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【摘要 】　目的　系统评价脑卒中非正式照顾者(informalcaregivers,IC)的照护体验,为提高脑卒中IC照护能力,促进其身心

健康提供依据.方法　检索 PubMed、WebofScience、Embase、CochraneLibrary、CINAHL、SinoMed、中国知网、万方、维普

９个数据库中有关脑卒中IC照护体验的质性研究,时间限制为建库至２０２３年８月.采用汇集性整合法进行结果 Meta整合.

结果　共纳入１６篇研究,提炼出１９个研究结果,归纳为９个新类别,最终整合为３个结果:IC心理地震与准备不足;IC长期

照护中的多重负担;IC积极调整与成长体验.结论　脑卒中IC面临着诸多照顾困境,需注重IC的需求,促进IC的健康结局.
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【Abstract】　Objective　Tosystematicallyevaluatethecaregivingexperienceofinformalcaregivers(IC)of
strokepatients,soastoprovideabasisforimprovingthecaregivingabilityofthepopulationandpromoＧ
tingtheirphysicalandmentalhealth．Methods　Qualitativestudiesonthecaregivingexperienceofstroke
ICwereretrievedfrom９databasesincludingPubMed,WebofScience,Embase,CochraneLibrary,CIＧ
NAHL,SinoMed,CNKI,Wanfang,andVIP,withthesearchperiodfrominceptiontoAugust２０２３．AMetaＧ
synthesiswasconductedusingtheaggregativeintegrationmethod．Results　Atotalof１６studieswereinＧ
cluded．１９researchfindingswereextracted,summarizedinto９newcategories,andfinallyintegratedinto３
results:psychologicalearthquakeandinsufficientpreparationofIC;multipleburdensofICduringlongＧ
termcaregiving;positiveadjustmentandgrowthexperienceofIC．Conclusions　StrokeICfacenumerous
caregivingchallenges．Attentionneedstobepaidtotheneedsofthemtopromotetheirhealthoutcomes．
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　　非正式照顾者(informalcaregivers,IC)是指不

具专业照护背景、非雇佣且无偿为患者提供照护的

人员,通常由患者的配偶、子女或父母担任[１].长期

繁重的照顾负担易导致脑卒中IC应对困难,并严重

损害其身心健康.研究[２Ｇ３]显示,IC自身发生脑卒

中的风险约增加２３．０％,４０．２％的IC 伴有抑郁症

状.因此,系统梳理脑卒中IC的照护需求,并为其

提供有效支持,对提升其照护能力、改善其健康结局

具有重要意义.目前,针对脑卒中患者及其IC的照

护研究,多将IC视为促进患者自我管理的辅助角

色,较少从IC 自身健康与需求层面进行系统梳

理[４Ｇ５].因此,本研究采用 Meta整合方法,系统剖析

脑卒中IC的照护体验与需求,以期为制订针对性支

持措施、改善IC健康结局提供依据.

１　资料与方法

１．１　 检 索 策 略 　检索 PubMed、WebofScience、
Embase、CochraneLibrary、CINAHL、SinoMed、中
国知网、万方和维普数据库中收录的脑卒中IC照护

体验相关的质性研究,检索时限为建库至 ２０２３年

８月.采用主题词加自由词的检索方式,中文检索

词:脑卒中/中风/脑梗/脑血管意外/脑出血;照顾
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者/配偶/伴侣/家庭成员;体验/经历/感受/需求/态

度.英文检索词:strokes/stroke/cerebrovascularacciＧ
dents/cerebrovascular;apoplexy/caregiver/care give/

spousecaregivers/familycaregivers/informalcaregivＧ
ers;experience/demand/feel/attitude;interview/inＧ
terviews/experience/qualitative.

１．２　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象:脑卒中IC(照顾时长≥４h/d);(２)感兴趣的现

象:脑卒中IC照护的经历、体验、态度等;(３)情境:

IC照护的过程;(４)研究类型:质性研究或混合研究

的质性部分.排除标准:重复发表;无法获取全文;
非中英文写作.

