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编者按:儿童慢性与复杂疾病照护领域,医学挑战与家庭韧性交织共生,其深层需求亟待精准描摹与积极回应.本专栏融合

质性深度与临床实证,从家庭照护、技术干预到复杂个案管理层层递进,旨在为儿童照护体系提供兼具共情力与循证基础的

实践指引.研究通过质性 Meta整合与现象学分析,深入剖析结核病患儿家庭照护者的照护负荷、孤独症谱系障碍儿童父母

的经济毒性体验,揭示照护者隐匿于日常背后的身心困顿与结构性压力;同时系统展望严肃游戏在孤独症谱系障碍儿童及青

少年中的干预前景,为康复路径创新提供前瞻思路.此外,从儿童主体视角出发,探究白血病患儿自我健康管理的内在经验

与支持需求,彰显儿童在疾病适应中的主体价值;个案护理部分则通过一例炎症性肠病肠穿孔术后合并多重并发症患儿的精

细化照护实践,凸显临床决策的复杂性与多学科协同的关键意义.本组研究以人文关怀为底色,以循证证据为支撑,为儿童

慢病照护体系的高质量发展贡献实践智慧.

儿童结核病患者家庭照顾者照护体验质性研究的 Meta整合

董宁,张玥,张思婷,沈蕾,魏潇雯,吴元浩,陶永红,张林

(上海市公共卫生临床中心 护理部,上海２０１５０８)

【摘要 】　目的　系统评价儿童结核病患者家庭照顾者的照护体验.方法　检索PubMed、Embase、WebofScience、CINAHL、

CochraneLibrary、中国知网、万方、中国生物医学文献数据库中相关质性研究,检索时限为建库至２０２５年１２月.结果　共纳

入１２篇文献,提取２７个主题,归纳为８个类别,整合成３个结果:多维耗竭与生活秩序崩解,在制度刚性与支持断裂中寻求生

存支点,意义、技能与希望的生成.结论　儿童结核病家庭照顾者承受多重压力,但能通过认知重构与技能创新实现主动照

护.医护人员应加强个体化赋能、推行家庭为中心的服务模式,并完善政策支持与去污名化宣传,以减轻照顾者负担.
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【Abstract】　Objective　Tosystematicallyevaluatethecaregivingexperienceoffamilycaregiversofchildrenwith
tuberculosis．Methods　QualitativestudieswereretrievedfromdatabasesincludingPubMed,Embase,WebofSciＧ
ence,CINAHL,CochraneLibrary,CNKI,WanfangData,andtheChinaBiomedicalLiteratureDatabase,withthe
searchperiodfrominceptiontoDecember２０２５．Results　Atotalof１２articleswereincluded,fromwhich２７themes
wereextracted,summarizedinto８categories,andintegratedinto３keyfindings:multidimensionalexhaustionand
thecollapseoflifeorder,seekingafootholdforsurvivalamidstinstitutionalrigidityandsupportfractures,andthe
generationofmeaning,skills,andhope．Conclusions　Familycaregiversofchildrenwithtuberculosisfacemultiple
pressuresbutcanachieveactivecaregivingthroughcognitivereconstructionandskillinnovation．HealthcareprofesＧ
sionalsshouldstrengthenindividualizedempowerment,promotefamilyＧcenteredservicemodels,andimprovepolicy
supportandantiＧstigmacampaignstoalleviatetheburdenonsuchcaregivers．
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　　结核病是由结核分枝杆菌经空气传播的慢性传染 病,２０２４年全球病例中,１５岁以下儿童占比１１％[１].对

儿童结核病进行规范治疗,是实现世界卫生组织

(WorldHealthOrganization,WHO)终止结核病目标的

关键[２].由于儿童认知及表达能力有限,在治疗过程

中,家庭照顾者在患儿直接面视下督导服药(directly
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observedtherapy,DOT)中承担核心角色.目前,虽有研

究从照护压力[３]、支持需求[４]与应对策略[５]等方面对照

顾者开展质性探讨,但单一研究难以全面反映其真实体

验,现有证据较为分散,缺乏系统性整合.因此,本研

究采用 Meta整合系统梳理相关质性研究,深入探讨

结核病患儿家庭照顾者的照护体验与应对策略,以
期为制订针对性干预措施提供依据.

