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发育性髋关节发育不良患儿康复训练体验及
影响因素的纵向质性研究

游佳欣,廖嘉丽,宿玉玺,张鹏鹏,陈琪琦,李各芳

摘要:目的
 

探索发育性髋关节发育不良患儿及其主要照护者康复训练体验及影响因素的动态变化,为优化康复训练方案提供参

考。方法
 

采用纵向质性研究方法,以目的抽样法选取行切开复位手术治疗的15对发育性髋关节发育不良患儿及主要照护者为

研究对象,分别于术前1~2
 

d、术后6~8周、术后3个月、术后6个月进行半结构式访谈,采用纵向质性研究方法对资料进行横断

面和纵向分析。结果
 

共提炼出2个主题和8个亚主题,即发育性髋关节发育不良患儿及照护者康复训练体验变化历程(术前:对
疾病与康复的认知缺乏;术后6~8周:术后疼痛与支具限制下的活动受限;术后3个月:关节功能恢复中的身体再适应;术后6个

月:负重行走的恐惧与步态矫正的担忧),发育性髋关节发育不良患儿及照护者参与康复训练的影响因素(术前:家庭参与意愿与

能力差异;术后6~8周:长期卧床的身心双重负担;术后3个月:训练后的正向反馈促进康复行为延续;术后6个月:长期康复行

为的维持困境与医患协同的保障作用)。结论
 

发育性髋关节发育不良患儿及照护者在康复训练不同阶段的体验呈现动态变化,
需要社会提供足够的康复支持。医护人员应重视发育性髋关节发育不良患儿及照护者康复训练不同阶段的体验与需求,及时调

整干预方法,促进患儿功能恢复。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

dynamic
 

changes
 

in
 

rehabilitation
 

training
 

experiences
 

and
 

influencing
 

factors
 

among
 

children
 

with
 

developmental
 

dysplasia
 

of
 

the
 

hip
 

(DDH)
 

and
 

their
 

primary
 

caregivers,
 

and
 

to
 

provide
 

a
 

reference
 

for
 

optimizing
 

rehabilita-
tion

 

training
 

programs.Methods
 

A
 

longitudinal
 

qualitative
 

study
 

was
 

conducted.Fifteen
 

DDH
 

children
 

undergoing
 

open
 

reduction
 

surgery,
 

along
 

with
 

their
 

primary
 

caregivers,
 

were
 

selected
 

using
 

purposive
 

sampling.Semi-structured
 

interviews
 

were
 

conducted
 

at
 

1-2
 

days
 

before
 

surgery,
 

6-8
 

weeks,
 

3
 

months,
 

and
 

6
 

months
 

after
 

surgery.A
 

longitudinal
 

qualitative
 

research
 

approach
 

was
 

used
 

to
 

conduct
 

cross-sectional
 

and
 

longitudinal
 

analyses
 

of
 

the
 

data.Results
 

Two
 

themes
 

and
 

eight
 

subthemes
 

were
 

extracted:the
 

changing
 

trajectory
 

of
 

rehabilitation
 

training
 

experiences
 

among
 

DDH
 

children
 

and
 

their
 

caregivers
 

(before
 

surgery:lack
 

of
 

know-
ledge

 

about
 

the
 

disease
 

and
 

rehabilitation;
 

6-8
 

weeks
 

after
 

surgery:postoperative
 

pain
 

and
 

activity
 

limitations
 

under
 

brace
 

con-
straints;

 

3
 

months
 

after
 

surgery:physical
 

readaptation
 

during
 

joint
 

functional
 

recovery;
 

6
 

months
 

after
 

surgery:fear
 

of
 

weight-
bearing

 

ambulation
 

and
 

concerns
 

regarding
 

gait
 

correction),
 

the
 

influencing
 

factors
 

of
 

participating
 

rehabilitation
 

training
 

among
 

DDH
 

children
 

and
 

their
 

caregivers
 

(before
 

surgery:
 

differences
 

in
 

family
 

willingness
 

and
 

ability
 

to
 

participate;
 

6-8
 

weeks
 

after
 

surgery:the
 

physical
 

and
 

psychological
 

burden
 

of
 

prolonged
 

bed
 

rest;
 