１．３　文献筛选与资料提取　由２名研究者独立检

索、筛选文献并提取资料(含作者、国家、研究方法、
研究对象、感兴趣的现象和主要研究结果),交叉核

验,如有争议时咨询第３名研究者协助判断.

１．４　文献质量评价　由２名研究者依据澳大利亚

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

立进行文献质量评价,遇分歧时,由第３名研究者共

同商讨决定.本文仅纳入 A、B级文献.

１．５　Meta整合方法　采用汇集性整合法.２名研

究者反复阅读文献、编码归纳相似结果形成类别和

主题.过程中进行成员核查,并采用定性系统评价

证据分级工具(confidenceintheevidencefromreviews
ofqualitativeresearch,CERQual)[７]进行评价.

２　结果

２．１　文献检索　共检索文献６９８篇,剔除重复文

献,经 阅 读 全 文、初 筛 和 复 筛 后,最 终 纳 入 文 献

１６篇[８Ｇ２３].

２．２　纳入文献的基本特征与质量评价　纳入文献

的基本特征和质量评价见表１.其中２篇[１０,１８]质量

评价为 A级,１４篇[８Ｇ９,１１Ｇ１７,１９Ｇ２３]质量评价为B级.

表１　纳入文献的基本特征和质量评价(n＝１６)

纳入文献 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果 质量评价

邢雁芬等[８] 中国 现象学 １１对脑卒中患者及配偶 脑卒中患者及配偶疾病的二元应 ４个主题:缺乏知识;改变与适应;二元应对:面临挑 B
对体验 战;疾病二元应对

钱静娟等[９] 中国 现象学 ５０名脑卒中IC IC在疾病不同时期的照顾能力 ５个主题:彷徨无助;照护知识缺乏;失助感;适应角 B
及需求 色及社会;信心建立

Pringle等[１０] 英国 现象学 １２对脑卒中患者及IC 脑卒中患者及IC出院后体验 ３个主题:身份角色改变;家庭和社会关系的重建;审 A
视过去的经历

Lin等[１１] 中国 现象学 ２３对脑卒中患者及IC 脑卒中患者及IC出院后的经历 ３个主题:乐观与希望;生活迷茫;出院后压力 B
张田岳等[１２] 中国 描述性质 １５名脑卒中IC 社区居家脑卒中患者及IC的体验 ３个主题:专业知识和技能不足;压力与获益感共存; B

性研究 政府和卫生系统支持缺乏

Danzl等[１３] 美国 现象学 １２名脑卒中IC 患者及IC出院后接受医务人员 ４个主题:患者和IC依赖医护人员提供信息;教育内 B
宣教的经历 容的需求;教育方式;教育时间

韩坤静等[１４] 中国 现象学 １１名脑卒中IC IC照顾压力的适应情况 ４个主题:丧失独立性和确定性;面临威胁与挑战;寻 B
求家庭优势资源;采取应对策略

梅展展等[１５] 中国 现象学 １４名脑卒中IC IC照顾获益感体验及影响因素 ４个主题:个人成长与改变;促进形成健康家庭;照顾 B
获益感促进因素;获益感阻碍因素

刘艳等[１６] 中国 现象学 １５名脑卒中IC IC的照顾负担与疾病获益感 ２个主题:感受负担;疾病获益感 B
Katbamna等[１７] 英国 现象学 １８名脑卒中IC IC护理脑卒中患者的经历 ５个主题:住院患者护理和正式支持;出院回家和正式 B

支持;面临经济压力;应对策略和复原力;管理不确定性

Lutz等[１８] 美国 扎根理论 ４０名脑卒中IC IC承担护理角色的关键领域 ３个主题:IC的承诺;资源的可及性和可用性等;出院 A
后需求

Lutz等[１９] 美国 扎根理论 １９组脑卒中患者和IC 患者及IC的需求 ３个主题:震惊、焦虑;无法接受信息和康复预期、康 B
复预期不匹配;出院危机

Bulley等[２０] 英国 现象学 ９名脑卒中IC IC照顾脑卒中患者的经历 ４个主题:工作量的变化;情绪和认知影响;IC社会参 B
与度降低;IC生活期望改变

Lawrence等[２１] 英国 现象学 １１名脑卒中IC 了解IC的动态需求、期望 ３个主题:不确定性;关系被破坏和改变;脑卒中后错位感 B
和失向感

冯丽华等[２２] 中国 现象学 １０名脑卒中IC 了解脑卒中IC的需求 ４个主题:负担过重;失去自我;渴求支持;实现价值 B
Woodford等[２３] 英国 现象学 １９名脑卒中IC 了解脑卒中IC的照护经历 ３个主题:适应角色;对未来的不确定性;缺乏支持 B

２．３　Meta整合结果　提炼出１９个结果.归纳为９
个类别,形成３个整合结果,详见图１.

