 
[bookmark: OLE_LINK3]研究表明，我国特殊儿童家庭家长文化水平层次低，家长内部缺少沟通交流，存在一定的心理和情绪问题，对康复治疗和护理知识缺乏，配合积极性不高。王和平调查发现上海有2所特殊教育学校，其中42.30％的脑瘫家庭认为康复疗效差而无延续治疗的必要性，负面影响了儿童的发展[7]。研究者Inkelas等报道有25％脑瘫患儿及其家庭有心理康复的需求。随机调查的特殊儿童中，100%患儿存在康复需求，获得康复护理支持的患儿占比仅为35.59%，大部分患儿的康复护理缺位。城市特殊儿童与乡村特殊儿童对照调查表明，城市特殊儿童群体对专业特殊机构有较高需求，乡村特殊儿童群体对家庭康复需求较高，两组患儿基础资料差异无统计学意义。研究者刘志超等调查了612例特殊儿童的康复方式，其中超半数患儿为家庭康复护理模式。孙喜斌[8]的研究结果显示，北京0～6岁听力障碍患儿中，仅有57.70%患儿经过治疗或接受康复护理，其余患儿无此经历。
2.3 早期家庭康复 
[bookmark: OLE_LINK5]特殊儿童的各类残障问题，导致他们的生理、心理发展相对落后于正常儿童，家长应充分认识并尽早给予有效的干预措施。临床研究显示，家庭是特殊儿童最熟悉的环境之一，也是最佳的康复场所。在患儿发病的早期，家庭给予积极有效的康复护理，包括模拟日常交往活动、培养行为习惯、学习社会技能等，可以大大提高患儿的沟通、认知及生活自理能力[9]。研究表明，有效的家庭干预措施能改善癫痫儿童生活质量。以家庭参与为主的护理模式，能够提高康复治疗的效果，有效控制疾病的进展，减轻并发症的发生，最大程度地提高患儿的康复效果[10]。
总结以上信息，可知当前国内特殊儿童整体康复情况不容乐观，大部分患儿的康复治疗和延续护理得不到保证[11]。针对特殊儿童的康复护理意识和有限的医疗资源支持，应强化宣传，强调康复护理的重要性，并促进康复设施建设，包括对照护者提供相关的理论知识宣教、提供技能操作培训、心理辅导干预等。此外，还需加大特殊儿童康复医师的培养力度，多学科团队合作，增强医疗的支持[12]。
不仅如此，家庭康复护理应作为特殊儿童康复的重要环节，促进家庭康复护理的专业性，强化专业指导，促进全面宣传，增加社会关注，促进特殊儿童适应社会，弥补缺位的特殊儿童成长教育，促进康复护理在家庭中全面、优质落实，降低残障对特殊儿童的影响，增强特殊儿童的社会功能。

