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透析患者照顾者照护体验质性研究的 犕犲狋犪整合

陈为霞１，鞠昌萍２，崔　蕾２，孔利萍１

１．浙江大学医学院附属杭州市第一人民医院，浙江杭州　３１０００６；２．东南大学医学院，江苏南京　２１０００６

摘　要：目的　Ｍｅｔａ整合透析患者照顾者的照护体验，为制定针对性照护方案和干预性措施提供参考依据。

方法　计算机检索ＰｕｂＭｅｄ、ＷｅｂｏｆＳｃｉｅｎｃｅ、ＥＭｂａｓｅ、ＴｈｅＣｏｃｈｒａｎｅＬｉｂｒａｒｙ、中国生物医学文献数据库、万方数据知识服务

平台、维普资讯中文期刊服务平台、中国知网数据库关于透析患者照顾者的质性研究，检索时限从建库至２０１９年５月。采

用ＮｏｔｅＥｘｐｒｅｓｓ软件筛选和分析文献、澳大利亚ＪＢＩ循证卫生保健中心质性研究质量评价标准评价文献，并通过Ｍｅｔａ整合

方法对结果进行整合。结果　共纳入１２篇文献，归纳为８个类别，整合成３个结果：照顾者疾病知识缺乏及渴望专业人员

能够满足其不断变化的信息需求、照顾者心身负担重及渴望得到支持、照顾者能够自我调适和积极应对与患者之间的关

系。结论　透析患者照顾者的照护体验较多，需要医疗卫生人员、社区、政府在关注患者和疾病的同时，也重视照护行为对

透析患者照顾者的影响，并给予针对性措施，促进透析患者及其照顾者的心身健康。
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　　不管是在发达国家还是发展中国家，终末期

