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基于 Meta人种学的生命末期家庭照顾体验理论模型的研究

来小彬,梁燕

摘要:目的
 

系统整合中国家庭在患者生命末期的照顾体验,明确家庭照顾体验的核心元素,尝试构建诠释中国家庭照顾生命末期

患者现象的理论模型。方法
 

系统检索6个英文数据库和5个中文数据库中发表在2021年12月之前的描述中国家庭在患者生

命末期的照顾体验的质性研究或混合型研究。采用 Meta人种学方法对纳入的16篇文献进行整合。结果
 

整合形成了8个核心

元素,即爱与责任、临终意识、伴行、告别、五味杂陈、生活改变、个人成长和需求。其中7个核心元素的GRADE-CERQual整合质

量评价的可信度为低至中度,1个核心元素的可信度为高度。论证整合显示,患者优逝是中国家庭照顾者临终照顾的最终目标。
结论

 

中国家庭对临终患者的照顾体验过程是动态的,对患者的爱和责任是中国家庭照顾者坚持的动力,家庭照顾者会因患者获

得优逝而感到欣慰。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

systematically
 

integrate
 

the
 

family
 

caregivers'
 

experiences
 

of
 

caring
 

for
 

patients
 

at
 

the
 

end-of-life
 

stage
 

in
 

China,
 

identify
 

the
 

key
 

components
 

during
 

their
 

caregiving
 

process,
 

and
 

try
 

to
 

develop
 

a
 

theoretical
 

model
 

for
 

Chinese
 

family
 

care-
givers

 

of
 

patients
 

at
 

the
 

end-of-life
 

stage.Methods
 

Six
 

English
 

databases
 

and
 

five
 

Chinese
 

databases
 

were
 

systematically
 

searched
 

for
 

qualitative
 

or
 

mixed
 

studies
 

describing
 

Chinese
 

families'
 

experience
 

of
 

caring
 

for
 

patients
 

at
 

the
 

end-of-life
 

published
 

before
 

Decem-
ber

 

2021.
 

Meta-ethnography
 

was
 

performed
 

to
 

synthesise
 

the
 

16
 

included
 

studies.Results
 

Eight
 

core
 

components
 

of
 

family
 

caregi-
vers'

 

experience
 

were
 

identified,
 

including:
 

love
 

and
 

responsibility,
 

the
 

awareness
 

of
 

dying,
 

companionship
 

and
 

care,
 

farewell,
 

fluctuating
 

emotions,
 

life
 

changes,
 

personal
 

growth,
 

and
 

needs.Among
 

them,
 

the
 

credibility
 

of
 

GRADE-CERQual
 

integration
 

quality
 

evaluation
 

of
 

seven
 

core
 

elements
 

was
 

low
 

to
 

moderate,
 

and
 

the
 

credibility
 

of
 

one
 

core
 

element
 

was
 

high,
 

which
 

showed
 

that
 

the
 

patient's
 

good
 

death
 

was
 

the
 

ultimate
 

goal
 

of
 

Chinese
 

family
 

caregivers'
 

end-of-life
 

care.Conclusion
 

The
 

Chinese
 

family's
 

expe-
rience

 

of
 

caring
 

for
 

dying
 

patients
 

is
 

dynamic,
 

and
 

the
 

love
 

and
 

responsibility
 

for
 

patients
 

are
 

the
 

driving
 

force
 

for
 

Chinese
 

family
 

caregivers
 

to
 

persist
 

in
 

care,
 

and
 

family
 

caregivers
 

will
 

feel
 

gratified
 

that
 

patients
 

have
 

a
 

good
 

death.
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  家人在患者临终过程中给予陪伴和照顾是患者

