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评监报告
评监委肢协评监小组
（2019年11月28日）
中国肢协项目评监组根据中国残联2019年评监委年度工作计划，依据评监委制定的《中国残联专门协会项目评估和财务监审管理办法》，对中国肢协上报的评监项目“脊髓损伤者生活重建训练项目”开展了评监工作，并根据评监情况撰写本报告。
一、项目概况
（一）项目背景
“脊髓损伤者生活重建训练项目”的社会背景是脊髓损伤者的大量存在。脊髓损伤者是指颈椎、胸椎、腰椎部位脊髓受损的残疾人。根据世界卫生组织（WHO）报告，全球脊髓损伤发生率为千分之一，90%源自外伤，高发年龄为20至30岁。据此数据推算，我国现有脊髓损伤者约130多万人，北京市有2万多人。伤友中大多数人都是在一瞬间变成了双下肢或四肢瘫痪，瘫痪的同时还被数十种其他身体功能障碍困扰着，如何适应新的身体、挖掘自身潜能重新自立地生活、回归社会还是目前医疗、康复机构未能解决的课题。脊髓损伤者生活重建训练是吸收台湾和欧美20多年的经验为完成医疗康复之后的脊髓损伤者设计的一套生活自理能力训练机制。
[bookmark: _Hlk27148894]“脊髓损伤者生活重建训练项目”的组织背景是中国肢协2009年开始探索的“中途之家”服务模式以及2012年中国肢协、中国残联康复部和组联部在中国残疾人福利基金会等组织的资助下共同发起的“中途之家”建设活动。海迪主席始终深切关怀着脊髓损伤者，高度重视这一群体的康复和生活。2017年1月17日，她率队到北京市残疾人文化体育指导中心，调研正在那里进行的东城中途之家暨脊髓损伤者生活重建训练项目。海迪主席一行首先考察了伤友生活重建营训练室，观摩了生活重建训练课程和康复训练，并与伤友们亲切交谈，深入了解了伤友的训练过程和效果；听取了东城区残联和中途之家负责人关于脊髓损伤者生活重建训练项目介绍，详细询问了同侪康复人员培养、康复机构建设等详细情况，充分肯定了中途之家和生活重建训练营的工作，殷切希望该项目越办越好。与此同时，海迪主席建议将“中途之家”更名为“希望之家”，经中国残联领导研究同意，2017年4月26日，中国肢残人协会脊髓损伤者中途之家正式更名为中国肢残人协会脊髓损伤者希望之家。
（二）项目目的与目标
[bookmark: _Hlk27156813]“脊髓损伤者生活重建训练项目”以“希望之家”为载体，以不断满足脊髓损伤者康复训练、改善生活和参与社会的需求为主线，依托专业机构和志愿服务者的指导，采取机构训练与社区训练相结合、专业指导与伤友互动相结合、改善生活与参与社会相结合等方式，逐步构建由专业医疗机构、康复中心、辅具中心、社区康复场所、家庭和伤友互动的、分阶段实施的社会化、综合性、互助型服务模式，提高广大脊髓伤友的生存、生活质量。
（三）项目的组织实施
	序号
	事项
	说明