3 家庭康复护理策略
对特殊儿童实施康复护理，应重视策略性，关注心理需求，给予人文关怀。家庭教育应以引导为主，开发患儿潜力，进行科学训练，营造良好的家庭康复环境，给予特殊儿童更多的耐心与爱心，实施科学引导，表达情感支持。特殊儿童心理通常较为敏感，家庭康复护理中家长应关注患儿心理健康，加强心理护理。
儿童自理能力较弱，特殊儿童尤甚，其日常生活需要家长照料，对家长依赖性、信任度较高。家长在家庭护理中，应践行全方面护理，将康复护理覆盖至日常细节。特殊儿童护理需要更多耐心。家庭康复护理为长期工作，家长应对患儿康复充满信心，坚持长期实施，保证持续护理。儿童对家长的情绪较为敏感，家长心态积极，目标感坚定、明确，可通过微表情和肢体动作等潜在信息影响儿童，安抚患儿情绪，促进患儿构建健康心理。
相关研究显示，特殊儿童发生情绪障碍或者行为障碍，脑功能受损是重要影响因素。由于脑功能异常，患儿常见任性表现或偏执行为，多表现为性格孤僻或者情感脆弱，难以保持情绪稳定，经常有激动表现等。在日常护理中，选择早期合适的干预措施可减少患儿的异常行为问题。家长应多观察患儿行为模式，关注患儿心理，及时发现患儿的情绪波动，明确患儿需求，进行正向引导，给予积极暗示和适时鼓励，促进特殊儿童心理健康发育。为患儿提供适当的自我管理机会也较为重要。在安全环境下，引导患儿独立完成力所能及的工作，激发其自我管理的意识，以日常动作为切入点，教会其学习有用的生活自理及社会交往技能[13]。特殊儿童发展需要自身进行训练实践，通过逐步尝试，逐渐强化，可增强适应性，促进患儿发育[14]。特殊儿童虽因病理或生理影响，与健康儿童发育发展存在一定差距，但其发展潜力客观存在，需要科学引导。教育公平对特殊儿童同样适用，在家庭护理中，家长应尊重和重视特殊儿童的受教育权利，在家庭护理中进行引导式教育。通过引导教育，特殊儿童可得到身心发展，促进社交完整，逐步发育成长，完善人格。家庭教育应重视人格培养，引导患儿形成积极主动的性格，逐步打破孤僻，回归社会。康复训练遇到挫折时，给予适时激励，培养顽强心态，促进自尊自强，通过目标设定与引导达成，建立自信心。在具体实施中，可从日常做起，起床后，患儿在家长引导下依据所学技能，完成独立翻身、起床等基础动作，逐步增加难度，练习独立穿衣，学习使用坐便盆，练习使用梯背椅如厕等。存在运动功能异常的患儿，以上动作需要前期学习，配合日常训练，逐步完成。
在生活中，家长应随时进行教育，引导患儿在日常生活中应用所学技能。以抓握训练为例，患儿学习该技能后，在用餐时即鼓励其以抓握动作使用汤勺，在站或坐时练习抓住扶手、椅背等。行走训练后，鼓励自行行走，初期可抓握梯背椅辅助行走，熟练掌握后，练习自行移动。可根据患儿运动功能在安全区域设置一些简单的障碍，引导其独立通过，在顺利通过后，适时给予肯定。引导教育应基于特殊儿童个体情况，结合性格特点规划日常训练方式，强化康复信心，坚持康复训练。康复学习应避免脱离现实，应紧密联系生活应用，训练目的应明确，坚持科学原则。规划教育项目时，计划应有梯度，保持连贯学习，进行合理训练。在教育中，还应从自理能力、日常沟通和基础运动等方面进行教育，确保全面性。

4 家庭康复未来展望
在特殊儿童的康复进程中，家庭是重要的康复环境，家长的康复参与具有直接影响。家庭康复是特殊儿童康复的关键环节。特殊儿童家庭普遍存在迫切的康复需求。目前，国内家庭康复发展推广较为有限。应重视家庭康复，借鉴丰富经验，基于社区护理，构建早期干预团队，加大社会福利参与、医疗支持和教育支持。由专业团队结合专业知识，客观评估特殊儿童的病情，评估家庭环境。与患儿家庭保持沟通，传递评估资讯，完善康复计划，指导实施。特殊儿童家庭需要长期服务支持，应在社区内构建转介系统，促进服务传递，将医疗机构衔接患儿家庭，保证患儿学前教育[15]。在特殊教育中，应促进家校合作，探索多元模式，为患儿家庭提供更多康复指导，辅助优化训练方式，提升康复效果。对经济拮据、文化水平较低的家庭给予针对性支持。还应关注特殊心理问题，促进家庭内部交流，消除家庭康复环境的负面因素，全面促进康复。

5 小结
综上所述，特殊儿童为特殊的患儿群体，在院康复护理有限，需要实施家庭康复护理。此类患儿虽有特殊性，但也有发展潜能。通过给予早期干预，开展优质家庭康复护理，可促进特殊儿童发育，促进患儿身心发展，降低残障影响，增强其适应性，应关注家庭护理，促进患儿康复。
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