获得优逝的重要条件[1]。家庭照顾质量会对生命末

期患者的生活质量和死亡质量产生重要影响。对家

庭临终照顾体验的探究,可为后期发展相应的干预措

施和构建临终家庭支持模式提供理论参考。现有研

究呈现出从关注个体的案例研究,到定性综合的发展

趋势,如多项综述和 Meta整合梳理了家庭照顾者的

相关体验和核心过程[2-4],也揭示了社会文化背景的

重要影响[5]。这些研究拓展了对家庭成员临终照顾

体验要素的理解,为综合该领域跨学科的研究成果提

供了理论支撑。然而,尚缺乏对中国社会文化背景下

相关研究的系统梳理。Meta人种学(Meta-ethnogra-
phy)又称荟萃民族志,是一种系统整合质性研究证

据,构建概念和理论模型的质性研究整合方法[6-7],在
定性综合方面有独特优势。本文聚焦中国家庭在患

者生命末期的照顾体验,对中国家庭的临终照顾体验

进行 Meta人种学研究,旨在通过整合中国家庭的临

终照顾体验相关文献,明确中国家庭临终照顾体验的

核心元素,描述照顾体验核心元素的作用机制,形成

诠释中国家庭临终照顾体验的理论模型,为今后发展

适合我国家庭的临终支持服务模式提供理论指导,对
发展适宜的、本土化的家庭支持项目具有重要意义。
1 资料与方法

1.1 研究设计 本研究采用Noblit等[6]提出的Me-
ta人种学分析方法,以Sattar等[8]提出的健康照护领

域 Meta人种学的整合步骤为指导。具体步骤:①明

确感兴趣的现象;②筛选文献,进行质量评价;③阅读

文献;④确定纳入研究的关联;⑤阐释;⑥整合“阐释”
内容;⑦汇报整合结果。
1.2 文献纳入标准 文献纳入标准:①人群。研究

对象为中国生命末期患者的家庭照顾者。患者及其

家庭照顾者均来自中国内地或港澳台地区;患者年龄
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18岁以上、患有威胁生命的疾病(Life-threatening
 

Illness)、预期生存期不足1年、正在或曾经接受舒缓

疗护(Palliative
 

Care)或安宁疗护(Hospice
 

Care),研
究期间患者处于疾病末期或已离世;研究中的家庭照

顾者指具有血缘关系、非雇佣关系的非专业照顾者。
②感兴趣的现象。中国家庭照顾者的临终照顾体验。
③背景。为患者住院期间或居家期间的照顾体验。
④文献以中文或英文发表。⑤研究类型为质性研究

或混合型研究。如为混合型研究,研究中的质性研究

结果将纳入分析整合。文献排除标准:研究中患者的

预期生存期不明确或未介绍;描述中国以外的华裔患

者的家庭照顾者的照顾体验;无法获得全文。
1.3 文献筛选 2021年9~12月,研究者检索

PubMed,Web
 

of
 

Science,CINAHL,ProQuest,Jour-
nal@Ovid,Scopus,以及中国生物医学文献服务系

统、中国知网、万方数据、维普网、台湾华艺文献数据

库。在英文数据库中检索2004年3月至2021年12月

的文献;在中文数据库中检索建库以来至2021年12月

的文献。英文检索词:relative,family
 

caregiver,in-
formal

 

caregiver,home
 

caregiver,spouse,next
 

of
 

kin;experience,perception;end
 

of
 

life
 

stage,end-of-
life

 

stage,dying,end
 

of
 

life
 

stage,advanced
 

stage,
terminal

 

stage。中文检索词:家属,亲属,照顾者,配
偶,伴侣;体验,感受;安宁疗护,临终关怀,姑息治疗,
舒缓疗护,缓和医疗。此外,从综述类文献中手工检

索相关文献。使用文献管理软件EndNote20.0删除

重复文献。
1.4 质量评价和可信度评价 采用澳大利亚Joanna

 

Briggs
 

Institute(JBI)循证卫生保健中心的质性研究

质量评价表(Critical
 

Appraisal
 

Checklist
 

for
 

Qualita-
tive

 

Research)对 纳 入 研 究 的 方 法 学 质 量 进 行 评

价[9]。2名研究者独立评价纳入研究的方法学质量,
评价结果不一致时通过讨论达成一致。为避免整合

结果出现偏差,对纳入的文献无论方法学质量高低均

纳入整合[8]。在对纳入研究的结果进行整合后,对每

一条整合后的结果采用GRADE-CERQual工具从方

法学的局限性及整合结果的相关性、一致性、丰富性

4个方面进行结果可信度评价[10],整合结果最终分为

高可信度、中可信度、低可信度和极低可信度。
1.5 整合步骤 首先,分析不同研究的核心概念(即
每个研究中析出的主题)之间的关联,有共性的概念

汇聚形成描述性类别。在此基础上,依次对比每一个

研究中的核心概念,寻找概念间的共同点和差异,整
合原始研究中作者对核心概念的解读,形成概念性类

别。之后,对上一阶段形成的概念性类别进行对等阐

释,整合形成表达主要内容的第三层结构;并在第三

层结构基础上进行论证整合,将第三层结构整合形成

整体,解释第三层结构之间的关系,形成一个统领全

局的核心概念[6,8]。
2 结果

2.1 纳入文献的基本特征 英文数据库检索去重后

获得1
 

571篇文献,中文数据库检索去重后获得385
篇文献,从相关综述中检索出2篇文献。阅读文献标

题和摘要后删除1
 

927篇不符合纳入标准的文献。
阅读全文后纳入16篇文献[11-26]。纳入的16篇文献

来自我国的台湾地区(n=5)、香港地区(n=3)、江苏

省(n=2)、上海市(n=1)、浙江省(n=1)、福建省

(n=1)、北京市(n=1)、广东省(n=1)及河南省(n=
1)。质 性 研 究 14 项[11-18,20-23,25-26],混 合 性 研 究 2
项[19,24]。14 项 质 性 研 究 中 现 象 学 研 究 有 10
项[13,15,17,19,20-25],扎根理论研究2项[12,26],描述性质性