肾病（ｅｎｄｓｔａｇｅｒｅｎａｌｄｉｓｅａｓｅ，ＥＳＲＤ）患者比例都

在不断增长［１］。目前主要治疗方式有肾移植、肾透

析（血液透析或腹膜透析）和保守治疗。由于透析

治疗的终生性和复杂性，患者需要长期治疗和照

护［２］。家庭照顾者承担着主要照护责任，以满足患

者医疗和日常生活需要［３］。对于非专业的家庭照

顾者而言，繁重的照顾任务、自身能力不足以及社

会支持的缺乏使其在照护体验中面临着巨大的挑

战，不仅直接影响了照顾者的心身健康，而且也影

响了患者的治疗与康复。因此，了解和分析透析

患者家庭照顾者照护体验，对促进家庭照顾者心

身健康、照顾角色适应以及患者预后具有重要意

义。因单一质性研究无法全面反映透析患者照顾

者照护体验，且各研究在人群、情境、方法学等方

面存在差异，得出的结论也不尽相同。本研究采

用Ｍｅｔａ整合方法对透析患者照顾者照护体验相

关主题质性研究结果进行整合，以期更好地了解

透析患者照顾者照护需求和体验，为制定针对性

照护方案和干预性措施提供参考依据。现将结果

报告如下。
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１　资料与方法

１．１　文献纳入和排除标准

纳入标准：研究对象为透析患者的照顾者，包

括配偶、亲属、朋友；研究内容或感兴趣的现象为

透析患者照顾者真实照护体验、需求、期望、感受、

认知、态度等；情境包括对透析患者照顾者进行访

谈和观察；研究类型包括现象学、扎根理论、行动

研究等质性研究方法的文献。排除标准：无法获

取全文的文献；重复发表或数据不全的文献；量性

研究、横断面研究以及综述；非中英文文献。

１．２　文献检索策略

计算机检索ＰｕｂＭｅｄ、ＷｅｂｏｆＳｃｉｅｎｃｅ、ＥＭ

ｂａｓｅ、ＴｈｅＣｏｃｈｒａｎｅＬｉｂｒａｒｙ、中国生物医学文献数

据库、万方数据知识服务平台、维普资讯中文期刊

服务平台、中国知网关于透析患者照顾者的质性

研究，检索时限从建库至２０１９年５月。英文检索

词：ｄｉａｌｙｓｉｓ／ｅｎｄｓｔａｇｅｒｅｎａｌｄｉｓｅａｓｅ；ｃａｒｅｇｉｖｅｒ／

ｃａｒｅｇｉｖｅｒ／ｓｐｏｕｓｅ／ｆａｔｈｅｒ／ｍｏｔｈｅｒ／ｄａｕｇｈｔｅｒ／ｓｏｎ／

ｒｅｌａｔｉｖｅ；ｐｓｙｃｈｏｌｏｇｙ ／ｅｘｐｅｒｉｅｎｃｅ／ｅｍｏｔｉｏｎ ／

ｆｅｅｌｉｎｇ／ｎｅｅｄ／ｑｕａｌｉｔａｔｉｖｅｒｅｓｅａｒｃｈ。中文检索词：

透析／终末期肾病；照顾者／照顾者／照料者／

配偶／家属／父母亲／子女；心理／体验／感受／需求／

质性研究。

１．３　文献资料提取

由２名经过循证护理课程培训的研究人员按

纳排标准及检索策略独立检索相关文献，然后将

检索结果导入到ＮｏｔｅＥｘｐｒｅｓｓ文献管理软件中查

重，阅读和分析文题、摘要及全文后确定最终纳入

文献。资料提取内容包括作者、年份、国家、质性

研究方法、研究对象、感兴趣现象、情境因素（访谈

场所和时间）、主要结果等。

１．４　文献质量评价

采用澳大利亚ＪＢＩ循证卫生保健中心质性研

究质量评价标准［４］评价纳入的文献，若出现分歧，

由２名研究者讨论解决或请第三方仲裁。最终保

留Ａ、Ｂ级文献，剔除Ｃ级文献。

１．５　犕犲狋犪整合方法

借助于ＮＶｉｖｏ软件进行质性研究的数据整

合，将纳入文献的主要结果及相关内容保存至软

件，通过反复阅读、分析及解释结果的意义，对提

取的主题进行重新编码，将出现次数多或类似的

范畴作为新的节点，将各节点重新归纳为各类别，

最终整合为新的结果。

２　结果

２．１　文献检索结果

初步检索获９２１篇文献，通过ＮｏｔｅＥｘｐｒｅｓｓ和

人工去重后获取５０６篇文献，阅读标题和摘要排除

综述、与主题无关、量性研究、非中英文文献

４５８篇，余下４８篇文献，再通过阅读全文，排除质

性研究与量性研究结合、内容不符、研究对象不符

文献３６篇，余下１２篇文献再进行质量评价，未排

除，最终纳入１２篇
［５－１６］文献，其中３篇描述性研

究，５篇现象学研究，４篇仅介绍采用了质性研究，

对于具体质性研究中哪种设计方法并未提及，但

访谈方式可得。

２．２　纳入文献的基本特征和质量评价

１２篇纳入文献的基本特征见表１。纳入文献

的方法学质量评价均为Ｂ级，见表２。

表１　纳入文献的基本特征（狀＝１２）

作者及年份 国 家 研究方法 研究对象 感兴趣现象
情境因素

（场所和时间）
主　要　结　果

Ｅｓｌａｍｉ等
［５］

２０１８

伊朗　 描 述 性 研

究，深入非
结构化访谈

１０名女儿，

５名妻子，

１０名丈夫

探讨家庭照顾者

在照顾血液透析

患者过程中的真

实体验

访谈场所、
时间不明

提炼３个主题及９个副主题：沉重护
理负担（多层次复杂问题、持续且痛苦
照护、需求性质改变）；紧张、焦虑护理
（多样照护工作和非专业照顾者、疾病
对正常生活干扰、病情加重和适应
性）；情绪耗竭（疲劳和沮丧、照顾者体
力下降、持续痛苦和无望）

