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青少年特发性脊柱侧凸患者照顾者心理痛苦体验的质性研究

曾莉,王慧文,晏蓉

摘要:目的
 

了解青少年特发性脊柱侧凸患者照顾者心理痛苦的心理体验,为临床制订针对性心理干预方案提供参考。方法
 

采用

描述性现象学研究方法,对31名青少年特发性脊柱侧凸患者照顾者进行深度半结构式访谈,通过Colaizzi七步分析法进行资料

分析,提炼主题。结果
 

共提炼出6个主题:疾病不确定感、对患者身体外观的过度关注、对患者生活质量的担忧、对患者心理健康

的担忧、家庭生活方式调整的压力、焦虑抑郁与希望交织。结论
 

青少年特发性脊柱侧凸患者照顾者存在多种心理痛苦,医护人员

需制订可行的心理干预计划,以降低其心理痛苦水平。
关键词:青少年; 特发性脊柱侧凸; 照顾者; 心理痛苦; 疾病不确定感; 生活质量; 质性研究
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

psychological
 

distress
 

experiences
 

of
 

caregivers
 

of
 

adolescents
 

with
 

idiopathic
 

scoliosis,
 

and
 

to
 

provide
 

a
 

reference
 

for
 

targeted
 

psychological
 

intervention.
 

Methods
 

A
 

descriptive
 

phenomenological
 

research
 

method
 

was
 

em-
ployed.

 

Semi-structured
 

in-depth
 

interviews
 

were
 

conducted
 

with
 

31
 

caregivers
 

of
 

adolescents
 

with
 

idiopathic
 

scoliosis.
 

Data
 

were
 

analyzed
 

using
 

Colaizzi's
 

seven-step
 

phenomenological
 

approach.
 

Results
 

Six
 

themes
 

were
 

identified:uncertainty
 

of
 

the
 

disease,
 

ex-
cessive

 

concern
 

about
 

the
 

patient's
 

physical
 

appearance,
 

worries
 

about
 

the
 

patient's
 

quality
 

of
 

life,
 

concerns
 

about
 

the
 

patient's
 

mental
 

health,
 

pressure
 

from
 

lifestyle
 

adjustment
 

within
 

the
 

family,
 

and
 

a
 

mix
 

of
 

anxiety,
 

depression,
 

and
 

hope.
 

Conclusion
 

Care-
givers

 

of
 

adolescents
 

with
 

idiopathic
 

scoliosis
 

experience
 

various
 

psychological
 

distress.
 

Healthcare
 

professionals
 

should
 

develop
 

practical
 

psychological
 

intervention
 

strategies
 

to
 

alleviate
 

caregivers'
 

distress
 

level.
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  青少年特发性脊柱侧凸(Adolescent
 

Idiopathic
 

Scoliosis,
 

AIS)是常见的三维脊柱畸形,好发于10~
18岁,占整体脊柱侧凸的79%~85%[1],常见的临床

表现包括剃刀背畸形、双肩不等高、骨盆倾斜及身高

丢失等[2]。AIS的危害深远,不仅造成患者外观上的

改变,更可能引发背痛、脊柱及胸廓畸形等一系列健

康问题[3-4],导致通气受限、呼吸肌无力、姿势与步行

模式异常,严重影响了患者的生活质量和心理健

康[5-6]。尤其对于青少年患者而言,脊柱畸形导致的

自我形象受损,更使其成为自杀高危人群[7-8]。AIS
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不仅严重影响患者身心健康,更是对其照顾者(特别