研究1项[18],个案研究1项[14]。16项研究均采用访

谈法进行资料收集,其中4项研究同时采用了观察法

或档案资料进行资料收集。16项研究共包括家庭照

顾者239人,女157人,男82人;年龄19~91岁。与

患者的关系:儿女111人,配偶91人,父母10人,其
他亲属6人。16篇文献的基本特征,见表1。

表1 纳
 

入
 

文
 

献
 

的
 

基
 

本
 

特
 

征

作者 地区 研究现象 研究对象 研究方法 人口学特征 主要结果

杨美玲等[11] 台湾地区 了解接受居家安宁

疗护患者主要照顾

者照顾经验

接受居家安宁疗护

的末期癌症患者的

家庭照顾者

访谈法;

内容分析法

n=10;年龄23~64岁;女

7人,男3人;儿女5人,父

母2人,配偶3人

3个主题:疾病层面感受;本身层面

感受;环境层面感受

Mok等[12] 香港地区 描述末期患者家庭

照顾者的照顾过程

和承担照顾者带来

的影响

6~12个 月 丧 亲 的

末期肿瘤患者家庭

照顾者

扎根理论;

访谈法

n=24;年龄19~68岁;女

21人;配 偶17人,父 母6
人,同居伴侣1人

4个主题:前提条 件;照 顾 过 程;结

果;影响因素

Wong等[13] 香港地区 描述生命末期患者

在安宁疗护病房中

家庭照顾者的体验

丧亲6周的接受过

安宁疗护患者的家

庭照顾者

现象学研究;

访谈法

Colaizzi分析法

n=20;年龄18~60岁;女

16人;配 偶4人,儿 女16
人

3个主题:哀伤反应;致力于照顾;陪

伴患者至最后一刻

谢秀梅等[14] 台湾地区 探讨女性配偶照顾

癌症末期丈夫的心

路历程

住院接受安宁疗护

的末期肿瘤患者的

配偶

个案研究;

田野观察+访谈;

内容分析法

n=1;38岁;女性;高职毕

业;无宗教信仰

5个主题:身体逐渐疲惫;生活重心

的改变;家庭支持系统改变;死亡逼

近下的期待;宗教信仰的加深

张弛等[15] 上海市 探索居家老年临终

患者家属照顾者的

照顾感受和需求

生存期少于6个月

的居家老人的家庭

照顾者

现象学研究;

访谈;

Colaizzi分析法

n=11;年龄52~91岁;女

6人;配偶7人,儿女4人

5个主题:承受照顾负荷;心理负担

较重;缺乏支持,渴望居家服务;适应

变化,积极投入;直面患者的临终与

死亡
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续表1 纳
 

入
 

文
 

献
 

的
 

基
 

本
 

特
 

征

作者 地区 研究现象 研究对象 研究方法 人口学特征 主要结果

Lee等[16] 台湾地区 剖析家庭照顾者在

接受居家安宁疗护

期间的体验和需求

接受居家安宁疗护

的末期肿瘤患者的

家庭照顾者

访谈+参与 式

观察;

内容分析法

n=44;年龄34~85岁;女

性27人;儿女33人,配偶

11人

5个主题:抱有治愈的希望;摇摆不

定的情绪感受;接受患者死亡;将患

者的死亡视为优逝;情感和信息需求

丁晓娣[17] 浙江省 了解肺癌患者照顾

者在照顾患者期间

内心深处的感受

预期生 存 期 小 于6
个月、接受姑息治疗

的肺癌患者照顾者

现象学研究;访

谈 法;Colaizzi
分析法

n=10;年龄30~65岁;女

性8人;配偶9人,儿女1
人

3个主题:悲痛;不确定感;渴望

Chung等[18] 香港地区 探讨生命末期肿瘤

患者的配偶的体验

6~24个月离世的、

曾接受过安宁疗护

的肿瘤患者的配偶

描述 性 质 性 研

究;

访谈+文字 资

料;

主题分析法

n=15;年龄35~79岁;女

性8人;均为配偶

总主题为共同面对死亡,包括5个亚

主题,即平衡终末期在治愈和舒适间

的张力;调整家庭的目标和关注点;