Ｍａｄｄａｌｅｎａ
等［６］２０１８

加拿大 研究方法未

明确，深入、半
结构化访谈

４名男性，

１４名女性

探讨家庭照顾者

的照护经验和需

求

访谈场所、
时间不明

提炼５个主题：卫生系统挑战（疾病信
息获取和卫生设施）；照顾负担（压倒
性责任和经济困难）；对姑息治疗的看
法；症状管理；疾病决策

·８· 护理与康复２０２２年２月第２１卷第２期



表１（续）

作者及年份 国 家 研究方法 研究对象 感兴趣现象
情境因素

（场所和时间）
主　要　结　果

Ｐｏｕｒｇｈａｚｎｅｉｎ
等［７］２０１８

伊朗 现 象 学 研

究，半结构
化访谈

１１名母亲 探索母亲在照顾

透析患儿过程中

的真实体验

血液科，时
间不明

提炼５个主题及１８个副主题：被照顾
行为所包围的母亲（压倒性责任、时间
耗竭、血液透析是母亲和孩子的囚笼、
母亲是唯一照顾者、社会障碍）；情感
和心理紧张（希望绝望交替、无止境的
担忧、痛苦和悲伤、被忽视、母亲的绝
望）；接受和管理（精神倾向、耐心和管
理）；整个家庭成了照顾患儿的受害者
（婚姻关系、娱乐和家庭关系的限制
性、破坏家庭经济状况、其他被牺牲的
孩子）；自我牺牲（情绪隔离、忽视自我
需求）

常天颖等［８］

２０１７

中国 现 象 学 研

究，半结构
式访谈

７名母亲，

３名父亲

了解父母在照顾

肾移植前进行血

液透析患儿时的

照顾体验及需求

血液净化中

心、家属等候
区，患儿血液
透析期间

提炼５个主题：知识缺乏；心理压力过
重；经济压力沉重；迫切需求支持系
统；家庭应对无效

王卉红等［９］

２０１６

中国 研究方法未

明确，面对
面半结构式

访谈

３名丈夫，

５名妻子，

４名亲属

了解照顾者在照

顾诱导期血液透

析患者过程中的

真实心理体验

访谈场所、
时间不明

提炼４个主题：心理负担过重；知识缺
乏；照顾负荷过重；支持系统缺乏

Ｌｅｅ等
［１０］

２０１６

新加坡 研究方法未

明确，半结
构式访谈

１０名妻子，

４名丈夫，

４名女儿，

１名儿子，

１名母亲

了解家庭照顾者

在护理和管理患

者方面的资源需

求和照顾工作对

他们生活的影响

血液透析中

心或家里，
时间不明

提炼９个主题：饮食和不稳定的食欲；
情绪管理和人机冲突；流动性；知识和
理解力差，感知能力较低；经济困难；
缺乏社会支持；身体健康；心理健康；
就业状况

Ｒａｂｉｅｉ等
［１１］

２０１６

伊朗 描 述 性 研

究，深入、无
结构式访谈

１４名女性，

６名男性

识别和理解家庭

照顾者的需求和

困难

血液透析旁

的房间，时
间不明

提炼３个主题及１１个副主题：疾病囚
禁（不确定的未来、永久沉浸、处于囚
禁状态、挫败和沮丧、困境和问题漩
涡、生活闭塞）；持续学习（向其他照顾
者学习、通过试验及试错和观察学
习）；努力和坚持信仰（同意信仰的旨
意、对信仰永久信任和呼吁、忧虑和希
望延续）