２．３．１　整合结果１:IC心理地震与准备不足

２．３．１．１　类别１:急性应激与情感震荡　脑卒中事件

的突发性与相关知识缺乏,常使IC在患者确诊时陷

入震 惊 和 无 措 (“我 感 到 震 惊,它 卷 走 了 我 的 思

考”[８]),此外,由于脑卒中具有高致残率与高死亡率

的特点,IC会对患者的结局产生持续的恐惧与深度

担忧(“每天都很担心、紧张”[１６];“我们感到恐慌,可
能再次发生”[２１]).

２．３．１．２　类别２:系统碎片化与信息断层　医疗系统

支持的碎片化与信息传递的中断,加剧了IC的适应
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困难.在平均住院日缩短的背景下,IC常因出院准

备不 足 而 感 到 无 措 (“我 们 并 没 有 完 全 做 好 准

备”[１８]),并出现明显的心理预期与现实准备之间的

错位(“他出院的那天简直是地狱般的一天”[１９];“我
不相信这是我的生活,我过的是他的生活”[２３]).

图１　脑卒中IC照护体验的 Meta整合结果

２．３．１．３　类别３:IC知识缺失和技能不足　IC往往

缺乏专业的照护知识和技能,尤其在药物管理、康复

锻炼和情绪识别等方面表现明显(“胃管脱出来我不

知道怎么处理”[９];“我很害怕把药搞混”[１９];“他变得

喜怒无常,他以前从来没有这样过”[１７]).这些实用

知识与技能的缺失,导致IC对即将承担的居家照护

角色感到不确定性与彷徨(“儿子在网上分享一些相

关信息给我,我不知道哪个更好”[１１]).

２．３．２　整合结果２:IC长期照护中的多重负担

２．３．２．１　类别４:身心耗竭与健康牺牲　长期、繁重

的照护任务不仅导致IC出现明显的身体疲劳与睡

眠剥夺,也使其整体健康水平的下降(“感觉好难好

累,我老是做梦或失眠”[１４]).他们往往将患者的需

求置于首位,因而不得不忽略或牺牲自身的健康需

求,这种情况在年长或自身有健康问题的IC中尤为

突出(“有时生病我也懒得去医院”[２２]).

２．３．２．２　类别５:社会经济压力与关系重构　承担照

护责任使许多IC面临工作受限与收入减少,同时还

需应对持续的医疗开支,从而承受着经济负担与社

交活动减少的双重压力(“我工资本来就不高,现在

经常得换班请假,借钱”[２０]).脑卒中事件打破了原

有的家庭平衡,常常迫使IC常成为家庭的核心支柱

(“我平常挺依赖他的,但我现在更不能倒下”[８]).
在这种情况下,来自亲友等非正式网络的情感与实

际支持显得尤为关键,有助于缓冲压力、维持家庭稳

定 (“一 大 家 子 有 钱 出 钱 有 力,没 事 过 来 陪 陪 我

妈”[１０];“我们还收到卡片关心他”[１４]).

２．３．２．３　类别６:缺乏支持与边缘化的体验　医疗随

访连续性差、社区康复与喘息资源可及性低等因素,
进一步强化了IC“被遗弃在社会边缘”的感受.社会

支持的匮乏显著加剧了其无助感,具体表现为信息

支持不足(“她们不提供要做的事情的信息,感觉很

无助”[１３])、专业服务可及性有限(“只能靠社区入户

治疗”[１２])、沟通存在障碍(“他们用的术语只有他们

能懂”[１１])以及持续的心理困扰(“我目前仍然处在看

不到出口的阶段”[２３]).