去医疗化的照顾;应对死亡;创造爱

的遗产

许少媛[19] 福建省 分析中青年癌症患

者濒死期配偶的照

顾真实体验

濒死期肿瘤患者的

配偶

现象学研究;

访谈+观察+
文献;

Colaizzi分析法

n=10;年龄29~59岁;女

性5人;均为配偶

5个主题:身体机能照顾方面体验;

患者内心沟通方面体验;即将丧偶的

感受;面对死亡应对态度各异;生活

重心转移,人生观念改变

孙嘉璟等[20] 台湾地区 探讨家庭照顾者接

受居家安宁疗护期

间的感受

6~12月 之 前 居 家

接受安宁服务的已

离世的患者家庭照

顾者

现象学研究;

访谈法;

Colaizzi分析法

n=6;女性4人;儿女4人,

配偶1人,孙辈1人

4个主 题:选 择 居 家 安 宁 疗 护 的 旅

途;挑战居家安宁疗护的负荷;追求

居家安宁疗护的稳定;履行居家善终

的约定

吴斌等[21] 江苏省 探讨安宁疗护患者

的亲属照顾者的照

护体验与需求

住院接受安宁服务,

预期生 存 期<6个

月的肿瘤患者的家

庭照顾者

现象学研究;

访谈法;

Colaizzi分析法

n=9;年龄25~66岁;女

性8人;配偶4人,儿女3
人,父母2人

5个主题:心理体验多维;社会角色适

应不良;经济负担改变;信息需求强

烈;在照顾过程中建立积极应对方式

吴洪寒等[22] 江苏省 探讨终末期癌症安

宁疗护患者照顾者

的照护负担

接受安宁疗护的末

期肿瘤患者的家庭

照顾者

现象学研究;

访谈法;

Colaizzi分析法

n=10;年龄29~72岁;女

性7人;儿女8人,配偶2
人

4个主题:生活状况受到影响;心理

负性体验明显;渴望专业的安宁疗护

多学科团队;渴望获得照护相关知识

与信息

杨殿辉等[23] 北京市 了解食管癌晚期患

者照顾者的体验

住院的临终阶段的

食管癌患者的家庭

照顾者

现象学研究;

访谈法;

Colaizzi分析法

n=15;年龄22~65岁;女

性10人;为患者的配偶或

儿女(未报告相应的人数)

3个主题:照顾者在减轻患者生理痛

苦方面有强烈需求;照顾者会产生负

性情绪;存在预期性丧失的焦虑

陈李妍等[24] 广东省 剖析居家临终癌症

患者家庭照顾者的

真实感受

居家接受安宁疗护

的末期癌症患者的

家庭照顾者

现象学研究;

访谈法;

Colaizzi分析法

n=17;年龄21~62岁;男

性9人;儿女9人,配偶6
人,孙辈1人,姐妹1人

8个主题:照顾带来艰巨的挑战;临

终照顾引起的心理负担沉重;照顾导

致家庭功能受损;照顾中寻找角色意

义;照顾经历促进照顾者自我成长;

照顾活动使照顾者获得成就感;照顾

促进良好的人际互动;以照顾者视角

关注及感恩社会

陈怡杨等[25] 河南省 探究安宁疗护患者

家庭照顾者的真实

照顾经历和体验

预期生存期6个月

内、住院接受安宁疗

护的肿瘤患者的家

庭照顾者

现象学研究;

访谈法;

Colaizzi分析法

n=15;年龄24~76岁;女

性9人;儿女9人,配偶4
人,孙辈1人,姐妹1人

4个主题:承受多种心理负担;照顾

经历促使家庭照顾者成长;照顾经历

使家庭关系变化;照顾经历引发家庭

照顾者对医疗现状思考

Wu等[26] 台湾地区 探讨接受居家安宁

疗护的末期患者家

庭照顾者的体验

居家接受安宁服务

的末期疾病患者的

家庭照顾者

扎根理论;

