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基于适时模式的脑卒中患者全程照顾需求的质性研究
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摘要:目的
 

探讨脑卒中患者疾病全程的照顾需求,为患者延续性护理实施提供依据。方法
 

以适时模式为理论基础,对处于不同

阶段脑卒中患者的全程照顾需求进行半结构化访谈,并应用现象学方法进行分析。最终受访人数5个阶段(急性期、稳定期、出院

准备期、调整期、适应期)分别为10例、13例、10例、10例及9例,总计52例患者。结果
 

提炼出5个不同阶段的患者需求:急性期

主要是情感和家庭支持、了解病情的需求;稳定期是针对性的康复锻炼指导等需求;出院准备期主要为照顾者角色准备等需求;调
整期为延续性护理需求;适应期是回归社会等需求。结论

 

脑卒中患者每个时期的照顾需求有不同特点,应了解其全程需求,建立

患者全程适时出院准备服务模式,实现医院、社区、家庭之间信息、管理及关系的连续。
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  随着我国人口老龄化的逐步加剧,脑卒中已成为

我国第一位致残和致死原因[1]。当前有关脑卒中患

者及照顾者照顾需求的研究主要集中在住院期间,未
见全程疾病照顾需求的相关研究报道。适时模式[2]

(Timing
 

It
 

Right,TIR)将脑卒中患者的疾病全程分

为5个阶段:急性期(从卒中事件发生诊断明确开始,
一般3~7

 

d)、稳定期(病情稳定,无新发脑出血和脑

梗死,病灶无明显扩大)、出院准备期(从患者即将结

束住院期间的主要治疗至办理出院)、调整期(出院后

回归家庭3个月)及适应期(患者回家后3~6个月)。
本研究采用适时模式,应用质性研究探索脑卒中患者

在整个疾病过程中的照顾需求,方法与结果报告如

下。

1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法选取武汉市3所三甲医

院的脑卒中患者,样本含量遵循资料饱和原则。纳入

标准:第1次发病并住院,符合脑卒中疾病诊断标

准[3],语言表达能力可,简明精神状态量表显示无明

显的认知障碍[4],知情同意参与本研究。排除标准:
身体不能耐受或不能配合调查;既往有精神疾病。急

性期、稳定期、出院准备期选取住院患者,调整期、适
应期选择门诊复诊患者。分别访谈10例、13例、10
例、10例及9例,总计52例患者。其中男35例,女
17例;年龄30~81(60.5±12.0)岁;脑出血18例,脑
梗死34例。急性期、稳定期、出院准备期、调整期、适
应期的人群分别以字母A、B、C、D、E表示。
1.2 研究方法 本研究采用现象学研究法,按照适

时模式的5个阶段面对面访谈患者。1名博士研究

生负责协调联系医院及科室,1名硕士研究生负责招

募患者。访谈提纲为:①你能告诉我迄今为止,发生

在你身上的卒中事件吗? ②你能谈谈现在的个人感

受吗? (提示:a你得到了什么信息或支持? 怎样得

到的? 这对你有用吗? 为什么? b请告诉我此时你
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没有满足的信息、训练和/或支持。c你想通过什么方

式在什么地点得到这些信息、训练和/或支持?)③你

能告诉我关于你的家庭结构、经济来源、疾病支付方

式、社会支持、家庭成员关系等相关的背景吗? 这些

背景是怎样影响你的卒中体验呢?
访谈过程共有2名人员参加,1名负责按访谈提

纲面对面访谈研究对象,鼓励受访者主动描述各阶段

患者需求及建议,避免引导或暗示性提问,确认准确

表达他们的个人看法;另1名负责录音、记录表情变

化、停顿并进行转录。每次访谈的时间平均保持在

20~30
 

min,每例访谈1~2次。急性期、稳定期、出
院准备期选取住院患者,访谈地点为会议室,具体访

谈时间比较灵活,主要根据患者的实际情况相应调

整;后两个阶段患者已经回到家庭和社区,为了方便

获得访谈对象,选择返院复查的患者,访谈地点为门

诊会议室。访谈注重隐私,没有无关人员在场。
1.3 资料分析方法 运用Colaizzi

 

7步分析法[5]。
在每次访谈结束后,结合笔记在24

 

h内及时进行整

理归纳,将录音内容逐字逐句转录成文字,对描述有

大致理解后,摘录出与主题相关的陈述,归纳编码,然
后进一步根据资料的具体特点进行归类和深入分析,
提炼出主要的出现频次最多的主题,进行详尽叙述,
陈述本质性结构。由2名访谈人员分别分析,有歧义