纪婕等［１２］

２０１４

中国 现 象 学 研

究，半结构
式访谈

９名妻子，

３名女儿，

２名儿子，

１名兄弟

了解照顾者在照

顾患者期间的心

理感受

访谈场所、
时间不明

提炼６个主题：照顾者生活模式改变；
情感状态；接受现实但对未来不确定；
照顾者缺乏护理专业知识；家庭和社
会支持系统缺乏；体现自我价值

宁云凤［１３］

２０１１

中国 现 象 学 研

究，深度访
谈（访谈小
组）

３０名配偶 了解血液透析患

者配偶在照护期

间的心理体验及

需求

访谈场所、
时间不明

提炼４个主题：确诊初期多种复杂心
理；剧烈心理反应后的适应；照护体验
及社会功能转变；照顾活动中实现自
我价值

Ｚｉｅｇｅｒｔ等
［１４］

２００６

瑞士 描 述 性 研

究，访谈
１１名妻子，

２名丈夫

探讨血液透析患

者配偶日常生活

健康状况的真实

体验

家中（患者
不在场），时
间不明

提炼３个主题：艰辛；毅力；独立

Ｌｕｋ
［１５］２００２ 中国 现象学研究，

深入访谈
１０名妻子，

７名丈夫，

１３名亲属

探讨照顾者在照

护过程中体验

访谈场所、
时间不明

提炼５个主题：经济状况；照顾疲劳；
心理社会；信息支持；团队合作

Ｃｉｍｅｔｅ
［１６］

２００２

土耳其 研究方法未

明确，焦点
团体访谈

６名父亲，

２５名母亲

探讨父母在照护

透析患儿面临的

压力因素及应对

策略

访谈场所、
时间不明

提炼９个主题：经济和官僚问题；患儿生
长发育；液体和饮食限制；教育问题；另
外一个孩子的压力；随时担心失去孩子；
缺乏社会支持；转移注意力至积极面；与
配偶和其他照顾者分享感受
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表２　纳入文献的质量评价