访谈法

n=22;年龄45~76岁;女

性17人;儿女19人,配偶

2人,其他亲属1人

6个主题:学习临终居家照顾的基本

技能;分担照顾责任和轮班;为即将

到来的死亡和葬礼做准备;协调居家

安宁带来的文化和伦理事宜;确保患

者舒适;维持以关心、毅力和耐心为

特征的照顾

2.2 纳入文献的方法学质量 16项研究的方法学

质量处于中等偏上水平,在JBI质性研究质量评价标

准的10项条目中,所有纳入研究均有≥6个条目达

到要求。

2.3 照顾体验的核心元素

通过对等阐释,从纳入的文献中整合形成8个核

心元素,即爱与责任、临终意识、伴行、告别、五味杂

陈、生活改变、个人成长和需求。

2.3.1 爱与责任 对患病家人的感情和责任是支持

家庭照顾者照顾患者直至最后的重要条件和动力。

家庭照 顾 者 认 为 作 为 家 人 有 责 任 照 顾 患 病 的 患

者[12]。身为儿女照顾临终父母更是尽孝的机会和表

现。对于伴侣而言,彼此的情感连结让他们全心投入

照顾所爱之人[24]。

2.3.2 临终意识 随着患者情况的恶化,家庭照顾

者从医护人员的言语中意识到死亡的临近[18]。尽管

生命开始倒数,但家庭照顾者仍希望能出现奇迹,尽
所有可能对抗疾病,希望能够延长患者生命[12,16]。但

随着病情进展,患者和家人不得不在治愈和舒适间作

出选择[20,26],在矛盾和期望中开启了陪伴临终患者的
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旅程。
2.3.3 伴行 随着患者生命末期的临近,家庭照顾

者开始接受现实。他们全心全意照顾患者,关注患者

需求,以极大的毅力和耐心照顾患者[26];积极参与到

患者的日常照顾[12],协助监测和管理患者出现的症

状[18];处理医疗相关决策[12];在保障基本生活的基础

上尽 可 能 提 高 患 者 的 舒 适 度,帮 助 患 者 实 现 愿

望[12,18,26];与患者一起回忆过去的美好生活[26]。但

部分家庭照顾者与患者间也会因多种原因导致彼此

间沟通欠佳[19]。照顾患者的过程也是不断进步的过

程。开始很多家庭照顾者不知道应该如何照顾病重

的家人,但他们会及时调整,积极投入[15];通过多种

途径获取相关的知识和信息[13,26];并在实践和失败中

不断提高照顾水平[20],尽力为患者提供最好的照顾。
2.3.4 告别 尽管心中充满不舍,但家庭照顾者逐

渐接受了患者即将离世的现实[15-16],他们最大的愿望

是希望患者能走得无痛苦、无遗憾、有尊严[14]。同

时,家庭照顾者为患者离世等事宜进行相关的准备

等[12,26]。随着死亡的临近,一些家庭选择共同面对,
家庭照顾者会尽可能地陪伴在患者身旁,并留下“情
感遗产”[18];也有家庭仍会采取含蓄的应对方式,家
人与患者心知但不言明[19]。无论哪种方式,家庭照