是父母)的心理健康产生影响。心理痛苦是指一种多

因素的不愉快体验,包括心理、社会以及精神和/或躯

体的不舒适,可能会干扰患者有效应对疾病、躯体症

状以及治疗的能力[9]。AIS患者的病情不仅使患者

照顾者深陷担忧、焦虑与抑郁等负面情绪,高昂的医

疗费用更成为沉重的经济负担,进而加剧患者照顾者

的心理负担与痛苦[10]。鉴于此,笔者对 AIS患者照

顾者心理痛苦体验进行质性研究,旨在为制订针对性

的心理干预方案提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法,于2024年5-8月选

取我院脊柱骨科住院治疗的AIS患者的照顾者为研

究对象。纳入标准:①患者年龄10~18岁,符合AIS
的诊断标准[11];②患者此前未接受过脊柱侧凸相关

治疗(手术/非手术);③照顾者为患者居家的主要照

顾和监督人;为患者的近亲属(包括父母、兄弟姐妹、
祖父母、外祖父母);④知情并同意配合研究。排除标

准:①近半年经历过重大变故,如离异、亲人离世等;
②语言沟通障碍,不能正确表达自己真实心理感受

者。样本量以受访者资料达到饱和为准。本研究共

纳入
 

31名 AIS手术患者照顾者,将其编码为 N1~
N31。照顾者年龄28~58(40.26±7.33)岁;患者的

父亲6名、母亲21名、姐姐2名、祖母2名;小学学历

1名,初中14名,中专1名,高中8名,大专4名,本科

3名。患者男10例,女21例;年龄10~18(14.58±
2.67)岁;病程1~108[12.0(12.0,36.0)]个月;术前

Cobb角30.00~103.10(53.38±17.45)°;医疗付费

方式为城乡居民医保1例,省医保23例,武汉市医保

4例,新农合2例,自费1例。
1.2 方法

1.2.1 制订访谈提纲 采用半结构式访谈法收集资

料。在文献回顾的基础上,与4名脊柱外科专家讨论

后拟订访谈提纲,对3名AIS手术患者照顾者进行预

访谈后修订形成最终的正式访谈提纲。内容包括:①
您了解心理痛苦吗? ②孩子被诊断AIS时,您有哪些

感受或心理痛苦? ③在照顾孩子过程中,您感受到哪

些体验或心理痛苦? 为什么? ④关于AIS相关的心

理痛苦,您还有其他想法吗?
1.2.2 资料收集方法 采用描述性现象学研究方

法。研究者向受访者说明本次研究的目的、意义、方
法,在签署知情同意书后,于患者手术后1周内对受

访者进行面对面半结构式深度访谈。研究者与受访

者提前约定访谈时间,访谈地点选择在病区办公室或

检查室,确保访谈环境舒适、安静且不受打扰。征得

受访者同意后对访谈进行录音。在访谈过程中,研究

者根据受访者的实际状况,灵活调整提问的逻辑顺序

与提问方式,以确保访谈的深入与有效性。同时,研

究者细致捕捉并记录受访者所呈现的面部表情、肢体

动作等非言语性沟通信息,如遇到重要信息时采用重

复、反问、追问等方式分析受访者的真实体验,并做好

记录。访谈结束后,研究者对访谈内容进行简要概括

并请受访者对内容进行修正或补充。每位受访者访

问1~2次,每次
 

30~60
 

min。当受访者资料重复且

资料无新主题时,即资料饱和时停止访谈。
1.2.3 资料分析方法 于访谈后24

 

