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一、背景

脊髓损伤是一种严重的中枢神经系统损伤，可导

致肢体瘫痪、大小便功能障碍、疼痛、自主神经功能

障碍、日常生活活动能力受限等。
[1]
据统计，我国现有

肢体残疾人 2200万，其中脊髓损伤患者约100万，且

以每年1万人的速度递增。
[2]
脊髓损伤不仅给患者本人

带来严重的身心伤害，还会给整个社会造成极大的经

济负担。针对脊髓损伤的预防、治疗和康复日渐成为

需要关注的议题。

2018 年上海市静安区残疾人基本服务与需求信息

动态更新数据显示：2018 调查年度，静安区持证残疾

人约 3.71万人，老年残疾人占据全部残疾人口的 2/3，

残疾人口的老龄化程度十分严重；在类别分布上，肢

体残疾人数最多，占残疾人总数的 45.2%。作为肢体

残疾的一种，脊髓损伤患者多数因后天外部创伤导致

肢体残疾，其生活因病呈现出由健康、正常向残疾、

失能的剧烈变化，在个体、人际和社会层面呈现出失

权和低自我效能状态，包括丧失或部分丧失自理能力、

存在焦虑抑郁情绪、社会融入困难、生活质量降低、

医疗和养老问题凸显等。由于脊髓损伤患者康复时间

漫长，在其病情稳定出院后，多采取居家护理的方式

进行干预。然而，因家属护理能力不足，往往造成患

者并发症风险增加
[3]
，给患者及其家庭成员也带来巨

大的心理压力和经济压力。如何提升脊髓损伤患者及

其家庭成员的护理能力，强化其生活信心，提升其生

活质量，成为需要关注的议题。

随着《“健康中国2030”规划纲要》《残疾预防和

残疾人康复条例》等各项有关残疾人康复的政策出

台，在“共建共享、全民健康”的健康中国战略主题

的引导下，静安区残疾人联合会（以下简称“静安残

联”）围绕实现“全面建成小康社会，残疾人一个也不

能少”的目标，坚持以基层为重点，以改革创新为动

力，不断探索社区康复与社区建设、公共服务、医疗

卫生体制改革等相关领域互相融合、协调发展的格局

增权视角下社会工作介入脊髓损伤患者
社区康复的实践
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和方法，形成了具有静安特色的残疾人社区康复发展

模式。上海市静安区肢体残疾人协会自2015 年开始开

展“希望之家”脊髓伤友关爱项目，在静安残联的指

导下，依托静安区第三康复医院，以增权理论为指导，

通过专业医生指导、小组工作、社区融入服务、康复

讲座、主题活动等方式，探索形成了专业指导和伤友

互助相结合的社区残疾人康复服务模式，搭建脊髓损

伤患者及其家庭的自助互助平台，为脊髓损伤患者开

展以提高生活自理能力、社会适应能力、心理应对能

力为目标的生活重建康复服务，帮助重度残疾人克服

自卑、重树信心、融入社会，减少截瘫患者并发症的

发生，提高其生活质量。

 