顾者都 在 会 患 者 弥 留 之 际 尽 力 做 到 陪 伴 直 至 最

后[13,15]。
2.3.5 五味杂陈 亲历亲人的临终过程让家庭照顾

者五味杂陈,各种负面情绪伴随左右。这些情绪来自

对患者病情的体验、照顾经历的体验和对自身未来的

担忧。照顾者的情绪状态会随着患者病情的变化而

起伏[24]。即使到了疾病末期,部分家庭照顾者仍对

未能及时带患者就医而感到内疚自责[21,23],也会因为

治疗决策是否正确而犹豫不决[25],更会因目睹患者

承受痛苦而感到绝望和无助[13,17,19,22,24-25]。面对患者

的离去,家庭照顾者心中充满矛盾,一方面不舍患者

离开,但又希望患者能早日解脱[23-24]。同时,患者离

世时间的不确定性和在此期间可能的意外情况也让

家庭照顾者感到焦虑和担心[11,15,19]。除此之外,部分

家庭照顾者会因为自己照顾得不好而感到沮丧气

馁[16],有时也会因为患者的不理解而感到委屈难

过[21]。除了来自患者和照顾带来的负面情绪以外,
家庭照顾者对自己和其他家人的未来也感到彷徨和

焦虑[17,24]。在照顾重任和巨大的心理压力下,照顾者

感到身心俱疲[12]。但也有家庭照顾者有积极的情感

体验,会因为有机会施展自己的能力去能照顾亲人而

感到自豪[16]。
2.3.6 生活改变 照顾临终患者给照顾者原有的工

作生活和整个家庭带来变化。为了能够陪伴患者走

完人生最后一程,很多照顾者将重心转移至照护并陪

伴患 者,调 整 原 有 的 生 活 和 工 作 来 配 合 这 一 改

变[14,18-19]。但这也使得照顾者原有的家庭社会角色

受到挑战,也增加了很多新的家庭责任[15,19,22,24]。长

期照顾患者也让家庭照顾者出现睡眠紊乱和身体疲

惫等问题[11,14-15,24],但他们依然会坚持照顾患者。家

庭经济负担的增加也让照顾者倍感压力[15]。在这一

过程中,其他亲人给予的支持无疑是照顾者最大的后

援和支持,通过家人轮替、寻找外援、帮助解决生活中

的困难等方式[14,24,26],让家庭照顾者可以全身心投入

照顾患者。这个过程也使得家庭凝聚力增强[25]。但

也有家庭因为患者的治疗或照顾问题产生矛盾,不愿

提供支援和帮助[14,21,24-25],造成关系紧张[25]。
2.3.7 个人成长 尽管长期的照顾让家庭照顾者身

心俱疲,但也在此过程中有收获和成长。照顾技能的

提高及照顾带给患者的益处,让照顾者感到自豪,充
满成就感[21,24-25]。同时,家人的患病经历也改变了照

顾者自身的健康观、价值观和生死观[21,24-25]。此外,
这段照顾经历也让照顾者从更宽广的视角去思考,看
到了其他临终家庭面临的困难[24],认识到在民众中

谈论死亡的必要性[25],也感恩社会予以的帮助[24]。
2.3.8 需求 家庭照顾者需要不断学习以应对照顾

临终患者的任务。其中,来自医护人员的专业支持和

指导是必不可少的[15]。家庭照顾者希望获得一切与

患者病情、照顾相关的知识和信息以帮助他们更好地

照顾患者[15,16,21-22],同时,也希望能有专业人员帮助

患者减轻痛苦[23],帮助他们安慰患者[22]。此外,他们

在这个过程中也有自己的诉求,需要来自医护人员的

情感支持[16,22],让他们有途径宣泄自己的情绪,以坚

持到最后。
2.4 论证整合结果:患者优逝 患者获得优逝是家

庭照顾者在临终阶段照顾的终极目标[15,26]。为了实

现这一目标,家庭照顾者调整原有的工作生活节奏,
调动其他家人的力量,将陪伴照顾患者列为生活中的

首要任务。希望通过自己的陪伴照顾,让患者在临终

阶段的生活质量和死亡质量得以提高,最终能无遗憾

无痛苦地离开。为了给患者提供良好的照顾,家庭照

顾者努力学习不断提高自己的照顾能力,在保证患者

基本生活的基础上,尽可能使患者舒适和愉悦,也尽

可能陪伴在患者身旁,珍惜在一起的最后时光[18]。
照顾临终患者的过程充满压力,照顾者身心俱疲,但
对患病家人的爱和责任支持他们坚持下去,陪伴患者

直至离世。患者优逝的结局会让照顾者感到欣慰和

平静。“我觉得我妈算是善终吧,她走的时候没有疼

痛或其他任何的不适。这对我们来说很重要[16]”。
而这段经历也让照顾者得到了成长。基于对文献内

容的整合,形成中国家庭生命末期照顾体验的理论框

架,见图1。
2.5 GRADE-CERQual整合质量评价结果 采用

GRADE-CERQual工具对8个整合结果的可信度进

行评价。整合结果在方法学局限性、整合结果的相关
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性、整合结果的一致性、整合结果的丰富性和饱和性、
可信度整体评价,见表2。
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图1 生命末期患者家庭照顾体验的理论框架

表2 GRADE-CERQual整合质量评价结果

整合结果 有贡献的文献
方法学

局限性
相关性

逻辑性和

一致性

丰富性和

饱和性
可信度

爱与责任 [12,24] 轻度关注 轻度关注 轻度关注 严重关注 低

临终意识 [12,16,18,26] 轻度关注 轻度关注 轻度关注 严重关注 低

伴行 [12-13,15,18, 轻度关注 轻度关注 轻度关注 中度关注 中

19-20,26]
告别 [12,13-16,18- 轻度关注 轻度关注 轻度关注 中度关注 中

19,20,26]
五味杂陈 [11-13,15-16, 轻度关注 轻度关注 轻度关注 轻度关注 高

17,19,21-25]
生活改变 [11-12,14-15, 中度关注 轻度关注 轻度关注 轻度关注 中

18-19,21-22,

24,26]
个人成长 [21,24-25] 轻度关注 轻度关注 轻度关注 严重关注 低

需求 [15-16,21-23] 中度关注 轻度关注 轻度关注 严重关注 低

3 讨论

3.1 照顾临终患者是一个学习的过程 通过对中国

家庭在患者生命末期照顾体验的回顾,发现家庭照顾

临终患者是一个动态的、逐渐适应的过程。患者生命

末期的来临给整个家庭带来一系列变化。家庭照顾

者从感知临终期的到来为起点,在患者临终过程中及

时调整家庭目标,将患者放在首位,在照顾患者的过

程中不断充实自己的照顾水平,竭尽全力照顾陪伴患

者,直至最后与患者告别,同时也承受着照护期间复

杂的情绪和生活的改变。在整个过程中家庭照顾者

对患者的爱和责任成为他们陪伴患者走到终点的动

力。最终,家庭照顾者会因患者获得优逝而感到欣

慰,也在这段旅程中得到成长和升华。上述整合结果

与既往国外研究结果[2-4]形成呼应。Stajduhar等[3]

