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摘要:综述乳腺癌术后淋巴水肿照护者参与自我护理的现状及影响因素,为制订针对性干预方案提供参考。提出可从照护者的负

性情绪、健康素养以及家庭复原力等方面进行干预,以促进家庭照护者积极参与患者术后自我护理,缓解或消除患者乳腺癌相关

淋巴水肿,改善生活质量。
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  全球癌症数据统计显示,2020年癌症新发病例

为1
 

930万,其中乳腺癌占11.7%,已经超过肺癌成

为全球最常见的癌症;在女性中,乳腺癌发病率和病

死率居世界首位[1]。乳腺癌相关淋巴水肿(Breast
 

Cancer-Related
 

Lymphedema,BCRL)是乳腺癌患者

术后常见并发症之一,因治疗方式以及随访时间不

同,BCRL发生率存在着较大差异(14%~63%)[2]。
BCRL可导致患肢疼痛、肿胀、麻木、活动受限以及外

形改变[3],不仅严重影响患者的身体和心理健康,其
治疗也给家庭和社会带来了沉重负担。有研究显示,
BCRL患者坚持自我护理可直接影响到疾病的转

归[4],而在居家自我护理过程中家庭照护者可为患者

提供生活护理、水肿管理以及心理支持等,发挥着重

要作用[5-6];在改善患者水肿程度的同时,也能减轻家

庭的医疗负担[7]。本研究对照护者参与BCRL患者

自我护理的现状及影响因素进行综述,以期为促进照

护者参与BCRL患者自我护理提供参考。
1 家庭照护者及自我护理相关概念

1.1 家庭照护者的概念 家庭照护者又称非正式照

护者,各国定义不一。澳大利亚的Anderson等[8]将

照护者定义为与患者共同生活,可为患者提供生活及

医疗照护的群体。加拿大学者提出,照护者是为长期

存在健康问题的人提供无偿照护的群体[9]。欧洲学

者认为照护者是无偿为存在身体及情感健康障碍等

需要照护的家庭成员、亲戚及朋友提供照护的个

体[10]。国内学者指出,照护者是指为被照护者提供

生活及心理的无偿照护且与其存在亲缘关系的个

体[11]。尽管各定义内容不完全相同,但内涵较为一

致,均指在家庭中为存在健康问题的成员提供心理、
生理及经济等照护的个体。
1.2 自我护理的概念 奥瑞姆自护理论提出,自我

护理是个体为维持生命,确保自身结构完整和功能正

常,增进健康和幸福而采取的一系列自发的调节行为

和自我照护活动,自我护理能力是个体实施自我护理

的能力[12]。Orem认为,自我护理的主要任务包括预

防疾病、保持健康、自我治疗以及自我用药。本研究

所涉及的BCRL患者的自我护理主要是指患者在居

家康复过程中所采取的一系列促进淋巴水肿恢复的

措施,包括运动锻炼、药物治疗、手法淋巴引流、绷带

包扎、皮肤护理、抬高患肢及定期复查等[13]。
2 照护者参与BCRL患者自我护理现状

国外针对照护者参与乳腺癌患者自我护理的研

究较多,国内研究相对较少。Ridner等[14]通过对乳

腺癌幸存者访谈得知,BCRL患者照护者因对疾病认

知不足、缺乏经验等原因而未对患者提供有效的支持

性照护,而患者希望在居家自我护理方面能够得到来

自家庭成员、专业医护人员以及社区工作人员的支持

与照护,这与针对心力衰竭照护者的研究结果[15]较

为相似。一项针对晚期乳腺癌患者家庭照护者的半

结构化访谈报告了15名家庭照护者的护理动机和经

验,结果显示,照护者不仅可为患者提供生活、精神、
情感及经济支持,同时可为患者提供专业照护,通过

绷带包扎、协助抬高患肢等方式减轻患者患肢淋巴水

肿[16]。另有一项针对中国乳腺癌患者家庭照护者的

描述性研究结果显示,家庭照护者承担着重要的照护

任务,包括对出现淋巴水肿的患肢进行皮肤护理、药
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物管理以及及时与医生进行沟通等[17]。尤渺宁等[18]