二、脊髓损伤患者的无权表现

无权不仅是缺乏能力或资源的一种状态，而且

是一个内化过程，正是由于存在着无权感，使得人

们指责和贬低自己，进而陷入无权的恶性循环。
[4]
对

于脊髓损伤患者而言，由于外力因素导致脊髓压迫或

断裂，使其经历由健全人变为残疾人的痛苦过程，产

生不同程度的功能障碍。因身体功能的破坏及社会功

能履行困难，脊髓损伤患者出现生活自理能力退化和

丧失，产生封闭、抑郁、低自我效能感等负面心理

情绪，社交圈缩小以及面临社会歧视和排斥等问题。

此外，漫长的康复过程也使得脊髓损伤患者失去对

自我和生活的控制，处于无权状态。

（一）个体层面

1.个人能力丧失

脊髓损伤往往导致损伤节段以下肢体运动、感觉

等功能的严重障碍，如患者肢体活动力量缺失，感觉

减退或缺失，呼吸功能出现障碍，排便功能出现障碍，

导致大小便失禁或排便困难等。因运动和感觉功能障

碍，一方面导致脊髓损伤患者的行动和生活自理能力下

降；另一方面，由于自身及照顾者的护理和照顾能力参

差不齐，加之专业护理人员缺乏，使其居家护理质量也

受到影响，因照顾能力不足而导致并发症的现象时有发

生。
[3]
此外，由于身体功能障碍，使得脊髓损伤患者无

法从事原有工作，无法发挥社会功能，亦无法争取相关

权利。个人能力的缺失使脊髓损伤患者处于无权状态。

开始是双脚麻木，后来小腿也麻木，现在都不能

走路了，别人扶着走两步都要歪倒。现在腿脚凉、麻，

有时还颤抖，大小便不能控制，好难受！死的心都有。

 ——脊髓损伤患者 A1

此外，重度肢体残疾人无法走出家门参加机构和

社区的康复训练，部分残疾人由于没有得到很好的康

复训练和指导服务，出现了残疾程度加重和二次损伤

的情况。

仅仅因为把跑步机调快一档，练狠了些，脚踝肿

成鸡蛋大，弯曲不了。神经痛又伴随了一夜。

 ——脊髓损伤患者 A2

2.认知情绪障碍

由于肢体残疾，脊髓损伤患者无法实现正常的身

体功能与社会角色。社会所标定的正常生命周期的中

断以及漫长而艰辛的居家康复过程，对脊髓损伤患者

的学习、工作、生活、婚姻等均造成影响，使其出现

焦虑、抑郁、悲观、绝望等负面情绪，失去康复信心。

负面情绪严重时，患者可能出现厌世和轻生等行为。

心里闷闷的，很难受，真的很不想这样过，不知

道我还能撑多久，我真的很讨厌满身负能量的自己，

浑身就像有万只蚂蚁爬那样难受。

 ——脊髓损伤患者 A4

此外，受到疾病的影响，脊髓损伤患者容易出现

认知偏差，如灾难化、非黑即白、宿命论等认知，加

剧了脊髓损伤患者的低自我效能感与无权感，也在一

定程度上压抑了其改变的动力。

自从截瘫后，从不懂事到逐渐成熟，才明白自己

早已不是从前的自己了，那种落差实在无法用语言

表述！接下来的残疾人生一系列的打击使自己再也

扛不住了，事业为零，人情淡漠，真所谓人落魄了，

遇到的都是现实鄙视的眼光。

 ——脊髓损伤患者 A3

（二）人际层面

1.家庭关系变化

家庭成员作为脊髓损伤患者康复的重要支持者，

在患者康复过程中发挥着重要作用。由于缺乏相关护

理和康复知识，加之脊髓损伤患者对他们的依赖，导

致家庭成员在照顾患者的过程中备感压力，影响了家

庭成员的生活质量，甚至出现家庭破裂等问题。另外，

随着残疾人老龄化趋势的发展，以及疾病对脊髓损伤

患者婚姻、生活、工作的影响，使得脊髓损伤患者的

养老问题及照顾问题凸显。脊髓损伤患者家庭支持系

统的缺失，使得其在家庭层面获得的支持弱化。

看着孩子，再看看躺在床上的他，心里五味杂陈。

一个月前他妈妈去世了，他爸说管不了我们，也不

用我们操心他，就这样所有的一切都压我身上了。
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事多的时候就想发脾气，脑子也不好用了，老是记