	1
	组织单位
	该项目由中国残联康复部主办，中国肢协具体承办

	2
	周期频次
	2019年共开展2期培训，每期15天

	3
	受益对象
	通过各省市肢协报名推荐的脊髓损伤者，共计33人

	4
	人力资源
	2名工作人员、15个教师，共计17人

	5
	项目经费
	550元/天/学员×33人×15天=272250元


（四）项目的产出与成效
评监组认为，该项目在训练效果、运作模式和成果转化三个方面均体现出了价值与成效，具体呈现为：
1.训练效果：学员在参加该项目训练前后发生的积极的“根本性变化”，其心理状况、家内生活自理能力、独立出行能力、社会适应能力、生活状态等均有所积极改善；
2.运行模式：该项目以残联购买专门协会服务项目的方式运行，体现了协会的主体作用和执行能力；在全国范围招募学员、在基层残联落地实施，发挥了中国肢协的组织力、动员力和服务力；运作模式成熟、规范、可复制；
3.成果转化：该项目注重提炼经验、服务延展和成果转化，将具体实践规范化、标准化、可视化，编制《脊髓损伤生活重建培训指南》（1.0版），录制《脊髓损伤者生活重建教学片》，中国肢协还与顺义区残联形成战略合作，建立脊髓损伤者生活重建培训示范基地（北京）。
二、评监工作情况
按照中国残联组联部和评监委的工作要求，肢协评监组组成了由王延、张维佳、蒋存斌和李楠参加的评监工作组。工作组在认真学习评监委工作规则、评监管理办法的基础上，确定评鉴项目，上报评监工作方案，明确人员分工。
本项目的评监方法为：项目组访谈、查阅档案材料和受益对象追踪。
（一）项目组访谈
评监组与中国肢协确定2019年评监项目后，即与项目组成员进行沟通和访谈，就项目初评、立项、执行、成效、反馈、管理、满意度、经费使用等进行全面深入地访谈，了解项目全貌，为评监工作打下坚实基础。
（二）查阅档案材料
根据项目内容，对档案管理及执行痕迹进行仔细查阅，对照参训人员报名表、签到表、能力测评表、教学大纲、课程教案、人员资质、活动方案、过程照片、前后测评估、财务报表等档案材料，对项目的合规性、规范性、可行性、成效性进行严格评估。
（三）受益对象追踪
对参训营员进行电话追踪回访，了解其回归家庭后对培训内容的有效运用和自我提升程度，如生活自理能力的技能是否提升、心理状态是否积极改善、社会参与程度是否增强、同伴影响和社会融入是否可见等。
三、项目主要绩效
该项目在完成基础训练指标的基础上，注重成果的转化和延展，通过编印指南、录制视频等方式，为全国各地暂时无法走出家门、参与落地培训的广大伤友提供教材支持，极大地增强了有效服务半径和人群覆盖。
（一）编写《脊髓损伤者生活重建培训指南》1.0版
近年来，脊髓损伤者生活重建训练项目受到了全国各地的脊髓损伤伤友的热烈欢迎和积极推广，该培训也逐步得到重视。为使脊髓损伤者生活重建培训逐步规范化，促进全国各地更好地开展生活重建培训，为广大脊髓损伤伤友提供专业、规范的服务，2017年7月中国肢协着手编写《脊髓损伤者生活重建培训指南》1.0版，并于2019年7月完成指南编写工作。
    《全国脊髓损伤者“希望之家”管理规范和运作标准》共11章36条，内容包括：总则、组织架构、培训流程、培训的形式和内容、场地要求、设备配置、管理制度、经费安排、督导考核、参考文献、附件。其主要特点包括：
1.现实性与前瞻性相结合。
《脊髓损伤者生活重建培训指南》1.0版一方面是为了规范全国脊髓损伤者生活重建培训规范、专业、有序的发展而制定的，另一方面也吸收了国内外的优秀经验以引领生活重建培训的未来发展，从10个方面对生活重建培训的管理与运作提出了明确的要求。
2.概括性与具体性相结合。
《脊髓损伤者生活重建培训指南》1.0版的内容条款详略得当，对于一般性的内容要素高度凝练概括，而对于需要提供具体参照信息的内容要素，如培训内容、培训流程、评估列表等则进行了细致说明，为全国各地的生活重建培训的开展、管理与运作提供具体可操作的参照。
3.共同性与特殊性相结合。
本指南里的内容不仅针对培训应有的人员、制度、内容等做了规范，同时根据培训对象，还将场地的无障碍规范以及辅助器具做了规定。
（二）录制《脊髓损伤者生活重建教学片》
“脊髓损伤者生活重建训练项目” 的执行效果得到了中国残联康复部的高度认可。为进一步做好脊髓损伤者生活重建的推广工作，探索培育规范化和标准化的网络授课服务模式，让全国约200万的脊髓损伤者和300万的脊柱裂患者在远程也能得到一种标准规范、便于传播的培训授课，2019年3月，中国残联康复部委托中国肢残人协会开展脊髓损伤者生活重建教学片之初级移位技巧编制项目。中国肢残人协会成立了由王建军主席任组长的专项工作小组，研究、制定教学片的拍摄内容和形式。
中国肢残人协会邀请北京希望之家的伤友康复训练员承担此次教学片的脚本撰写、实际出演。教学片需要用到的视频拍摄和后期制作则由北京百合嘉年广告有限公司承担。
教学片的主要内容及主要特点：规范性、实用性、灵活性。《脊髓损伤者生活重建教学片之初级移位技巧》共有4个短视频组成，每个视频约10分钟，配有中文字幕和声音解说，在每个章节开始之前和注意事项都有重点提示符。
本教学片主要针对脊髓损伤伤友日常生活所必须的4种轮椅转移场景拍摄制作，包括椅与床、轮椅与坐便器、轮椅与轮椅（椅子）、轮椅与地面。每种场景下的转移方法以及对应的步骤和注意事项的内容确定是依据2017年华夏出版社发行的《脊髓损伤者生活自助手册》以及北京脊髓损伤者希望之家的培训实践。
四、评监结论
项目评监组认为，该项目注重将既有经验本土化发展，通过“七共推五结合”的项目运作模式，取得良好效果：
1.“七共推”项目组织模式
该运作模式有七方参与，由七方共推，即“残联领导、肢协支持、政府资助、伤友运营、专家协同、社会参与、媒体推动”。
2.“五结合”项目训练模式
所谓“五结合”是指同侪训练与专家培训相结合，集中训练与个别辅导相结合、场内训练与社会实训相结合、外部经验与本土实情相结合、辅具使用与技能训练相结合。
基于上述评监工作，项目评监组对该项目作出如下主要评监结论：中国残联、中国肢体残疾人协会实施的“脊髓损伤者生活重建训练项目”以脊髓损伤者的实际需求为导向和切入点，目的目标明确、执行过程严谨、专业要素突出、绩效产出显著、服务对象满意，是可持续、可复制的品牌项目。
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杨华||脊髓损伤者生活重建训练营改变了我