纳入文献 ① ② ③ ④ ⑤ ⑥ ⑦ ⑧ ⑨ ⑩ 质量等级

Ｅｓｌａｍｉ等
［５］ 是 是 是 是 是 否 否 是 是 是 Ｂ

Ｍａｄｄａｌｅｎａ等
［６］ 是 是 是 是 是 否 否 是 是 是 Ｂ

Ｐｏｕｒｇｈａｚｎｅｉｎ等
［７］ 是 是 是 是 是 否 否 是 是 是 Ｂ

常天颖等［８］ 是 是 是 是 是 否 否 是 不清楚 是 Ｂ

王卉红等［９］ 是 是 是 是 是 否 否 是 不清楚 是 Ｂ

Ｌｅｅ等
［１０］ 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 Ｂ

Ｒａｂｉｅｉ等
［１１］ 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 Ｂ

纪婕等［１２］ 是 是 是 是 是 否 否 是 不清楚 是 Ｂ

宁云凤［１３］ 是 是 是 是 是 否 否 是 不清楚 是 Ｂ

Ｚｉｅｇｅｒｔ等
［１４］ 是 是 是 是 是 不清楚 否 是 是 是 Ｂ

Ｌｕｋ
［１５］ 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 Ｂ

Ｃｉｍｅｔｅ
［１６］ 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 Ｂ

　　注：①哲学基础与方法学是否一致；②方法学与研究问题或研究目标是否一致；③方法学与资料收集方法是否一致；

④方法学与资料的代表性及资料分析是否一致；⑤方法学与结果阐释是否一致；⑥是否从文化背景、价值观的角度说明研

究者自身的状况；⑦是否阐述了研究者对研究的影响，以及研究对研究者的影响；⑧研究对象是否具有典型性，是否充分代

表了研究对象及其观点；⑨研究是否符合当前的伦理规范；⑩结论的得出是否源于对资料的分析和阐释。

２．３　犕犲狋犪整合结果

研究者通过对１２篇文献反复阅读和分析，共

提炼出６１个研究结果，将意义相近的结果进行归

纳结合，形成８个类别，最终整合成３个结果。

２．３．１　照顾者疾病知识缺乏及渴望专业人员

能够满足其不断变化的信息需求

２．３．１．１　类别１：照顾者知识缺乏导致其渴望

能够获取疾病和治疗信息

照顾者在照顾过程中普遍存在对疾病知识了

解不够充足（“在营养方面，不知道什么食物是合

适的，什么是有害的”［５］，“家里面也没有医生，我也

不知道有什么忌口”［１２］）。为了能够很好地照顾患

者，照顾者十分渴望获得疾病和治疗知识（“对于

管路的维护我们应该怎么做”［９］），努力通过各种途

径去了解疾病信息（“除了问医生外，到处打听并

上网查有关疾病的最新治疗进展”［１３］），在患者透

析期间与其他照顾者互相讨论各自遇到的问题以

及处理方式。

２．３．１．２　类别２：病情进展促使照顾者渴望专业

人员能够满足其不断变化的知识需求

照顾者认为医护人员会提供相关治疗信息

（“他们非常热情解释我的担忧”［１５］）。随着病情的

发展，照顾者需不断掌握新的知识，但医护人员没

有持续不断地告知患者接下来具体应该怎么做

（“没有得到任何答案”［６］），且疾病发展至临终阶

段，相关医护人员对于姑息治疗信息提供的很少

（“从来没有人跟我们提起过这个词”［６］）。

２．３．２　照顾者心身负担重及渴望得到支持

２．３．２．１　类别１：照顾者感到身体疲惫及体力下降

大部分透析患者照顾者为配偶和父母，当患

者生活能力下降时，他们承担起全部照护工作，感

到身体疲惫（“病情的加重是一个持续的过程，耗

费了我们的体力”［５］）。长期陪伴过程中，照顾者更

关注患者的需求而不是自己的需求，对自身健康

产生了负面影响（“如果照顾太累了，我就没有胃

口吃东西”［１０］，“我得了抑郁症”［７］）。另一方面，经

济压力过大，进一步增加照顾者疲惫感（“我丈夫

已经４次失业了”
［１６］）。

２．３．２．２　类别２：照顾者消极情绪颇多及接受

现实

当照顾者得知亲人的病情及诊断时，感到震

惊、难以接受（“怎么可能得这个病”［８］）、也会自责
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及歉疚（“要是能早点发现，也不至于到这一