研究发现,照顾临终患者是一个学习的过程,照顾者

会从错误中逐渐学会如何照顾,并积极寻求信息和指

导,将以往经验中获得的知识和技巧应用其中并不断

反思改进。提示无论是中国家庭照顾者还是其他国

家地区的家庭照顾者,照顾临终患者都是一个学习的

过程。
3.2 生命末期患者家庭照顾体验理论框架分析 国

外学者在对临终家庭照顾体验充分研究的基础上,提
出了聚焦临终患者家庭的理论模型。Hudson[27]在压

力-应对理论基础上发展出家属照顾接受舒缓疗护

患者的概念框架,此框架围绕压力-应对理论中的核

心概念(评价、应对、事件结果、情感结果),提出了家

庭照顾者的应对关键变量,包括准备度、控制感、胜任

力、焦虑抑郁和心理困扰、信息、奖励、意义、正向情

绪、乐观、互利、文化因素、照顾者负担和健康等。该

概念框架的提出为后期设计相应的支持措施和解释

临终患者家属的应对提供了理论支持。Penrod等[28]

根据临终患者家属的照顾体验提出了以寻求正常化

为核心的家庭照顾模式,提出在患者的整个病程中家

庭照顾通过“寻求正常化”这个核心过程来应对解释

自己面临的境况。在患者的临终阶段,家庭照顾者意

识到临终期到来后,开启了临终阶段的照顾任务。在

这个过程中,他们会积极照顾患者,着眼于一些需要

即刻完成的任务,以此获得控制感。
  本文整合形成的理论框架雏形与上述2个临终

家庭照顾的理论模型有共同之处。本文中的核心元

素之一“临终意识”和Penrod理论模型[28]中“准备

度”均指家庭照顾者的临终照顾始于他们意识到患者

临终期的到来,之后积极投入照顾任务,学习充实自

身照顾水平以便更好地照顾患者。Hudson[27]提出的

概念框架中,照顾者也是通过知识和技能的增加提升

自己的胜任力,进而更加积极地评价自己的照顾体

验。然而,照顾临终患者无论如何对家庭照顾者而言

都是巨大的挑战。随着患者病情的加重,家庭照顾者

承受的身体、情感、社会、经济方面的压力逐渐增

加[29]。家庭照顾者对患者的“爱和责任”成为照顾者

坚持到底的动力,此结果与Zhu等[5]的整合结果一

致。另一项国内研究也发现,责任是家人照顾陪伴临

终患者的关键因素[30]。Hudson[27]也认为责任感是

影响家庭成员成为照顾者的重要因素,愿意成为照顾

者的家人对患者更有责任感;而照顾者对患者的爱是

一种互利,即照顾患者是表达他们对患者情感的方

式。由此可见,家人对患者的情感和责任是临终照顾

过程中的重要因素。但本次研究中对这一个主题有

贡献的原始文献并不多,整合结果的饱和度和丰富度

都不足。今后可进一步探讨临终家庭照护坚持的动

力,比较中国照顾者人群与其他文化背景下的照顾者

在动力方面的差别。
在照顾结局方面,Hudson[27]和Penrod等[28]主

要从照顾者视角提出相应的结局指标。Hudson[27]认
为良好应对结果包括照顾者的积极心理状态、控制感

和准备度的提高、照顾负担的减轻,以及有所获益(回
馈)。本文的整合结果也发现照顾者获得了“个人成

长”。这与 Hudson[27]提出的回馈是相一致的。而

Penrod等[28]的理论中达到正常化是应对过程的目

标[28]。这一结果也得到了其他国外研究的支持,家
庭照顾者在照顾患者的同时,则希望维持正常生活和

平衡多重角色[2,4]。然而,本文发现中国家庭照顾者

更关注患者的结局,患者获得优逝是他们的最终目
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标。为到达患者优逝的目标,中国家庭照顾者在“伴
行”过程中会更强调将患者置于首位,照顾者和其他