总结了乳腺癌相关淋巴水肿患者的居家护理措施,结
果指出家庭照护者可帮助患者树立康复的信心,鼓励

患者在居家康复中坚持自我护理。国内外研究均显

示家庭照护者可促进乳腺癌患者淋巴水肿的康复,但
其照护水平和专业知识需进一步提高。
3 照护者参与BCRL患者自我护理的影响因素

3.1 患者因素

3.1.1 疾病严重程度 患者的疾病严重程度与照护

者参 与 其 自 我 护 理 密 切 相 关。Moreno-Gonz􀆦lez
等[19]对7名乳腺癌幸存者的照护者进行质性访谈,
结果显示患者术后淋巴水肿程度越严重、对护理的需

求越高,则照护者参与其自我护理的程度越高。其原

因可能是淋巴水肿患者病情越严重,照护者则需要更

多的时间和精力来满足其照护需求。
3.1.2 知识水平 BCRL患者的高知识水平可促进照

护者参与其自我护理。知信行理论认为,知识是行动

的基础,个体在拥有足够的知识之后逐渐形成康复的

信念,再由信念转变为实际行动。Jeffs等[20]对21例

BCRL患者进行深入访谈发现,患者淋巴水肿相关知识

水平越高,其自我护理水平越高,而照护者在患者的影

响下,会主动学习相关照护知识,与患者共同参与自我

护理过程。增加淋巴水肿相关知识有助于提高患者的

自我护理水平[21],因此应通过多种方式改善患者及其

照护者疾病相关知识,增强其自我护理能力。
3.1.3 自我效能感 BCRL患者的自我效能感可促

进照护者参与自我护理。自我效能感是患者对自己

疾病康复的主观判断,可与自身行为相互促进,影响

其对健康行为的选择与坚持,目前在癌症患者自我护

理中应用广泛,是评价肿瘤患者自我护理水平的重要

指标之一[22]。Goldberg等[23]通过研究乳腺癌患者

的自我管理发现,患者的自我效能感水平是影响其自

我管理结局的因素之一。自我效能感水平越高的乳

腺癌患者自我管理水平越高,其参与自我护理决策的

程度越高,而对家庭照护者的依赖程度越低。因此,
居家自我护理任务主要由乳腺癌患者本身完成,照护

者参与自我护理的程度有所下降。
3.1.4 与照护者之间的关系 乳腺癌患者与其家庭

照护者之间关系越亲密,照护者参与其自我护理的程

度越高。乳腺癌术后淋巴水肿患者的家庭照护者主

要为配偶或子女。Cairo
 

Notari等[24]对47例乳腺癌

幸存者及其配偶进行描述性研究,结果显示,乳腺癌

幸存者术后3~12个月,夫妻关系能够不同程度地预

测家庭照护者的照护负担(P<0.01),患者与其照护

者(配偶)之间关系越亲密,配偶所感受到的照护负担

越小,也会更加主动参与患者的日常生活护理,因此

配偶在患者自我护理中的参与度也更高。王艺璇

等[25]对乳腺癌照护者进行质性访谈结果显示,作为

与患者关系更为密切的女儿会尽全力为患者提供精

神与物质支持,缓解母亲的精神压力,协助其进行症

状管理,并给予一定的医疗决策帮助。
3.2 家庭照护者因素

3.2.1 文化程度 照护者文化程度与其参与患者自

我护理呈正相关。Riegel等[26]认为,知识、技能以及

经验均会对自我护理决策过程产生影响,而掌握相关

知识及技能是照护者参与自我护理的前提。Vahidi
等[27]对150名乳腺癌家庭照护者进行描述性研究发

现,照护者文化程度越高,其照护负担越小,参与患者

自我护理的程度越高。究其原因可能是受教育程度

较高的照护者,能够意识到家庭成员参与BCRL患者

自我护理的重要性,会主动学习淋巴水肿相关知识,
从而更好地处理患者的淋巴水肿问题。
3.2.2 经济收入 关于经济收入对照护者参与乳腺

癌患者自我护理的影响目前结论尚未统一。有研究

报道,60.7%的家庭照护者无法负担乳腺癌幸存者高

昂的治疗费用[27]。照护者收入较低会面临巨大的经

济压力,而长期的经济压力会影响照护者参与患者的

自我护理,在家庭收入不足以支付自我护理以及必要

的治疗费用时,他们更倾向于放弃自我护理[20]。但

也有研究显示,经济收入与照护者参与癌症幸存者自

我护理之间不存在相关性[28]。
3.2.3 健康素养 家庭照护者的高水平健康素养可