１　资料与方法

１．１　检索策略　通过主题词与自由词相结合的方式,
系统检索 PubMed、Embase、WebofScience、CINAHL、

CochraneLibrary、中国知网、万方、中国生物医学等数据

库,检索时限为建库至２０２５年１２月.中文检索词:“儿
童/患儿/少年/学童/婴儿/青春期/小学生/未成年”“结
核”“照顾者/照护者/父母/家长/母亲/父亲/双亲”“体
验/感受/需求/经历/态度”“质性研究/扎根理论/现象

学/民族志/叙事研究/描述性研究/混合研究”;英文检索

词:“child/infant/adolescent/baby/kid/juvenile∗/youth
∗/preteen/paediatric/pediatric”“tuberculosis/TB”“careＧ
giver/caretaker/family member/mother/maternal/paterＧ
nal/father”“care/nursing”“experience/feeling/attitude/

needs/demand/adjustment/difficulty”“qualitative/descripＧ
tive/phenomenon/ground theory/interview ∗/focus
group/narrative/ethnographicresearch/mixedmethod”.

１．２　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象:WHO«２０２５年全球结核病报告»[１]中界定的０~
１５岁结核病患儿的家庭照顾者(年龄≥１８岁),且照

顾者为患儿亲属;(２)感兴趣的现象:照顾者的真实

感受与心理体验;(３)研究情景:儿童结核病的诊断、
治疗及随访阶段;(４)研究类型:质性研究或混合性

研究中可独立提取的质性部分.排除标准:非中英

文;无法获取全文;重复发表;质量评价为C级.

１．３　文献筛选与资料提取　２名经循证护理培训合

格的研究者独立进行文献筛选与资料提取;如遇分

歧,与第３名研究者讨论并达成一致后决定是否纳

入.文献提取内容包括作者、年份、国家、研究方法、
研究对象、感兴趣的现象、主要结果等.

１．４　质量评价　２名研究者采用乔安娜布里格斯研

究所(JoannaBriggsInstitute,JBI)循证卫生保健中心

质性研究质量评价标准[６]独立进行质量评价.意见

不一致时,由第３名研究者协助判定.完全符合标准

为A级,部分符合为B级,完全不符合为C级,本研

究仅纳入A、B级文献.

１．５　Meta整合方法　２名研究者独立使用NVivo软

件对纳入文献进行逐行编码,提取意义单元,并基于编

码相似性提炼初始主题;通过比较和抽象将相关主题聚

合为更高阶的类别;最终对各类别进行综合与诠释,形
成反映核心内涵的整合结果[７].研究过程中,通过持续

讨论解决分歧,并进行团队内部成员核查.

１．６　证据质量评价　采用JBI构建的质性研究整合

证据评估工具(confidenceinthequalitativeevidence,

ConQual)[８]对整合结果的证据质量进行分级(高、中、
低、极低),并依据可靠性及可信度２项指标予以降级.

２　结果

２．１　文献检索结果　共检索相关文献４８５篇,剔除

重复文献、阅读题目、摘要初筛后获得文献８２篇,阅
读全文和质量评价后,最终纳入１２篇文献[３Ｇ５,９Ｇ１７].

２．２　纳入文献的基本特征与质量评价　文献基本特

征见表１.１２篇文献[３Ｇ５,９Ｇ１７]质量评价结果均为B级.６篇

文献[４Ｇ５,１０,１２Ｇ１３,１７]哲学基础不清楚,１０篇文献[３Ｇ５,９Ｇ１１,１３Ｇ１４,１６Ｇ１７]未

介绍研究者自身状况,１１篇文献[３Ｇ５,１０Ｇ１７]未说明研究者对研

究的影响或研究对研究者的影响.