3
 

months
 

after
 

surgery:positive
 

feedback
 

after
 

training
 

pro-
moting

 

the
 

continuation
 

of
 

rehabilitation
 

behaviors;
 

6
 

months
 

after
 

surgery:difficulties
 

in
 

maintaining
 

long-term
 

rehabilitation
 

be-
haviors

 

and
 

the
 

supportive
 

role
 

of
 

collaboration
 

between
 

medical
 

staff
 

and
 

patients).Conclusion
 

The
 

experiences
 

of
 

rehabilitation
 

training
 

exhibit
 

dynamic
 

changes
 

at
 

different
 

stages
 

in
 

DDH
 

children
 

and
 

their
 

caregivers,
 

indicating
 

the
 

need
 

for
 

adequate
 

rehabili-
tation

 

support
 

from
 

society.Medical
 

staff
 

should
 

pay
 

attention
 

to
 

the
 

experiences
 

and
 

needs
 

of
 

DDH
 

children
 

and
 

their
 

primary
 

ca-
regivers

 

during
 

rehabilitation
 

training,
 

adjust
 

intervention
 

methods
 

promptly,
 

and
 

promote
 

functional
 

recovery.
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  切开复位是治疗发育性髋关节发育不良(Deve-
lopmental

 

Dysplasia
 

of
 

the
 

Hip,DDH)的重要治疗方
式,适用于完全脱位或保守治疗失败的患儿[1]。尽管
手术能够有效改善髋关节的解剖关系,但由于术后长
期制动,可能引起髋关节功能障碍[2]。因此,康复训
练在DDH患儿术后功能恢复中至关重要,合适的康
复训练方法能够显著改善关节活动度和肌力,预防和
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减轻软组织挛缩及关节僵硬,并减少异位骨化等并发

症的发生,从而提升患儿的生活质量[3]。但康复训练

的正确实施常面临多重障碍,术后疼痛和不适可能降

低患儿康复训练依从性,照护者能力和资源的限制也

会影响康复训练的质量和连续性[4]。既往研究多聚

焦于DDH康复训练方案的制订,尚未关注患儿及其

主要照护者康复训练中的体验及影响因素。纵向质

性研究是指在特定时间范围内与相同的参与者进行

2次及以上质性数据收集的前瞻性或随访性研究,适
用于评估长期干预或疾病康复过程中参与者的心理、
行为变化[5]。DDH 术后需要进行长期的康复训练,
通过对研究对象进行长时间的跟踪和分析,能够捕捉