２．３．３　结果整合３:IC积极调整与成长体验

２．３．３．１　类别７:应对策略与资源整合　部分IC能

够发展出有效的应对策略,如根据家庭成员的特点

进行 合 理 的 分 工 协 作 (“我 身 体 还 不 错 轮 流 照

顾”[１４]),或积极向外寻求并利用邻居帮助、网络信息

等资源(“我的邻居会过来,这样我就可以去杂货店

了”[１８];“上网学习一些简单的动作”[１４]).这些策略

有助于其重建社会联结,提升照护能力,从而在一定

程度上缓解承担的照护压力.

２．３．３．２　类别８:心态调整与意义发现　脑卒中事件

促使部分IC重新审视生活的重心与价值,这不仅体

现在其自身健康意识增强(“有好身体比什么都重

要”[１６]),也反映在艰难的照护过程中寻获新的意义

感与积极体验(“看她过得好点,自己就很安心”[２２]).
通过将关注点转向照护中积极的方面,他们实现了

心态的积极转变(“最重要的是我的丈夫和我在一

起”[１７]),从而增强了心理韧性.

２．３．３．３　类别９:个人成长与家庭凝聚　在应对挑战

过程中,IC不仅提升了自我效能感与问题解决能力,
也常常在与家庭成员共同面对危机的经历中,增强

了家庭的凝聚力与亲密关系(“孩子们常常过来帮我

干活”[１５];“大家有钱出钱有力”[１４]).这一过程促使

家庭功能得以重构与强化.

３　讨论

３．１　护士协助下的IC心理赋能与家庭功能支持　
研究[１６,２３]显示,IC通常存在焦虑、抑郁等心理问题.
护士可鼓励IC进行积极的自我表露,激发其照护过

程中的积极体验,从而提升其照护韧性[２４Ｇ２５];同时,
良好的家庭功能有助于降低患者及其IC的心理困

扰[２６Ｇ２７].护士作为卫生服务系统的关键成员,应进

一步加强脑卒中专科护理培训,提升其对脑卒中家

庭需求的评估能力、情感支持及沟通协调技能,从而

充分发挥护士在优化IC情绪管理与应对策略中的
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核心作用[２８].

３．２　构建医院－社区连续性支持体系,以提升IC的

照护能力　由于系统支持呈现碎片化的特点,IC普

遍 面 临 着 心 理 预 期 与 知 识 技 能 准 备 不 足 的 困

境[１１,１３,１８].对此,医护人员可在患者出院前,对IC
的照护能力进行系统性评估,并提供针对性的康复

技能培训,通过共同制订问题清单与出院计划,提高

IC的出院准备度[２９].脑卒中病房可通过设立技能

培训工作坊的方式完善服务供给,形成与社区服务

的互补关系.此外,社区可依托家庭医生签约服务,
为IC提供持续的技能指导、健康监测和资源链接,
从而帮助其有效面对知识缺失与支持断层的困境.

３．３　整合正式服务资源,以缓解IC的居家照护困境

　有效利用正式服务是减轻IC的照顾负担的重要

途径.政府应加强相关基础设施和服务体系建设,
提高IC对正式照护资源可及性,从而缓解其照护负

担[３０].在政策层面,应不断完善医疗保险体系,推动

长期护理险等福利政策的落实,以减轻脑卒中家庭

的经济与照护压力[３１].医疗机构可积极探索“互联

网＋护理服务”等智慧医疗服务对脑卒中居家护理

的应用.同时,社区可通过组织志愿活动、创建喘息

小组等方式,为IC 提供必要的情感支持与短暂休

息,增加其社交机会,提升社会参与积极性[１８,３２].

３．４　局限性及展望　本研究通过质性研究的 Meta
整合,系统诠释了脑卒中IC的照顾负担.纳入的１６
篇研究来自不同国家,结果可能受到了文化背景、疾
病严重程度等因素的影响.此外,本研究虽然系统

归纳了IC照顾体验,但是IC的需求是动态变化的,
未来可进一步探讨其在照护不同阶段的需求,从而

制订更具针对性、预见性的支持措施,为其提供更为

精准有效的帮助.
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