表１　纳入文献基本特征(n＝１２)

纳入文献 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果

Tornu等[３],２０２３ 加纳 探索性 １５位患儿母亲 母亲照顾结核病患儿时 ２个主题:生理负担、心理负担

的生理和心理问题

Stillson等[４],２０１６ 博茨瓦纳 探索性 ２８位照顾者 照顾者在结核病患儿治 ５个主题:诊断延误、去诊所接受 DOT的困难、给予

疗期间面临的挑战 抗结核药物的困难、药物供应不稳定、教育不足

Chiang等[５],２０２３ 秘鲁 描述性 ３４位患儿母亲 照顾者对患儿结核治疗 ５个主题:医疗系统方面、社会经济方面、患者方面、
或其他照顾者 依从性的看法 治疗方面、疾病症状方面

Misra等[９],２０２２ 南非 扎根理论 ３０位照顾者 照顾者在耐药结核病患 ２个主题:未确诊前面临的压力、用药期间面临的压力

儿治疗过程中的经历

Silva等[１０],２０１４ 巴西 描述性 １３位患儿母亲 照顾者对结核病患儿接 ４个主题:生活处在一个困难的状态、改变家庭日常、
或其他照顾者 受 DOT的体验 母亲一直是主要照顾人、应对 DOT带来的挑战

Zhang等[１１],２０１４ 中国 描述性 ２２位患儿父母 父母照顾结核病患儿时 ３个主题:高的心理压力、对日常生活的影响、知识缺乏

的心理压力

Das等[１２],２０２１ 印度 探索性 ５位患儿父母 照顾者面对患儿耐药结 ４个主题:生理创伤、心理创伤、不足的社会支持、不
核病治疗的经验、挑战 匹配的医疗服务
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续表１

纳入文献 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果

Loveday等[１３],２０１８ 南非 描述性 ２６位患儿父母 耐药结核病对患儿家庭 ４个主题:住院和分离对儿童和照顾者心理社会的影

或其他照顾者 的影响 响、耐药结核对儿童心理社会的影响、耐药结核对照

顾者心理社会的影响、耐药结核对家庭负担的影响

Adusumelli等[１４],２０２４ 美国 描述性 １９位患儿父母 儿童结核分枝杆菌感染 ２个主题:社区和医疗系统因素、患者及家庭因素

或其他照顾者 治疗的促进和障碍因素

Guex等[１５],２０２３ 坦桑尼亚 扎根理论 ２２位患儿父母 结核病对患儿家庭的影 ３个主题:社交情感影响、经济负担加重、治疗的促进

或其他照顾者 响及照顾者的应对策略 和阻碍因素

Awaluddin等[１６],２０２０ 马来西亚 现象学 １５位患儿母亲 结核病患儿治疗成功的 ２个主题:对医疗服务的信任、为孩子接受或继续治

经历和体验 疗的动力

袁莉等[１７],２０２５ 中国 现象学 １２位患儿父母 结核病患儿父母疾病不 ３个主题:疾病不确定感、结核病特异性压力、多样化

确定感的体验 应对策略

２．３　Meta整合结果　研究者通过反复阅读、分析和

解释纳入的１２项研究,共提炼出２７个主题,将相似

结果整理归纳成８个新类别,得到３个整合结果.
详见图１.

图１　Meta整合结果图

２．３．１　整合结果１:多维耗竭与生活秩序崩解

２．３．１．１　类别１:身心健康的双重损耗　长期照护使

照顾者生理健康明显受损,表现为疲劳、失眠、疼痛、
体重减轻等症状(“他一有动静我马上就醒,根本没

法好好睡,现在老是头疼”[５]).与此同时,照顾者承

受着持续的心理情感负重:从确诊初期的震惊与质

疑(“一开始不信孩子得了结核,想复查,医生说结果

明确,拒绝了”[９]),到治疗过程中对患儿预后及学业

的焦虑与担忧(“她越来越瘦,我看她一点好转的迹

象都没有,真是绝望”[３]).此外,“母亲一直是责任

人”的角色定位进一步加剧了情绪压抑与健康风险

(“母亲真的需要牺牲􀆺􀆺我累了就坐下来”[１０]).

２．３．１．２　类别２:家庭与社会生活的断裂　照护成为

家庭生活的绝对中心,原有秩序被彻底打破.为满

足陪诊与照护需求,照顾者往往被迫调整甚至中断

工作(“孩子一生病,我就得放下工作去陪他”[１１]).
在非独生子女家庭中,资源与精力向患儿过度倾斜,
容易使其他子女产生被忽视感,进而引发家庭内部

的情感失衡(“家里还有小孩,我现在陪他在外面住,
小的那个感觉和我都陌生了”[１２]).与此同时,结核

病的“传染性”标签使周围人产生戒备与回避,患儿

及其家庭社会关系逐渐萎缩(“周围的人都在躲着我

们,生怕被传染上”[１３]).