的查看笔记和录音,若仍有分歧,重新访谈该受访者,
直到意见一致。
2 结果

2.1 急性期

2.1.1 情感及家庭支持需求 由于疾病的突发性和

不确定性,很多患者都表现出担心害怕和无助的情

绪,此时心理和情感上的支持和家庭的全方位支持非

常重要。A7:“很担心,害怕,觉得自己中午还在做

饭,下午就头晕摔倒了,说倒下就倒下,现在不能动

了,才觉得有家人关心和照顾真好……”A1:“医生要

求不下床,所有的事情都靠我老伴,但她身体也不好,
家里还有3岁的孙子要带,我儿子还要上班,真是不

知道怎么办才好(叹气)!”
2.1.2 了解病情的需求 大部分患者表示对脑卒中

相关知识不了解,他们希望知道自己得病的原因,并
了解治疗和疾病进展。A10:“我不知道自己现在的

情况怎么样,心里没有底。”A2:“很多的检查和治疗

没有告诉我们,结果是什么要问了才知道。”
2.2 稳定期

2.2.1 针对性康复锻炼指导需求 患者普遍认为自

己接受的康复锻炼和指导是不够的,需要医护人员更

多的关注。B4:“不知道怎么训练,医生就大致说了

下。但是具体怎么做,我们也很茫然。”B8:“有没有更

好的康复锻炼办法让我早点好起来,不想让家人担

心。”
2.2.2 持续性照顾需求 随着时间的进展,患者害

怕连累家属,或者害怕得不到持续性的照顾。B3:“一
直是女儿请假在照顾我,现在她要回去了,要请一个

护工,唉(叹气)……。”B13:“自己在哥哥家里生活,原
来可以帮忙做点事,现在成了累赘,出院后怎么办?
感觉自己没有地方去了(流泪)。”
2.2.3 费用和报销等问题需求 很多患者关注医疗

费用、报销、转诊等问题,报销方式不一样导致每个患

者的关注点和需求不同。B4:“我住了几天,是不是花

了很多钱? 我是自费的,不想增加家里人的负担,我
儿子也不告诉我(费用),我想早点出院。”B10:“这个

转诊手续很麻烦吗? 可以在哪里咨询?”B1:“我是医

保患者,能不能尽量用医保范围内的药?”
2.3 出院准备期

在该阶段患者一方面盼出院心切,另一方面又担

心出院后指导缺失,因此回家前照顾者是否做好准

备、如何继续居家康复锻炼是他们关注的重点

2.3.1 照顾者角色准备 出院的时候,照顾者是不

是做好准备,出院后存在的困难如何解决,是患者关

注的重点需求。C3:“在医院都是医生护士督促吃药

锻炼,回家后只能靠我爱人了,她什么都不懂,你们要

多教教她。”
2.3.2 延续性康复锻炼指导需求 针对出院后的康

复问题及管路护理,患者希望有明确的指导,或者可

以提供出院后的康复渠道。C7:“我现在还不能单独

行走,该怎么锻炼,能给我们列个计划吗? 或者希望

有一个地方能够给予专业的指导。”C9:“我们那个镇

上没有专门的康复医生,不知道回去后要好到什么程

度才不用康复锻炼了。”C4:“明天就要回家了,现在尿

管还没有拔,怎样才能早点拔管子? 要注意什么? 每

天怎么消毒?”
2.4 调整期

2.4.1 居家指导需求 回家后主要照顾者成为患者

生活方式和行为的指导与监督者,由于不是专业人

士,居家生活出现新问题时,不知如何应对。D8:“出
院前医生和护士都指导过我们,可具体的问题出现时

还是不知道怎么办,比如回家后特别喜欢睡觉,感觉

每天都很困,我家人也不知道这正不正常。”D1:“我爱

人现在都不敢给我吃肉,每天吃一点蔬菜,怕血脂高,
但是长期这样我就受不了啊。”
2.4.2 对延续性护理的需求 脑卒中患者大部分回

家后都遗留一定的功能障碍,或者知识缺乏,需要专

业指导。D7:“接到了医院工作人员的电话随访,但深

入的咨询他们无法解答,效果不大。”D5:“开了很多药

回家,在家自己吃药有时就会糊涂!”D4:“你们有没有

这样的微信群或QQ群,我想和他们交流一下他们是

怎么锻炼康复的。”
2.4.3 社区服务需求 很多患者都知道要预防再次

卒中的风险,希望出院后社区能提供相应的服务,愿
意参与社区的义诊讲课等。D6:“我会定期到社区医

·39·护理学杂志2021年2月第36卷第3期



院去测血脂血糖,都比原来正常一点了,感觉好多

了。”D1:“现在我们社区的一些讲课我都会参加,多学

习没有坏处。”
2.5 适应期

适应期患者与照顾者逐渐建立新的生活方式和

生活习惯,患者需求如下。
2.5.1 居家安全管理需求 患者希望拥有自我照顾

的能力,也不想依赖他人,但护理不当或是下肢肌肉

无力仍会有安全隐患(如跌倒等)。E4:“只有老伴照

顾我,前几天她外出买菜,我想自己拿东西结果从床

上掉下来了,我本来以为自己能行,结果还是高估了

自己(的能力),还是要靠别人(
 

皱眉)。”E2:“现在已

经能站起来了,但我还是感觉腿总没劲,平时只能在

家附近走走,还要一个家人整天跟着,怕我摔跤,我希

望继续锻炼,争取完全照顾自己。”
2.5.2 回归社会角色需求 恢复比较好的患者想回

归工作岗位,或者在家里能够分担一定的家庭事务,
当能承担一定的事务时,患者感到个人价值的回归。
E3:“我现在还每天带孙子,感觉自己还是有用的。”
E7:“我想过段时间就回去工作,换到一个稍微轻松的