不住事。想好好照顾他、照顾孩子，有时候看着孩

子脑子里出现一个想法——如果我俩有一个不在了

孩子怎么办，身上鸡皮疙瘩都会起来，感觉很可怕，

老是感觉一天的时间都不够用的。我是不是也有不

足的地方，事多心里急的时候老想发脾气，这样会

不会让他感觉我烦他了啊？

 ——脊髓损伤患者家属 B1

2.朋辈交往缺乏

出院后，脊髓损伤患者行动不便、久居家中，与

外界接触减少，难以结交新的朋友。此外，由于肢体

残疾，脊髓损伤患者对自我形象不满意，出现自卑、

羞愧等负面情绪，加之亲友对其不理解和排斥，从而

使脊髓损伤患者逐渐减少或拒绝与原有朋辈群体见面，

交友意识淡薄，其朋辈群体支持弱化。

截瘫以后微信朋友圈一条不发，以前的朋友不找

我聊天我是绝对不会先说话的，怕打扰人家。

 ——脊髓损伤患者 A1

（三）社会层面

1.社会融入困难

由于身体瘫痪或偏瘫，脊髓损伤患者需长期卧床，

即使出行也需要依靠轮椅，社会活动区域往往局限于

家庭之中。脊髓损伤患者社会融入的困境一方面表现

在自身对社会融入的恐惧和排斥上。由于肢体残疾，

其社会适应能力和生活自理能力降低，在主观上惧怕

外出。另一方面，公共场所无障碍设施的缺乏也影响

着脊髓损伤患者的社会融入。居住环境狭窄或未作相

应改造，社区内无障碍设施缺乏及被挤占，都不利于

脊髓损伤患者的康复及社会融入。

我们小区是一个老旧小区，我平时最喜欢到同小

区的“歌友”家里一起唱歌，但是自家楼门口的四

级台阶犹如一座高山，平时出门只能靠家人和邻居

帮我抬进抬出。

 ——脊髓损伤患者 A5

2.社会排斥与污名

由于社会在整体的经济文化规范上没有顾及身体

伤残的人，使他们缺乏社会参与的机会而被排除在主

流社会活动之外。
[5]
尽管当前公众对于残疾人群的认

知有所改变，但不可否认的是，脊髓损伤患者在社会

生活中仍会面对教育、就业、婚恋等机会缺失以及资

源相对匮乏的问题，使其在社会层面出现无权现象。

要不是实在没办法，我都不愿意出门。我无法面对

邻居和路人怜悯的眼光，坐地铁所有人都特地站得离我

很远，感觉我是一个怪物一样。

 ——脊髓损伤患者 A3

三、社会工作介入脊髓损伤患者的增权实践

20 世纪 90 年代以来，增权已被广泛应用于多个

领域。增权并非仅限于允许或帮助案主采取行动，其

目标更在于释放并转移一定的权力给案主，以使其能

够控制自己的生活，并在一定程度上促进社会变迁。
[6]

针对脊髓损伤患者，增权实践应当聚焦于个体、人际、

社会等多个层面。通过静安残联前期的调研走访，结

合残疾人基本服务与需求信息动态更新数据分析，笔

者归纳出脊髓损伤患者在不同层面的需求及工作方法

（如表 1所示）。

表 1- 社会工作介入脊髓损伤患者不同层面的工作方法

 