康复过程中的动态变化。因此,本研究采用纵向质性

研究方法,深入探讨DDH患者及其主要照护者康复

训练体验及影响因素,为后期优化康复训练方案提供

参考。

1 对象与方法
1.1 对象 2023年11月至2024年8月,采用目的

抽样法,选取重庆医科大学附属儿童医院骨科2个病

区收治的行切开复位手术的DDH 患儿及主要照护

者为研究对象,患儿康复训练方法参照孙彤彤等[6]的

方案执行。纳入标准:①患儿年龄18个月至18岁;
②经临床诊断确诊为DDH;③行切开复位手术;④患

儿及主要照护者知情并同意参加本研究;⑤主要照护

者为直系亲属且会使用微信、QQ。排除标准:①患儿

并存其他影响髋关节发育、步态的基础疾病,如脊髓

灰质炎后遗症、先天性马蹄内翻足等;②主要照护者

沟通能力障碍。样本量以信息饱和为原则。最终纳

入15对DDH患儿及主要照护者,访谈对象一般资料

见表1。本研究已通过医院伦理委员会审查:(2023)
年伦审(研)第(412-1)号。

表1 访谈对象一般资料

患儿

编号 性别 年龄 居住地 手术方式

主要照护者

编号 年龄(岁) 关系 文化程度

P1 男 12岁10个月 城市 左侧股骨截骨术+髋臼成形术 C1 38 母子 大专

P2 女 3岁 城市 左侧股骨截骨术+髋臼成形术 C2 61 祖孙 小学

P3 女 6岁1个月 农村 右侧股骨截骨术+髋臼成形术 C3 35 父女 高中

P4 女 4岁2个月 农村 左侧股骨截骨术+骨盆截骨术+髋臼成形术 C4 33 母女 初中

P5 男 5岁2个月 农村 左侧股骨截骨术+髋臼成形术 C5 38 母子 小学

P6 女 4岁4个月 农村 右侧股骨截骨术+骨盆截骨术+髋臼成形术 C6 32 母女 初中

P7 女 5岁8个月 农村 左侧股骨截骨术+髋臼成形术 C7 36 父女 高中

P8 女 5岁9个月 城市 右侧股骨截骨术+髋臼成形术 C8 35 母女 大专

P9 女 10岁 城市 左侧骨盆三联截骨术 C9 36 母女 大专

P10 男 5岁3个月 农村 左侧股骨截骨术 C10 38 母子 初中

P11 女 11岁2个月 农村 右侧骨盆三联截骨术+股骨截骨术 C11 39 母女 高中

P12 女 7岁3个月 城市 右侧骨盆三联截骨术+髋臼成形术 C12 37 母女 高中

P13 女 2岁10个月 城市 左侧股骨截骨术+髋臼成形术 C13 29 母女 本科

P14 男 2岁3个月 农村 左侧股骨截骨术+髋臼成形术 C14 34 父子 小学

P15 女 3岁10个月 城市 右侧股骨截骨术+髋臼成形术 C15 30 母女 本科

  注:患儿年龄为行手术治疗时的年龄。

1.2 方法

1.2.1 制订访谈提纲 按照康复训练方案的4个阶

段设置访谈时间点,即术前1~2
 

d、术后6~8周、术
后3个月、术后6个月。根据研究目的,回顾国内外

文献并咨询临床专家,初步拟订访谈提纲,经2对患

儿及照护者预访谈后,研究小组依据访谈结果讨论形

成最终访谈提纲。术前1~2
 

d:请谈谈您和孩子对

DDH康复训练的理解。术后6~8周至术后6个月:
①请您谈谈和孩子这段时间进行康复训练的过程。
②您和孩子参与DDH 康复训练的感受如何? ③在

训练过程中您和孩子遇到了哪些问题? 是如何解决

的? ④您和孩子对该康复训练有哪些建议和需求?
访谈提纲仅提供基础框架,研究者在访谈过程中不完

全遵循预设问题顺序与固定表述,而是以受访者的叙

述逻辑为导向,根据其回应动态调整和追问重点,以

提升数据的深度与真实性。
1.2.2 资料收集方法 通过面对面和线上两种方式

进行半结构式访谈。面对面访谈在骨科会议室进行,
线上访谈采用微信、电话等通讯工具进行,最大可能

地确保环境安静。首次访谈前向受访者做自我介绍

并说明访谈目的,征得受访者知情同意后对之后所有

阶段的访谈内容进行全程手机录音,同时记录受访者

面部表情、肢体动作等非语言表达,追随受访者思路,
根据受访者的回答追问,每次访谈10~40

 

min,患儿

与照护者访谈同时进行。部分患儿年龄较小,语言表

达与认知能力有限,故访谈中以主要照护者为核心信

息提供者,患儿在其理解与表达能力范围内参与补充

性描述或行为反馈,以辅助还原康复训练情境。
1.2.3 资料分析方法 每次访谈结束后24

 

h内将

录音转录为文字,视频资料完整保存,由2名研究者
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根据传统内容分析法对访谈资料进行整理分析,出现

分歧时通过研究小组共同讨论后决定,待所有时间点

的资料收集分析完成后,统一进行纵向分析[7]。
1.2.4 质量控制方法 研究成员均经过质性研究培

训,具备质性访谈知识且熟悉访谈技巧。研究成员在

该研究方向有一定基础,熟知DDH患儿康复训练方

案。访谈围绕提纲展开,始终保持中立原则,鼓励受

访者表达真实感受,资料整理分析后向受访者验证结

果的真实性。

2 结果
2.1 DDH患儿及照护者康复训练体验变化历程

2.1.1 术前:对疾病与康复的认知缺乏 术前1~2
 

d是DDH患儿及家属心理压力最显著的阶段。患儿

因缺乏对疾病及康复的认知,可能因陌生环境和医疗

操作产生恐惧。P1:“这个(康复相关知识)不晓得,没
有了解过,医生还没有讲。”家长则因对手术和康复效

果的不确定性引发担忧和焦虑。C1:“我们对这些(疾
病相关知识)没有什么了解,检查出来之后才听说了

一点。昨天晚上医生讲了,就是他这个骨头可能会截

掉一部分(皱眉),怎么弄噢。”C6:“我们文化也不高,
不是很了解这些东西(叹气)。”
2.1.2 术后6~8周:术后疼痛与支具限制下的活动

受限 在该阶段,术后早期疼痛是患儿的主要体验,
同时,由于患儿需每天24

 