促进其参与乳腺癌患者的日常生活护理。癌症照护

者的健康素养在癌症幸存者的护理和临床决策中发

挥着至关重要的作用。Høeg等[29]使用健康素养问

卷对340名乳腺癌术后患者的家庭照护者进行横断

面调查,研究显示健康素养问卷中有3个维度均与乳

腺癌术后患者的抑郁水平存在相关性(均P<0.05),
照护者在健康素养问卷中得分越高,表明其健康素养

水平越高,越能及时发现患者的抑郁、焦虑等负性情

绪,并为其提供心理护理,因此其对应的乳腺癌患者

的抑郁水平得分越低。另有针对心衰患者的研究结

果显示,家庭照护者的低水平健康素养与患者自我护

理行为之间存在相关性[30];健康素养水平较高的家

庭照护者会主动与医护人员进行沟通,并为患者提供

生活护理,对乳腺癌患者的健康结局具有重要意义。
临床中可通过健康教育、宣传讲座等方式进一步提高

乳腺癌照护者的健康素养水平,以促进患者的疾病恢

复,改善其生活质量。
3.2.4 负性情绪 家庭照护者的抑郁、焦虑、恐惧等

负性情绪会阻碍其参与患者的自我护理。Kusi等[31]

研究显示,超过70%的乳腺癌家庭照护者存在严重

的心理困扰。BCRL照护者心理压力水平越高,面临

的照护负担越重,其参与患者自我护理的积极性越

低,则对患者生活质量产生的负面影响越大[32-33]。照

护者焦虑、抑郁等负性情绪会对参与患者自我护理产

生抵触情绪,有时甚至影响其进行病情评估以及识别

淋巴水肿加重的症状。因此,医护人员可通过一定的
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干预改善照护者的负性情绪,使其以积极的心态参与

BCRL自我护理中,进一步改善患者的生活质量。
3.3 社会心理学因素

3.3.1 社会支持 社会支持与自我护理水平呈正相

关,提高社会支持有利于增加患者对社会支持的利用

度,增强患者的自我护理能力[34]。研究表明,社会支

持以及同伴支持小组可为照护者提供情感支持和信

息交流[35]。目前癌症照护者社会支持度较低[36],在
家庭中面临着巨大的照护负担[37-38],部分家庭照护者

出现痛苦、抑郁等负性情绪[39-40]。社会支持一方面可

缓解照护者的负面情绪,另一方面可为他们提供相关

治疗问题的可靠解决方案,使得照护者以更好的状态

投入到患者的护理中。因此,医护人员可通过开展心

理疏导、科普讲座等方式为患者及其照护者提供一定

的社会支持。
3.3.2 家庭复原力 家庭复原力可影响照护者参与

BCRL患者自我护理。家庭复原力指家庭在面对挑

战时抵抗破坏和克服逆境的能力,高家庭复原力可表

现为高度凝聚力、强烈的家庭归属感以及积极的合作

沟通[41]。有研究者对104例乳腺癌幸存者家庭复原

力探究后发现,高家庭复原力的照护者表现出更高的

护理意愿,能够积极参与患者的治疗决策过程,主动

与乳腺癌幸存者进行沟通交流,为其提供情感支

持[42],在一定程度上缓解患者的心理压力。这与国

内其他学者的研究结果[43-44]相一致。拥有积极力量

的家庭复原力有助于提高乳腺癌幸存者的个人复原

力,未来研究可设计以家庭为基础的干预措施,以增

强家庭复原力,促进照护者积极参与乳腺癌患者的自

我护理。
4 小结

家庭照护者在BCRL患者自我护理中发挥着重

要作用,可为患者提供日常生活护理、症状管理以及

心理支持等,但目前国内对于照护者参与BCRL自我

护理的研究相对较少。照护者参与BCRL患者自我

护理受多种因素影响,患者的疾病严重程度、照护者

文化程度和经济收入等因素难以通过临床干预发生

改变,但患者的知识水平和自我效能感、照护者的负

性情绪和健康素养以及家庭复原力等因素可进行干

预。未来研究可关注照护者的需求及其在BCRL患

者自我护理中发挥的作用,并针对上述可改变因素制

订干预计划,促进照护者参与BCRL患者自我护理,
以减轻BCRL患者淋巴水肿程度并改善其生活质量。
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