２．３．１．３　类别３:沉重的社会经济负担　儿童结核病

给家庭带来显著的经济压力,表现为直接经济负担

与间接收入损失的双重挤压.在直接负担方面,除
治疗相关的医疗支出外,还包括往返交通、复诊检查

及营养补充等额外开支(“家里全靠丈夫一人挣钱,
孩子突然生病,忽然感觉经济压力好大”[１０]).与此

同时,照顾者因长期陪诊、照护而被迫中断工作或调

整职业状态,导致家庭收入减少.

２．３．２　整合结果２:在制度刚性与支持断裂中寻求

生存支点

２．３．２．１　类别 ４:多元但脆弱的支持网络构建　配

偶、长辈的实质性分担与情感陪伴,是照顾者得以坚

持的基础(“如果没有母亲的帮助,我将会非常困

难”[１０]).医护人员的清晰指导与共情回应,帮助照

顾者建立治疗信心、缓解焦虑(“常给医生打电话,她
能帮我的都会帮我”[１４]).邻里探望、问候等互动虽

难以提供实质性帮助,却能有效缓解社会孤立感

(“邻居会带些水或钱来家里看望,并嘱咐不要忘记

给孩子吃药”[１５]).师生对学龄患儿的关心,有助于

维持其心理健康并减轻家庭压力(“学校老师、同学

都很关心她,我们很感激”[１１]).

２．３．２．２　类别５:医疗系统互动中的信任构建与制度
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挫折　照顾者对医疗服务的信任,源于医护人员的

专业能力、清晰沟通与共情关怀(“他们耐心地给我

解释病情,安慰我”[１６]).但诊断延误、单向仓促的沟

通方式,则严重消耗信任(“只是让你签字,根本不知

道接下来的治疗计划”[５]).在部分结核病高负担地

区,药品短缺、DOT 地点僵化等问题与照护者现实

严重脱节(“孩子在爸爸那边吃药.每次孩子来我这

儿,本地卫生中心以孩子不在此接受治疗为由,拒绝

让孩子服药”[１２]).往返机构耗时费力,使本应保障

疗效的DOT反而成为照护负担(“DOT的地点非常

不便利,我仍在工作,每天带 孩 子 去 服 药 非 常 耗

时”[４]).照顾者所获指导过于笼统,难以应对日常

照护中的具体问题(“如果能在患病之初告知合适的

服药方式,也许就不会觉得如此困难”[１２]).

２．３．３　整合结果３:意义、技能与希望的生成

２．３．３．１　类别６:疾病认知的从无到有与主动构建　
为对抗疾病带来的不确定性,照顾者主动通过多种

渠道学习结核病相关知识,逐步完成从认知匮乏到

理解疾病的转变.在诊断不明时,积极寻求转诊、争
取第二意见,将获得明确诊断视为最重要的目标

(“经过无数次的抽血和气管镜检查,总算确诊了

􀆺􀆺让我心里有了盼头”[１５]).同时,通过服药表格

等方式将治疗流程标准化,以重建生活秩序与掌控

感(“这么多药要吃,按吃药表格上时间吃药就不会

漏吃了”[１７]).

２．３．３．２　类别７:照护策略的创新与技能提升　服药

管理上,照顾者将保障患儿按时服药视为首要任务.
抗结核药片体积大、味道苦涩,导致患儿拒药、吐药,
成为每日照护的最直接挑战(“得有人按住腿,我才

能捏着鼻子把药灌下去”[４]).面对这一困境,照顾

者发明了多种灵活的喂药方法(“刚开始喂药,他会

反抗,吐出来.后来我把药片研碎,溶在水中,吸在

注射器里慢慢喂他”[４]).沟通方式上,根据患儿年

龄采取差异化策略,年幼者游戏化鼓励,年长者平等

协商(“他不要一颗一颗喂,我就改为一次性喂３颗

药”[９]).照护理念上,从仅关注服药扩展到兼顾营

养、情绪与学业,践行整体健康照护(“孩子说想吃牛

肉,就按照他的口味尽可能地做”[１５]).