h佩戴支具,肢体活动严重

受限,易对康复训练产生抵触心理。C6:“幅度稍微大

点的动作他也不敢做,他说脚有点疼。”家长在这个阶

段需频繁观察伤口和皮肤情况,并协助患儿翻身、大
小便等,极易感到身心疲惫,也害怕因操作不当加重

患儿不适。C10:“因为看他很痛,就不敢碰他,他也有

点不敢做(康复训练)。”C2:“她那个整只脚都在支具

里面绑着动不了,她难受得很啊,就想乱动,我又害怕

她动了不好。”
2.1.3 术后3个月:关节功能恢复中的身体再适应

 康复训练过程中的身体不适应是该阶段患儿常见

体验。患儿拆除支具后面临肌肉萎缩、关节活动度下

降等问题,训练初期伴随明显疼痛,尤其在康复师进

行关节松动训练时表现突出,同时因肌力不足出现部

分训练动作不规范甚至无法完成。P1:“(直腿抬高)
只能抬起来几厘米,弯脚(屈髋)的时候有点疼。”C7:
“比如说像抬膝盖(屈髋)的话,她要么就是屁股会翘

得很高,她角度才能大一点,不然的话就只能抬到90°
多一点。”部分家属常因此产生挫败和焦虑感。C3:
“我看她取了支具做康复训练的时候恼火得很啊,那
个脚也弯不下去,康复师给她做的时候感觉她也难受

得很,哎(叹气),不晓得啥时候能好哦。”
2.1.4 术后6个月:负重行走的恐惧与步态矫正的

担忧 对负重行走的恐惧是该阶段患儿的主要体验,
而对步态矫正的担忧是家属的主要体验。部分患儿

初次负重行走时可能因平衡能力差害怕跌倒或因肌

力不足而抗拒行走。C12:“她是一开始自己下床扶着

墙慢慢走的,差不多一个星期就能慢慢自己走了,就
是脚使不上力,不知道是害怕摔跤还是什么,现在走

快了还是歪的。”P11:“我就是感觉这只脚(指右脚)走
久了有点酸,但是也不痛,感觉走久了会没有力气,所
以平时就不想走太远。”不少家属表示患儿行走时下

意识只使用健肢发力,出现代偿性步态,这个矫正过

程漫长且费力。C13:“(康复训练)有效果的,就是比

之前要稳一点,一开始她还不能站,后面就可以站起

来了,慢慢地脚步平稳了,自己都不用扶。就是走路

还是一瘸一瘸的,我就有点担心她后面走路是不是还

是会这样。”
2.2 DDH患儿及照护者参与康复训练的影响因素

2.2.1 术前:家庭参与意愿与能力差异 家庭参与

程度是患儿康复训练效果的重要影响因素。部分家

庭因时间不足或情感疏离,表现出被动参与态度。
C14:“我跟他妈妈离婚了,现在就是我主要在照顾他,
我平时又要上班,肯定不可能一天到晚都看着他,这
些训练我怕他也不愿意做。”此外,经济条件较差的家