我叫杨华，来自黑龙江省黑河市，和这个年纪所有的小伙伴一样，曾经的我天真浪漫、活泼开朗。从小到大，党的温暖、学校的教育、父母的宠爱、亲人的呵护，让我总觉得天是那样的蓝、阳光是那样的灿烂。没有经历过任何磨难的我，对未来有着莫大的憧憬和希望，那时我想，我有健全的身体，有大好的青春可以去奋斗，我常常会梦到自己在阳光下肆意奔跑追逐梦想的样子。
直到2017年，我因病去南京瑞鑫医院治疗褥疮，机缘巧合之下，我参加了手摇中国活动，接触到一群轮椅上的伙伴。发现同样是坐在轮椅上，他们却比我活得快乐精彩，他们有的坐在轮椅上洗衣做饭独立生活，有的坐在轮椅上出去工作，甚至坐在轮椅上出去旅游、潜水，最重要的从他们身上，我看到了即使生活吻我以痛，我要报之以歌的乐观心态！那时我就想，虽然我的身体残疾了，同样我拥有和健全人一样的心智，我要像他们一样找回自信，去寻找属于我的生活。                
去年7月，在各方的努力下，我有幸到北京参加由中残联中肢协主办的2018北京希望之家生活重建1期训练营，系统的学习与实践，让我对脊髓损伤有了新的认识，思想观念发生很大改变。生活重建训练营让我看到脊损生活的各种可能性，我要做的就是做出自己的选择，一步步的尝试，并坚定的相信“我可以”！训练营结束后经伤友推荐，我去了吉林省吉林市的亿家康医院举办的脊髓损伤者生活重建训练营，并做了这期训练营的生活重建同侪训练员，也正是因为这次的经历，让我了解到，有很多脊髓损伤的小伙伴由于各种原因，不能去康复医院接受正确康复指导，空有一身的力气，找不到适合自己的各种转移方法，不能完成独立自理，怀着对脊髓损伤者希望之家的一份强烈情怀，抱着帮助更多的残障人士找到生活希望的使命与担当，我加入了脊髓损伤者希望之家。我希望把我在重建营学到的知识与技能传授给有需求的伤友，用现身说法的故事，用无畏困难的勇气传递正能量，帮助更多因病痛缠绕，在苦难边缘徘徊的人们，牵手他们向着生新活逐梦前行。
回到黑龙江后，我积极与黑龙江珠江医院脊髓损伤者杨崇林主任汇报了我学习心得，并加入了我省脊髓损伤者希望之家筹委会，为黑龙江“希望之家”成立积极工作。通过参加组织伤友活动，深知我服务伤友的能力还有待提高，随即我申请加入北京新起点的2019年希望之家伤友生活重建带头人（金种子）培训班学习，很幸运5月我接到入训通知书，完成金种子班的上半期课程，通过学习我深深地体会到：“生活重建”对于脊髓损伤伤友来说就是冲出生活中的“黑障”。“生活重建”给伤友们新的动力，新的希望，新的未来，新的梦想。“生活重建”再次教会伤友自立、自理、自强、树立自信,更好的融入社会。“生活重建”让我的生命和我的生活面貌焕然一新，让我再次杨帆，走进阳光迎接新的挑战，实现新的梦想——携手伤友，筑梦前行。
霍金说：“无论命运有多坏，人总应有所作为，有生命就有希望”。这句话，仿佛象千万个小石头，一次次的投到了我心灵的长河里，时时激起千重浪，让我难以抑制我汹涌澎湃的心情。内心里，我思索的目光追逐着渐渐荡去的涟漪，让我的心情难以平静。我常想：命运无情的夺取了我的双腿，我还有双眼，看世间美景，还有双手拥抱温暖与幸福，我会不断学习，用我的方式为更多的伤友服务，我愿做他们的“机头”牵着他们前行，向着新时代，新未来，新梦想前行！