部门,要做事才不会觉得那么无聊。”
2.5.3 长期自我管理需求 患者知道卒中后要保持

健康的生活方式,但是部分患者不能坚持或者方法不

当,导致戒烟失败、血糖或血压控制不良影响后续治

疗,需要长期的指导和监督。E7:“我的血脂一直控制

得不好,有时候知道不能吃的东西还是忍不住,还好

我老 伴 一 直 照 顾 我 提 醒 我,稍 微 帮 我 控 制 了 一

点……”E6:“我每天都会在老伴照顾下带拐杖走路,
只是戒烟很难,有时忍不住想抽一根,家里人不让抽

有时候会躲着抽,戒不了。”
3 讨论

3.1 依据适时模式可充分了解卒中患者的全程需求

 研究表明脑卒中患者的需求呈现动态变化[6],但是

按照适时模式,患者需求具体如何变化,有何规律和

特征,甚少报道。本研究揭示了脑卒中患者适时需求

每个时期不同的特点。在急性期,患者主要存在情感

及家庭支持、了解病情的需求,已有研究显示早期筛

查脑卒中患者情感障碍并进行干预很有必要[7],这与

本研究结果一致。在稳定期,患者度过了危险阶段,
需要针对性康复锻炼指导、持续性照顾,这和之前的

研究[6]相似,但是从稳定期开始,患者对经济相关的

支持需求比较关注,本阶段患者重点关注费用和报销

等问题,目前没有相关研究报道此类需求,可能原因

是大部分研究调查的对象是脑卒中患者的照顾者,他
们更关注知识需求和自身照顾能力需求。在出院准

备期,此时患者面临从医院到家庭及社区的转换,在
心理、知识、家庭支持、经济各方面的准备都需要考

虑[8],所以患者更关注自己的主要照顾者的角色准备

和技术指导[9]、延续性康复锻炼指导。在回家后的调

整期,他们希望有社区等机构提供服务来协助提高居

家护理质量、满足其对延续性护理的需求[8]。适应期

主要是居家安全管理需求、回归社会角色需求、长期

自我管理需求。有研究显示,脑卒中患者因为自理能

力受限,导致社会活动参与现状不佳,回归社会角色

受限,尤其是中青年患者[10]。
3.2 应依据患者每个时期的需求重点按需施护 访

谈发现在整个疾病过程中照顾需求主要包括疾病、药
物和饮食相关知识、信息、康复锻炼、照顾人力和技能

等。研究表明,根据个人当前需求给予适时满足是最

有益的[11]。稳定期脑卒中患者很关注经济需求,所
以护士应对这些方面适时给予指导和干预,如尽量使

用医保范围内的药,缩短住院日等。在访谈中发现,
出院准备期和调整期需要的信息支持需求最多,出院

时宣教和指导[12],及出院后的延续性护理如家庭康

复[13]的需求比较迫切,这2个阶段是从医院到家庭

的转折点,做好准备和指导,才能更好地满足患者和

照顾者的需要,这与其他研究结果[14]一致。准备期

主要焦点在患者出院后康复护理、生活照顾、身体照

顾技巧方面的需求,此时照顾者的疾病知识与照顾能

力有不同程度的提升,但往往还是会产生焦虑情绪;
而患者想到回家面对支持系统的突然转变,此时更渴

望后续信息的提供及居家护理指导,所以出院准备服

务非常重要。调整期因为专业指导中断,患者和照顾

者自己面对很多困难,感觉困惑,所以基于患者需求

的家庭照顾计划和指导非常关键。有研究表明,脑卒

中患者在延续性护理方面需求非常高[15],包括疾病

知识指导、医疗康复训练和社区资源的各方面专业支

持等[16-17]。适应期重点在如何满足患者及照顾者的

健康监测、自我管理、居家安全、信息需求;由于脑卒

中患者后续照顾需要花费大量时间与精力,如果患者

自理能力得不到提高,支持系统的可持续性就存在困

难,此时患者对社区医疗资源的需求比较迫切。因

此,应发挥医联体优势,使优质医疗资源下沉至社区,
以不断满足患者的需求。
4 小结

脑卒中患者每个时期需求不同,了解脑卒中患者

的全程需求,可以帮助建立脑卒中患者全程适时出院

准备服务模式,实现医院、社区、家庭之间信息、管理

及关系的连续。本研究未纳入年龄偏大、不能配合调

查的患者,下一步应纳入照顾者作为补充的访谈对

象,全面了解脑卒中各阶段患者需求,为更好地制定

干预措施提供更为详实的依据。
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