庭可能因担忧后续康复费用,分散对康复训练的专注

力。C4:“你们这个康复怕是要做很长时间哦,是不是

要花很多钱? 我们家住得远,做康复还是很不方便,
如果能在家里自己做是最好的。”部分家庭也展现出

了良好的配合态度和康复信心。C9:“这些动作看起

来还是不难做,她现在自己都能做,就是不知道后面

手术了还能不能做,但是我们觉得应该是没有什么问

题的。”
2.2.2 术后6~8周:长期卧床的身心双重负担 此

阶段患儿需长期卧床,易引发身心负担而影响康复训

练依从性。此阶段患儿除了生理不适,还可能出现社

交隔离等心理方面的问题,主要表现为消极配合、沉
迷电子设备、沉默寡言或烦躁不安。P1:“最近就是只

能躺在床上,也不能干啥,就很无聊,又不能去学校。”
C4:“她每天躺家里,就知道玩手机,不给她玩就要生

气,我们也没有办法,天天都在打游戏。”C8:“她就是

想下床啊,因为很长时间没出门了嘛,想出去耍,这咋

可能嘛,有时候就跟我们闹啊,那些训练也不太愿意

做。”
2.2.3 术后3个月:训练后的正向反馈促进康复行

为延续 康复训练后产生的正向效益对康复行为的

延续产生积极影响。康复训练后,部分患儿及其照护

者表示术后症状有一定改善,主要表现在关节活动受

限减轻和肌肉力量增强方面。C3:“她现在做训练都

不喊痛了,弯腿(屈髋)角度能到90°了,后面我们还是

会继续给她做康复的,希望她早一点恢复。”C7:“连续

做了训练之后,她比之前做的抬腿各方面都能抬得更

高一点,然后刚开始她可能多多少少有点疼痛感,后
面就好多了。”在本阶段的训练中,不少患儿从刚开始

抗拒做训练,到后面自己能独立完成训练,这些正向

反馈不仅是对康复训练方案的肯定,也为患儿及照护

者带来更大的信心与坚持训练的决心。C10:“他开始
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的时候坐不起来,现在老师(康复师)做了(康复训练)
之后他自己就可以坐起来。”
2.2.4 术后6个月:长期康复行为的维持困境与医

患协同的保障作用 康复行为能否延续是影响患儿

远期康复效果的重要因素。术后6个月进入巩固期,
部分患儿家属却因“表面康复”而松懈训练,学龄期患

儿的照护者在此阶段更期望患儿能尽早回归校园,忽
视长期康复的巩固与维持。C2:“她有时候上学去了,
回来晚了我们没给她做,她就忘记了。”C12:“现在已

经好几个月了,她日常生活完全没有问题,就是走路

姿势可能还有点问题,但平时也看不出来什么,后面

我还是想她尽快回学校上课,马上也要开学了嘛。”医
患合作模式是保障长期康复训练效果的重要方式。
大多数照护者均表达了对居家康复指导的需求,同时

也给予了医护人员正向反馈。C15:“谢谢你们的耐心

解答,她现在挺乖的,每天她爸爸和她做(康复训练)
约20

 

min,康复师也教了我们一些动作,非常感谢你

们提供的指导。”