h内将音频转

录为文本,并由2名研究者检查转录的准确性,并用

NVivo12.0软件管理。由2名研究者采用 Colaizzi
现象学研究资料分析7个步骤[12],对获取的资料进

行充分熟悉,识别有意义的陈述,构建意义单元,聚类

主题,详细描述,产生基本结构以及验证基本结构。
1.2.4 质量控制 研究团队由1名护士长和2名接

受过质性研究培训的护理研究生组成,在资料分析阶

段由2名护理研究生分别独立进行访谈资料的转录

与编码,待每位受试者资料编码完成后,2人共同审

核,确保编码的一致性。

2 结果

2.1 主题1:疾病不确定感 AIS患者照顾者普遍存

在对疾病的担忧和不确定性,包括疾病的严重程度、
进展情况以及治疗效果等方面。N2:“这个病让我感

受到了前所未有的不确定感。每当夜深人静时,这种

无助和没有方向的感觉,让我难以入眠。孩子的未来

充满了未知,我不知道该如何去帮助他,只能默默地

支持,尽力去寻找最好的医疗资源。”N8:“我每天都

在担心他的病情会如何变化,治疗是否能够顺利,这
种无法掌控的感觉让我心力交瘁。这种担忧让我深

感无力,但我会竭尽全力为他寻找最好的治疗方案,
希望他能早日重返快乐无忧的生活。”N14:“我内心

充满了担忧,手术前我最害怕的是手术过程中发生并

发症,不知道手术后会不会出现神经损伤,也担心孩

子会经受怎样的疼痛,这种感觉让我心神不宁。”
N25:“孩子手术后,我心里总是悬着一块石头。手术

后是否能如预期般康复,这种感觉让我倍感压力。我

深知恢复需要时间,但每次想到孩子未来的康复之

路,我就感到有些迷茫和担忧。”
2.2 主题2:对患者身体外观的过度关注 患者的

身体外观变化是照顾者关注的焦点之一,照顾者对患

者身体外观的关注主要集中在脊柱侧凸对患者外貌、
身体姿态和身高的影响方面。照顾者担忧脊柱侧凸

会对患者的外貌产生负面影响。N3:“我深知身体外

观对孩子的重要性,它不仅关乎孩子的自信心,还影

响着孩子未来的社交和职业发展。所以我在积极寻

找各种治疗方法,希望能够帮助孩子恢复正常的身体

姿态。”N12:“妹妹脊柱侧凸的变化,让我越来越担忧

她的身体外观,担心她会因此受到同龄人的歧视或嘲

笑。”N22:“我越来越关注她的身体外观,每次帮她挑
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选衣物时,我总是希望找到能够最大程度遮盖脊柱弯