步”［８］）；缺乏对疾病结局的了解，害怕恐惧（“如果

有一天他不在了，我真不知道怎么办”［１２］）、焦虑及

不知所措（我不知道接下来会发生什么［１１］）、悲观

（“生了这种病，就是有再多的钱，都没有办法治

好”［９］）、绝望痛苦（“没有好转，有时甚至更糟，我们

的神经崩溃了”［１１］）。但最终仍能接受现实（“开始

２个月很难熬，现在也接受了”
［１３］，“已经这样了，

只能接受”［１２］），其中部分母亲通过信仰寄托担忧

让自己去接受现实（“信仰给了我很多力量”［７］）。

２．３．２．３　类别３：照顾者生活模式改变

照顾任务的繁重使照顾者原本生活模式发生

改变。为了照顾患者，与社会隔离（“我已经接受

所有美好的事情离我而去”［７］）；一周２～３次透析，

不得不辞去全职工作（“每时每刻都得看着我的父

亲”［１５］）；作为２个孩子的母亲，家中的另一个孩子

极易被忽视（“我的大儿子在上高中，但我必须在

透析室照顾生病的孩子，无法顾及其学习，他的成

绩下滑严重”［７］）。

２．３．２．４　类别４：渴望得到家庭及朋友和外界的

支持

在照顾过程中，照顾者均表示渴求得到家人

的支持（“有时候累了也不敢说，女儿又上班又带

小孩，实在不敢告诉她啊”［１２］，“有时候也想向我的

兄弟姐妹寻求帮助”［１０］），希望得到朋友的支持

（“和朋友在一起时感觉是最好的”［１４］），希望得到

医护人员支持（“我在透析室外坐４个小时，没有人

跟我说话”［７］），希望得到外界的精神支持（“我真的

需要和懂我的人谈谈”［７］），希望得到医院和政府经

济支持（“希望政府或者医院在经济上能给予一定

帮助或者减免”［９］）。

２．３．３　照顾者能够自我调适和积极应对与患者

之间的关系

２．３．３．１　类别１：自我调适后找到自我价值

为了更好的照顾患者，家属能够进行自我调

节，承担其自己的责任（“我会尽我所能照顾我的

母亲”［１５］）；在不断的照顾过程中，找到成就感（“我

现在都成半个家庭医生了”［１２］，“我觉得最有成就

感的事就是把丈夫照顾好”［１３］）。

２．３．３．２　类别２：照顾过程中积极应对后增进了

照顾者与患者之间的关系

照顾者与患者的关系多为夫妻或子女，照顾

者在照顾过程中积极应对，增进了家庭感情（“我

更加珍惜和家人在一起的每一刻”［１５］），增进了母

子之间的沟通（“儿子在他妈生病后，每天都抽时

间照顾和陪伴她”［１３］）。

３　讨论

３．１　透析患者照顾者的照护体验较多

Ｍｅｔａ整合结果显示，透析患者照顾者照顾体

验较多，会经历身体、精神、情感、社会等方方面面

的渐进性变化。许多患者照顾者表示缺乏必要的

知识和技能来支持和帮助他们的家人，可能原因

在于：一方面可能是自身未能正确理解医护人员

所传授的知识技能，且疾病知识及技能需求随着

疾病的进展是在不断发生着变化的；另一方面，可

能在于医护人员工作繁重，没有足够的时间给予

指导。与其他慢性病相比，透析患者的照顾者面

临着陪伴患者一周反复多次门诊透析治疗，他们

更关注患者的需求而不是自身的需求，也很少花

时间去关注自身的健康，这可能会对他们产生不

利影响，如情绪上变得过度自责、焦虑、恐惧、悲

观、绝望等；家庭关系紧张。但也有研究者提出，

在日复一日的照顾过程中，有些照顾者也能够做

到积极应对各种因疾病带来的变化，积极地调整

与患者之间的关系［１２－１５］。本研究结果也显示，照

顾者能够自我调适和积极应对与患者之间的关

系，从而缓解压力，完善家庭关系。

３．２　对策

３．２．１　满足照顾者疾病知识需求并提供疾病

知识指导

本研究结果显示，透析患者照顾者在照顾过

程中，存在疾病知识缺乏问题。为了提高照顾者

的照顾能力，帮助其更好地照顾患者，必须满足照

顾者信息需求［６］。但正如Ｅｓｌａｍｉ等
［５］提及到的，

传输信息的能力以及如何让照顾者更好理解信息

的能力非常重要。因此，在透析期间可给患者照

顾者提供专门的休息室，由护士或医生组织照顾

者之间的讨论，在他们讨论的过程中，全程参与，
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对于不确定、不理解的内容加以指导。随着互联

网时代的到来，除了线下的交谈，还可通过线上的

移动医疗获取疾病信息，如网络平台的线上学习

可成为疾病照顾者信息获取的有效途径，建立照

顾者照护体验的微信公众号，定期发布相关健康

知识等。

３．２．２　关注照顾者心理状态并提供外界支持

患者患病对照顾者的生理、精神、情感、社会、

经济和独立等多方面都产生了消极影响，生活方

式的改变亦是不可避免的。不管是从生理上，还

是经济上，照顾者都渴求能够得到家人、朋友、社

会的支持。西方发达国家开展了许多照顾者支持

项目，如新西兰的家庭护理支持策略、美国老年人

家庭照顾者支持项目、澳大利亚联邦政府居家养

老支持项目、英国国家照顾者支持策略［１７－１８］。但

目前国内家庭照顾者支持项目较少，因此，迫切需

要建立家庭照顾者医院社区家庭三位一体的支

持体系，关注透析患者照顾者在家庭照顾过程中

所面临的挑战，给予支持和帮助，维护照顾者的心

身健康，保障患者的生活质量。

３．２．３　促进照顾者自我调适和积极应对以构建

和谐家庭关系

患者在透析治疗过程中，照顾者常为其配偶

或父母。照顾者无私奉献，放弃一部分自己的生

活，主动承担起照顾任务，主要原因可能在于亲人

之间的亲密关系。在此期间，有些照顾者能够不

断成长，不断学习，最终适应照顾角色，找到自我

价值［１３］。但也有一些照顾者存在一定的问题［１２］，

需要医护人员给予一定的帮助，促进其积极应对，

构建和谐家庭关系。
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