２．３．３．３　类别８:角色内化、责任担当与未来期盼　
照顾者将照护角色内化为不可推卸的道德责任与爱

的使命.将“遵医嘱”视为治疗根本,以此严格规范

自身与患儿的行为(“按医嘱吃药并在整个治疗期间

严于律己是治疗结核病的唯一办法”[１６]).为营造积

极家庭氛围,照顾者有意识地克制自身焦虑与负面

情绪,避免影响患儿康复(“过去常因孩子病情哭泣,
但意识到自己的情绪会影响孩子康复,便努力克

制”[３]).对“孩子康复、回归正常”的未来期盼,成为

支撑其走过漫长照护旅程的核心精神动力.

２．４　Meta整合证据的 ConQual质量评价　在可靠

性方面,由于多数原始研究未明确研究者的文化立

场,也未说明其对研究过程的影响,３个整合结果在

可靠性维度各降一级;在可信度方面,所有依据均来

自“明确的”研究发现,故不予降级.综合评定,３个

整合结果的ConQual证据等级均为中等.

３　讨论

３．１　方法学质量评价　本研究严格遵循JBIMeta
整合规范,由２名研究者独立完成文献筛选、质量评

价与资料提取,并通过 NVivo软件辅助分析与团队

研讨提炼主题,确保过程系统可重复.ConQual评

级均为中等,表明结果可信度较好.纳入文献存在

一些方法学缺陷,提示未来原始研究应严格遵循质

性研究规范,为 Meta整合提供更坚实的证据基础.

３．２　关注儿童结核病家庭照护压力,推进家庭一体

化护理　整合结果显示,儿童患病导致家庭角色深

刻转变,照顾者普遍承受多重压力,并在制度困境中

通过角色内化与技能提升实现从“被动承受”到“主
动担当”的转化.这提示对患儿家庭实施系统性关

怀干预具有重要临床意义.来自结核病高负担地区

的研究[１８]表明,由专科医生、护士、营养师、心理咨询

师及社会工作者组成的多学科团队,通过定期评估

患儿家庭状况、提供个体化结核病健康教育、开展家

庭访视,并辅以交通补贴、食物援助等社会支持,可
显著提升儿童结核感染的治疗依从性.未来应构建

人性化、系统化的家庭照护支持体系,将“以家庭为

中心”理念贯穿结核病防治全程,减轻照顾者负担,
提升患儿治疗依从性与生活质量.

３．３　基于应对策略的多样性,构建阶梯式干预路径

　整合结果显示,照顾者的应对策略呈现从被动接

受到主动调适的多样化谱系,干预措施应阶梯式递

进.首先赋能个体,确诊初期启动赋能计划,系统评

估照顾者的认知水平与技能短板,提供喂药技巧示

意图、服药管理表格、儿童沟 通 话 术 等 可 视 化 指

导[１９];同时识别其核心压力源,通过信息支持、行为

培训、认知重构等分层干预[２０],帮助其实现从“被动

执行”向“主动照护”的转变.其次优化系统,推行以

家庭为中心的共享决策机制,替代形式化签字沟通,
探索社区定点、视频督导等弹性化 DOT方案,减轻

制度刚性对家庭生活的冲击.最后改善环境,针对

结核病专项补助政策宣传不足、流程复杂等问题[１７],
需加强政策宣传与流程优化,提升可及性;同时加大

科普力度,纠正“传染即危险”的社会偏见,减轻病耻

感与社会隔离.通过阶梯式干预,构建覆盖“认知Ｇ
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技能Ｇ心理Ｇ制度Ｇ文化”５个维度的家庭照护支持体

系,系统回应照顾者的多维困境与内生需求.

４　小结

本研究存在以下局限性:(１)纳入的１２篇文献质

量均为B级,其方法学缺陷虽已通过ConQual评级在

“可靠性”维度降级处理,但仍可能对整合结果的深度

产生影响.(２)纳入文献多来自结核病高负担国家,
其社会文化及医疗背景与中国存在差异,结论向中国

本土迁移时需审慎解读.(３)本研究未在国际平台

(如PROSPERO)进行前瞻性注册,影响了研究过程的

透明度.未来研究应立足中国文化背景,开展严格遵

循质性规范的大样本、多中心研究,深入挖掘中国家

庭在集体主义文化与现行医疗体制下的照护体验,为
本土化干预提供更具针对性的依据.
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