（一）个体层面——能力培育

个体增权是指个体得以控制自身的生活能力以及

对所处环境的融合与影响能力，包括实际控制能力和

心理控制能力两个方面。
[7]
脊髓损伤患者身体出现不

同程度的残疾，面临着生活自理能力的部分或全部丧

失以及由此引发的不良情绪。基于此，在个体层面的

增权目标为能力培育，包括生活自理能力培育和情绪

管理能力培育，以协助脊髓损伤患者更好地应对疾病

带来的改变和挑战。为此，社会工作者通过链接医疗、

同伴支持等资源，协助脊髓损伤患者培育生活自理能

力和情绪管理能力，促进其身心康复。

1.生活自理能力培育

在生活自理能力培育的过程中，社会工作者设计了

理论与实践相结合，涵盖一般性需求与特殊性需求的

服务。

一方面，针对脊髓损伤患者常见的问题，如正确

使用轮椅、预防褥疮、防止二次伤害和延缓肌肉萎缩、

预防脊髓损伤并发症等，社会工作者链接医疗康复资

源，以社区工作的形式，定期开展康复讲座，由康复

医生、护士负责讲解各类康复知识，增加脊髓损伤患

者有关生活自理的知识储备以及应对疾病和生活风险

的能力。同时，定期开展病友俱乐部活动，邀请同伴

表 1-社会工作介入脊髓损伤患者不同层面的工作方法

目标 资源 社会工作方法 具体服务

个体层面 能力培育 社会工作者、

医生、护士

个案工作、社

区工作

沙盘治疗、康复讲座、

一对一上门咨询

人际层面 支持构建 病友、家庭、

朋辈

小组工作、社

区工作

互助组织、拓展活动

社会层面 社会倡导 社会组织、社

区资源

社区工作、社

会倡导

喘息服务、社会融入服

务、无障碍设施建设
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支持志愿者进行经验分享，通过自理能力比拼等实践