家人在这段时间的主要活动均围绕患者展开或进行

调整,也会极力承受由此造成的“生活改变”以及带给

个人诸多方面的干扰和挑战。
3.3 研究结果对转变理论的验证与补充 本文整合

形成的理论框架是基于中国家庭照顾体验形成的,属
于情景特异性理论范畴。更高层级的中层理论对一

定范围内的现象也具有指导和诠释的作用。在护理

领域的中层理论中,Meleis等[31]提出的转变理论对

中国家庭临终照顾体验可进行部分诠释。根据转变

理论,个体健康状态的改变引发转变过程,这一过程

包括了5个核心元素:转变类型和模式、转变体验的

特征、转变条件、过程指标、结局指标和护理干预[31]。
其中,转变体验的特征包括意识、投入、变化和差异、
时间范围、关键点和时间[31]。而转变条件中的个人

条件包括意义、文化信仰和态度、社会经济状态、准备

和知识4个方面[31]。临终患者家庭照顾者的“临终

意识”是临终照顾的开始,可视为照顾者“意识”到转

变过程的开始。而此后家庭照顾者“伴行”过程参与

照顾患者则是其在这一转变过程中的“投入”。自身

能力与照顾任务之间的“差异”促使家庭照顾者改变

行为以更好地投入这一转变过程中,如积极获取相关

信息和知识,不断总结失败经验等。个体的准备和知

识也是影响转变的个人条件,家庭照顾者对患者病情

的理解和照顾知识的掌握对其应对这一转变过程有

重要影响。而最终患者的死亡意味着这一阶段转变

的完结和新的转变过程的开始。但是,转变理论尚不

能完全诠释中国家庭临终照顾的体验。如家庭照顾

者坚持的动力“爱和责任”无疑是促进其投入这一转

变过程的促进因素。但在转变理论中转变条件中的

个人条件似乎并未包括这一因素。而在转变的结局

指标方面,控制和流动的整合身份是转变理论中的结

局指标。但对于中国家庭照顾者而言,患者的优逝结

局是他们希望获得的结局。造成上述差异的原因可

能与中国家庭照顾者临终照顾体验文献的不足有关。
本文形成的理论框架仅仅是构建中国家庭临终照顾

理论模型的开端,未来需要有更多深入探讨中国家庭

临终照顾体验的研究,以此完善中国家庭临终照顾理

论模型,并通过不同社会文化背景下的研究对转变理

论做进一步的补充。
3.4 研究的局限性及建议 本文采用 Meta人种学

构建中国家庭临终照顾体验的理论模型,从整合结果

的可信度来看,可信度高的整合结果只有“五味杂陈”
这一个主题,伴行、告别、生活改变3个主题的可信度

处在中等水平,而其他4个主题的可信度低。虽然整

合结果在逻辑性和一致性方面的评价对整体结果的

可信度影响有限,但整合结果以描述性为主,在理论

层面上的诠释深度不足,这与纳入的原始研究结果多

为描述性有关,限制了最终整合结果的理论高度,故
而整合结果仅可为理论模型的雏形。在整合结果的

丰富性和饱和性方面,多数整合结果存在中等至严重

程度的关注,提示纳入研究在数量以及研究结果的丰

富性上都有待增加。今后可考虑扩大感兴趣的现象

范围对该系统回顾进行更新。而在整合结果的相关

性方面,尽管纳入的研究均来自中国人群,但半数以

上研究来自我国的台湾地区和香港特别行政区,由于

医疗体系和地区社会文化背景的差异,整合结果对我

国内地的家庭照顾者体验的描述和阐释存在不足,未
来需要更多的研究从质性的角度深入探讨中国内地

家庭照顾者临终照顾体验,为进一步凝练相关理论提

供依据。目前,临终领域对服务提供者的研究较多,
如对护理本科生安宁疗护态度的探讨[32-33],但对家庭

照顾者这一群体的关注仍有待提高。
4 小结

本文采用 Meta人种学系统地对中国家庭在患者

生命末期的照顾体验进行整合,明确中国家庭临终患

者照顾者照顾体验的核心元素,尝试构建诠释中国家

庭照顾生命末期患者现象的理论模型。从纳入的研

究中整合得出,中国家庭照顾临终患者的过程是一个

动态的过程,这个过程包括爱与责任、临终意识、伴
行、告别、五味杂陈、生活改变、个人成长和需求8个

核心元素。在意识到患者临终后,家庭照顾者积极调

整,倾尽全力照顾陪伴患者直至最后告别,期间承受

着复杂的情绪和生活改变,而对患者的爱和责任是中

国家庭照顾者坚持的动力。最终,家庭照顾者会因患

者获得优逝而感到欣慰。但值得注意的是纳入研究

中描述性结果较多,一定程度上限制了整合结果的理

论高度。且8个核心元素整合结果的可信度多为低

至中度,未来需要更多诠释性质性研究探索生命末期

中国内地家庭照顾者体验。
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