3 讨论
3.1 关注DDH患儿及照护者的康复训练体验,提供

动态化的支持措施 本研究显示,DDH 患儿及其家

庭在康复训练中经历多维体验。研究表明,DDH 康

复训练不仅需要考虑髋关节的生物学特征,还需综合

评估患者的心理状态[8]。术前阶段,焦虑与信息需求

是患儿及家庭的核心体验,主要源于对未知的恐惧,
包括手术风险、术后功能恢复的不确定性以及康复训

练的复杂性[9]。在康复方案中,可以通过分时段传

授、数字化平台、新技术等方式,在缓解焦虑的同时避

免认知超载[10]。其次,通过技术创新手段也可打破

信息传递屏障,如采用虚拟现实技术,可以有效提高

患儿的训练兴趣,减少对传统康复训练的抵触[11]。
术后6~8周,疼痛与活动受限成为核心体验。疼痛

作为DDH患儿术后康复的常见症状[12],常常引发患

儿对康复训练的抵触情绪,传统镇痛手段(如药物、物
理治疗)虽能缓解生理疼痛,但难以解决患儿对疼痛

的恐惧和消极认知。实施以家庭为基础的集束化疼

痛护理(包括家长参与、情绪疏导与认知教育),能显

著降低DDH术后患儿的疼痛评分及照护者的焦虑

水平,并改善髋关节功能与家庭满意度[13]。同时,支
具固定导致的活动受限,常伴随焦虑和对康复进程的

担忧。研究结果显示,患儿佩戴支具时易产生生理上

的不适,长期支具固定易引发行动不便、情绪和社会

问题[14]。优化支具的设计,将在很大程度上缓解患

儿不适并减轻家庭的挫败感[15]。术后3个月,关节

功能恢复中的身体再适应成为主要体验。患儿面临

肌肉萎缩、关节活动度下降等问题,部分动作常因肌

力不足无法规范完成,易引发患儿及家属的挫败感。
这提示康复方案应设计可视化、阶梯式的进步指标,
Kohler等[16]设计的目标导向训练计划,通过达成目

标的成功体验强化患儿信心,当患儿体验到关节活动

度改善、肌力增强等实际进步时,其训练态度将会从

抗拒转向主动。术后6个月,负重行走的恐惧与步态

矫正的担忧成为主导体验。Xiao等[17]的研究显示,
59.7%的7~15岁骨折术后患儿存在恐动症,DDH
患儿术后也常因平衡能力差害怕跌倒而抗拒走路。
此时,步行准备训练对患儿将来步行的稳定性和正确

性具有重要意义[18],可以应用沉浸式虚拟现实技术

进行步态模拟与适应,在步态康复期间为患儿减轻行

走的恐惧,提高参与度和乐趣[19]。
3.2 识别康复进程中的关键影响因素,构建可持续

性康复生态 本研究显示,DDH 患儿康复训练的效

果受多重因素影响,且各因素的作用随阶段动态变

化。术前阶段,家庭参与对康复信心起塑造作用,但
部分家庭因工作繁忙、知识缺乏等支持不足。2024
年,Craven等[20]通过德尔菲法构建了包含家庭幸福

感、亲子联结等9维度的家庭核心结局指标,揭示了

家庭参与DDH康复的关键着力点。基于此,术前干

预应将清洁度、睡眠、皮肤刺激等家庭可及的具体指

标纳入康复评估与支持体系,以提升满意度、信任度

与依从性。同时,医院、社区及学校需积极合作,开展

多层次的康复知识宣传活动,如健康讲座、宣传手册

和在线课程等多种形式,或通过社交媒体平台发布

DDH康复成功案例,向社会公众传达DDH 康复训

练的必要性,引起家庭的重视并获得家庭的支持。术

后6~8周,长期卧床的身心负担常影响患儿康复训

练的依从性。部分患儿在该阶段易产生社交隔离等

心理方面的问题。研究表明患儿参与同伴支持小组

可减少孤独感[21],可以通过建立 DDH 患儿线上社

区,利用群体动力激发参与意愿,促进患儿进行康复

训练的主动性,也可有效缓解长期卧床引发的社交隔

离。术后3个月,康复训练的正向反馈有助于延续康

复行为。Olsen等[22]的质性研究发现,在长期康复过

程中,患者借助可感知的身体改善与持续的治疗师支

持,其动机会由初期的“恐惧驱动”逐渐转为自主、反
思性投入,形成以成功体验触发自主性强化,并以行

为持续巩固该循环的正向反馈机制。术后6个月,患
儿面临“康复倦怠”,表现为训练频次下降和目标模

糊,长期康复的动机维持不足。部分患儿家庭居住地

与手术医院距离遥远,且当地缺乏专业的康复机构,
加上患儿的学习压力,常常导致家属对患儿的长期康

复缺乏主动性。提示需强化儿童保健服务网络建设,
加强省、市、县三级妇幼保健机构与儿童保健科室建

设,提高服务可及性[23]。儿童康复的终极目标是建

立覆盖术前至成年的全生命周期管理体系。WHO
的2030年康复计划[24]提出要通过倡导以人为本的

综合康复系统来解决全球在获得康复服务方面的差

距,这提示将来我国还需加强长期康复生态系统的构

建,进一步促进基础设施的完善与康复知识的广泛传

播,通过将康复治疗融入到生态系统中,可以解决可

及性、延续性和护理质量等问题,减少差异并促进长
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期康复。

4 结论
本研究采用纵向质性研究方法对15对DDH患

儿及其主要照护者进行半结构式访谈,结果显示康复

训练中的体验及影响因素复杂且呈动态变化。提示

医护人员应重视DDH 患儿及照护者在不同阶段的

需求,及时调整干预方法,促进患儿功能恢复。同时,
在未来可充分将新技术、新理念融入DDH康复训练

过程,促进患儿康复,减少不良结局发生。本研究为

单中心质性研究,研究结果可能存在一定偏倚,且访

谈时间仅至术后6个月,未来可开展更长期的多中心

研究以进一步验证与完善本研究结果。
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