环节巩固和检验脊髓损伤患者的生活自理技巧，协助

其掌握生活自理知识，提高生活自理能力。

另一方面，针对社区内高龄、重度脊髓损伤患者

等特殊患者，社会工作者积极链接医疗资源，邀请医生、

护士上门提供一对一换药、导尿指导等，并为脊髓损

伤患者配发护理用品，以实现有针对性的服务。

2.情绪管理能力培育

针对脊髓损伤患者常见的不良情绪，社会工作者

组建包括心理咨询师、同伴支持志愿者在内的合作团

队，由社会工作者联合心理咨询师定期为脊髓损伤患

者进行沙盘心理个案咨询，评估和缓解患者的不良情

绪。此外，开展教育性小组，协助脊髓损伤患者识别

不良情绪，通过心理绘画疏导不良情绪，学习情绪管

理方法。

针对未出现严重心理情绪问题的脊髓损伤患者，

由社会工作者链接资源开发心理文化课程。通过引入

艺术疗法、放松疗法等，协助脊髓损伤患者通过艺术

创作、放松训练进行情绪管理，转移注意力，起到“治

未病”的作用，以强化情绪管理能力。

（二）人际层面——支持构建

因疾病对身体机能及活动的影响，脊髓损伤患

者的活动范围往往局限于家中，缺乏与朋辈群体的沟

通。同时，由于长期居家护理康复，脊髓损伤患

者的家庭成员也面临较为严重的心理压力和负面

情绪，因此脊髓损伤患者在人际层面的增权目标

为支持网络构建，包括家庭支持、朋辈支持及病友支

持三个维度。

1.同伴支持

社会工作者依托“希望之家”脊髓损伤患者互助

组织的优势，为脊髓损伤患者构建同伴支持网络。通

过团体成员间的互动，促进脊髓损伤患者在交往中观

察、学习、体验，逐渐认识自我、接纳自我。在线下

互助组织服务的基础上，建立“希望之家”微信群，

为脊髓损伤人士提供线上交流平台，协助其逐步建立

同伴支持网络。

此外，社会工作者积极链接静安区肢体残疾人协

会资源，邀请脊髓损伤患者加入协会，借助协会的专

业力量与资源，培养脊髓损伤患者的互助精神。通过

对康复较好的脊髓损伤患者赋予自主权利，带动其他

脊髓损伤患者共同进步，提升他们的自尊与自信。通

过榜样的树立，激发脊髓损伤患者个体及群体的自我

效能及自助互助精神。

2.家庭支持

家庭成员作为脊髓损伤患者的重要支持，在其康

复过程中扮演着重要角色。家庭成员能否掌握正确的

照护方法，直接影响着脊髓损伤患者的康复状态。基

于此，社会工作者链接医疗资源，面向脊髓损伤患者

家属开展护理知识技能培训，帮助他们了解脊髓损伤

护理方面的知识，如泌尿系统护理、心理疏导、日常

护理等。针对脊髓损伤患者家属存在的照顾压力及不

良情绪等问题，不定期组织脊髓损伤患者和家属参加

外出拓展活动，在活动过程中增进患者与家属之间的

互动交流，缓解家庭关系紧张的状态及家庭照顾压力。

（三）社会层面——社会倡导

尽管社会对残疾人日趋接纳，但相关无障碍设施

的缺乏以及对残疾人的关注不足仍阻碍着残疾人的社

会融入。基于此，在社会层面，社会工作者介入脊髓

损伤患者的增权实践以社会倡导为目标，提升公众对

脊髓损伤患者的认识和关注，促进脊髓损伤患者融入

社会。

1.链接资源，提供喘息服务

为增强社会公众对脊髓损伤患者的关注，缓解患

者家庭的照顾负担，静安残联通过购买专业居家养老

康复护理服务社资源，为签约的重度脊髓损伤患者

提供上门助浴服务，由专业护理人员上门评估，讲

解和示范脊髓损伤患者洗浴方法，并在服务前后进

行风险监测。专业化、规范化的服务提高了脊髓损

伤患者的生活质量，也使患者家属获得喘息机会，

缓解了患者家庭的照顾负担，同时创新了传统康复

方式，推动社会多元化力量参与到脊髓损伤患者的

社区康复中。

2.社会融入

为促进脊髓损伤患者的社会融入，社会工作者与

多个社会组织开展共建合作，通过创造脊髓损伤患者

与志愿者和其他人群接触互动的平台和机会，使其

在真实的人际交往情境中学习沟通技巧，促进其社

会融入。

此外，为增强公众对脊髓损伤患者的关注，同时

提升脊髓损伤患者的自信，社会工作者组织开展脊髓损

伤患者才艺展示活动。通过展示脊髓损伤患者的书画、

手工珠串作品，呈现其积极向上的风貌，增强其信心。

3.社会倡导

社会对脊髓损伤患者的接纳不仅体现在情感层面，
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也体现在家庭及社区无障碍设施的完善上。3 年来，

静安残联致力于推动家庭和社区层面无障碍设施建

设。在家庭层面，在对脊髓损伤患者居家环境进行评

估的基础上开展改造，如轮椅回转空间的设置、高差

的消解、容膝空间的设置、扶手的安装等。在社区层面，

倡导老旧小区进行无障碍坡道改造和信息交流无障碍

环境营造，为脊髓损伤患者出行提供便利。在多方呼

吁和努力下，截至 2018 年已为老旧小区改造无障碍坡

道100 条，并完成质量验收工作。 

四、服务成效

社会工作者通过服务前后测、项目满意度调查与

焦点小组的方式收集服务对象关于项目的评价及自身

的改变。

在干预前后，面向服务对象发放焦虑自评量表和

抑郁自评量表。经过统计分析，脊髓损伤患者的抑

郁和焦虑症状减轻，抑郁评分均值由 50.15 下降到

49.98，焦虑评分均值由 47.17 下降到 41.25（如表 2

所示）。

表 2- 脊髓损伤患者抑郁、焦虑前后测统计表

如表3所示，经过干预，在抑郁症状的缓解方面，

脊髓损伤患者中重度、轻度症状人数减少，无症状人

数增加；在焦虑症状的缓解方面，脊髓损伤患者中重度、

中度、轻度症状人数均减少，无症状人数增加。这证

明了社会工作者以增权视角介入脊髓损伤患者后，有

效缓解了患者的不良情绪。

表 3- 脊髓损伤患者抑郁、焦虑症状人群分布

同时，社会工作者面向服务对象开展满意度调查，

共发放问卷60份，回收有效问卷49份。统计结果显示，

服务对象对项目活动的时间和地点安排、组织形式和

秩序、活动内容、社会工作者的表现及态度、志愿者

的表现及态度等方面的平均评分达到 4.9 分（总分为

5分），显示出服务对象对项目满意度较高。

在焦点小组中，服务对象表达了自身在不同层面的

变化。

（一）个人层面的增权效果

经过增权视角下社会工作的干预，脊髓损伤患者

的个人潜能、生活能力、认知能力等方面能力得到显

著提高。通过参与医护人员康复讲座、沙盘心理辅导、

艺术治疗等，脊髓损伤患者改变了偏差认知，能够以

客观和接纳的态度面对各种身心事件和生活体验，抑

郁、焦虑情绪得到缓解。

我以前整天在家愁眉苦脸的，参加沙盘活动后，

我从抵触到喜欢上了这项服务，让我知道了自暴自

弃并不会使我现在的生活变得更好，只有努力康复

才有站起来的机会，才能工作，走上社会。

 ——脊髓损伤患者 A3

医护人员康复讲座、一对一上门咨询，提升了脊髓

损伤患者的生活自理能力，减少了患者并发症的发生。

自从双脚麻木后我就不太愿意出门，在专业康

复老师的指导下，我学会了自己挪床和使用导尿管，

也能独立出门了，这在以前是绝对不可能的。

 ——脊髓损伤患者 A2

（二）人际层面的增权效果

增权取向的社会工作介入过程建立在“伤友”及

“伤友”家庭之间现有的资源上。社会工作者通过群

体的组织动员和群体活动发挥服务对象的潜能，建立

起社会支持网络。同时，社会工作者创新服务形式，

协助“伤友”建立“希望之家”微信群，提供线上交

流平台，使脊髓损伤患者在服务过程中及服务结束后

均能增强交流联络，扩大了其人际交往的网络。

现在我把“希望之家”当做自己的娘家，也开始

发微信朋友圈分享活动照片。一出门，亲戚朋友问

我到哪里去，我就告诉他们：到娘家去参加“希望

之家”活动。

 ——脊髓损伤患者 A1

在静安残联领导的帮助下，街道帮我们找了一个

钟点工阿姨，虽然一周才来两次，每次 1 小时，但

对我来说就是非常大的帮助了。我终于觉得不是我

一个人在支撑这个家，还有协会、还有残联、还有

街道在帮我。

 ——脊髓损伤患者家属 B1

表 2-脊髓损伤患者抑郁、焦虑前后测统计表

项目 平均值 标准差 最大值 最小值

抑郁自评量表前测 50.15 9.56 72.50 30.00

抑郁自评量表后测 49.98 9.03 71.23 30.00

焦虑自评量表前测 47.17 9.73 75.00 31.25

焦虑自评量表后测 41.25 8.17 68.45 28.73

表 3-脊髓损伤患者抑郁、焦虑症状人群分布

无症状 轻度症状 中度症状 重度症状

抑郁量表人数前测 28 14 0 1

抑郁量表人数后测 31 11 1 0

焦虑量表人数前测 27 11 4 1

焦虑量表人数后测 32 9 2 0
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（三）社会层面的增权效果

在社会层面，社会工作者通过搭建与其他组织合

作的平台，拓展脊髓损伤患者社会融入的渠道，在促

进其社会融入的过程中让其树立健康、积极的社会形

象，营造助残扶残的良好社会氛围。同时，开展无障

碍设施及居家环境改造的社会倡导工作，为脊髓损伤

患者奠定了社会融入的基础。

通过社会工作者帮忙申请，区残联今年就来家里

改造了，不仅厨房和卫生间整体焕然一新，简陋的

水槽、灶台都变成了一体化橱柜，还安装了相应的

无障碍设施，例如坐便器调换了方向，不仅方便我

坐轮椅进出，还可以借助墙壁扶手起身。更让我开

心的是区残联在楼栋门口改建了一条标准的轮椅坡

道，这就是静安残疾人的“梦想改造家”啊！经常

来看望我的哥嫂也说，他们对我一个人生活也更放

心了。

 ——脊髓损伤患者 A3

五、总结

脊髓损伤患者经历了由健全到残疾的体验，疾病

和残疾的影响不仅体现在生理层面，而且对患者的心

理、人际关系及社会层面均产生负面影响，使其处于

失权的状态。在失控及失权感的影响下，脊髓损伤患

者往往缺乏动力及资源。然而，与天生无权或残疾不同，

脊髓损伤多为后天导致，因而脊髓损伤患者多拥有对

权能的体验及资源。在此背景下，运用增权视角从个

体、人际、社会层面进行干预，以协助脊髓损伤患者

的能力培育、社会支持网络构建以及社会参与，能够

逐步提升脊髓损伤患者的自我效能感，促进其社会融

入，推动其社区康复。
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