曲的款式。我深知这种做法不能改变根本问题,但至

少可以让孩子在外观上更加自信。”N24:“自从她被

诊断出脊柱侧凸,我对她的身体外观变化异常敏感。
我深知身体外观对于一个人的重要性,尤其是在青春

年华,正值自我形象塑造的关键时期。所以,我不仅

在物质上给予她全力支持,还在精神上不断鼓励她。”
2.3 主题3:对患者生活质量的担忧 照顾者担心

脊柱侧凸会限制患者的活动能力,影响其学习和工

作,乃至对整体生活质量产生不利影响。N13:“孩子

患上脊柱侧凸后,我无时无刻不在担忧他的生活质

量。这种病不仅影响他的身体外观,更可能让他的日

常活动变得困难。”N26:“看到孩子遭受疾病的折磨,
我内心充满了对他未来生活质量的担忧。我担心他

的身体状况会影响他的学业和未来的职业发展,更害

怕他会因此失去自信,变得沮丧和消沉。”
2.4 主题4:对患者心理健康的担忧 照顾者关注

患者的心理健康,担心脊柱侧凸会对患者的自尊心、
自信心和社交能力产生负面影响。N1:“我越来越担

心孩子的心理健康。自从孩子患上脊柱侧凸后,就变

得沉默寡言,总是独自发呆。我看着孩子这样,心里

真的好痛。我害怕孩子会感到自卑,而陷入深深的抑

郁之中,这种担忧让我日夜难安。N7:“孩子在社交

场合中感到不安,我很担心她会因此而感到孤独和沮

丧。我尽力去理解和支持孩子,希望通过我们的陪伴

和安慰,帮助孩子更好地应对心理上的挑战。”N28:
“我发现孩子现在变得非常敏感,总是担心别人会用

异样的眼光看她。我担心她这种对自我形象的过度

关注会影响她的自信心和自尊心。”N30:“她有时会

说出一些非常消极的话,让我听了心惊胆战,我担心

她会因为这个病而产生轻生的念头。”
2.5 主题5:家庭生活方式调整的压力 AIS患者的

治疗和康复需要家庭做出相应的调整和适应,这可能

给照顾者带来额外的负担和压力。N17:“我感觉我

们家的生活方式发生了改变,这让我很有压力。我现

在更加注重与家人的协作和配合,共同承担起照顾孩

子的责任。希望家人能帮我多分担一些,我的精力都

放在照顾孩子身上了。同时,我也在不断学习如何更

好地照顾孩子,希望孩子能在这个充满爱的家中尽快

康复。”N23:“我们家需要有人照顾孩子,我不能上班

了,作息时间也发生了变化,这些都让我感到力不从

心。每次看到孩子的状况,我都会感到心痛和无助。
我也在努力平衡工作与照顾孩子的时间,确保他能够

得到足够的关爱和陪伴。”N25:“我每天都沉浸在焦

虑之中,没有时间做其他的事件,生活节奏也发生了

变化。我倍感压力,时常担心自己是否做得足够好,
我也希望通过我们的努力,为孩子营造一个积极、乐
观的生活环境。”N30:“孩子需要定期去医院进行康

复训练,我需要请假在家,这给我的工作和家庭生活

带来了一定的压力。”
2.6 主题6:焦虑抑郁与希望交织 照顾者在照顾患

者的过程中面临心理负担和压力,包括焦虑、抑郁等情

绪问题,但仍然对未来心存希望。N19:“孩子的病让我

背负了沉重的心理负担和经济负担,我常常感到非常

焦虑和无助,但我还是鼓励自己乐观地面对一切,为孩

子树立榜样,帮他走出困境,重新拥抱美好的生活。”
N26:“孩子的脊柱侧凸让我担心手术能否达到矫正程

度,脊柱融合会不会失败,这导致我出现了抑郁和焦虑

的情绪。尽管很疲惫,但每当看到他病情有所好转,我
就觉得一切努力都是值得的。”N30:“自从孩子生病后,
我常常感到焦虑不安。我不仅要面对孩子的病情,还
要应对外界的眼光和议论。这些压力让我感到心力交

瘁,非常疲惫。但我相信,只要我们共同努力,孩子一

定能够战胜病魔,重拾健康的生活。”

3 讨论

3.1 AIS患者照顾者普遍存在心理痛苦 本研究结

果显示,AIS患者照顾者普遍存在心理痛苦,表现为

疾病带来的不确定感,对患者身体外观的过度关注,
对患者未来生活质量的担忧,由此给自身带来沉重的

心理压力与负担。AIS患者的照顾者因受心理、身体

及经济等多重因素承受着巨大的情感和心理压力。
这与既往研究结果[13]一致。照顾者因为孩子的疾病

和变化的压力而被迫改变自己的生活,承担新的责

任。AIS会对患者的心理健康产生负面影响,尤其是

导致抑郁[14]。由于孩子身体的畸形和心理健康变化

的压力会影响照顾者的心理健康,父母的抑郁和焦虑

分别与患者的抑郁和焦虑呈中度相关[15]。患者照顾

者心理痛苦普遍存在且贯穿于治疗整个期间,因此,
在临床护理过程中,需要加强对患者照顾者的关注。
3.2 加强心理干预以改善AIS患者照顾者心理痛苦

 研究表明,照顾者的心理状态直接影响患者的康复

和生活质量[16]。因此,应重视照顾者心理痛苦体验,
多维度加强心理支持,提高患者照顾者的应对能力及

心理调节能力[17]。针对存在疾病不确定感的照顾

者,需分析引起其疾病不确定感的原因,引导其正确

认知AIS患者目前疾病状态、手术方式及预期治疗效

果,并告知其疾病相关知识获取渠道,增强照顾者对

患者治疗的信心,以降低或避免其心理痛苦。对于过

度关注患者外观的照顾者,引导其客观看待 AIS,帮
助其理解这是一种常见的脊柱畸形,鼓励照顾者全面

认识疾病,减少自责,积极配合手术治疗矫正患者脊

柱外观,帮助患者重建自信,促进患者建立良好的家

庭亲密关系和社会交往关系。针对照顾者对AIS患

者生活质量的担忧,应告知患者及照顾者功能锻炼、
支具使用的方法,增加患者功能锻炼的满意度和配合

度,提升患者及照顾者治疗及护理的依从性,提升患

者的生活质量。针对照顾者家庭生活方式调整的压
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力,可以建立以家庭为中心的支持体系,加强家庭成

员内部之间的沟通,根据家庭成员的特长和时间安排

合理分配照顾患者的任务,分享彼此之间的感受和担

忧,充分给予患者鼓励和关爱,有效地应对生活方式

的调整所带来的挑战和压力。针对照顾者对患者心

理健康的担忧及自身心理负担,应提升患者及照顾者

的心理健康水平,通过专业的心理咨询和心理健康教

育,帮助患者及照顾者处理不良情绪。同时,鼓励患

者及照顾者建立开放的沟通渠道,积极参加社交活

动,培养兴趣爱好,提升自我价值感,提升心理健康水

平。此外,开发适应性资源,如提供疾病管理指南,指
导照顾者关注患者的情感需求,学习处理亲子冲突的

技巧。值得一提的是,照顾者在存在心理痛苦的同

时,仍没有放弃对未来的期望。既往研究表明,积极

的认知评价训练通过认知重组等方式可有效提升患

者照顾者的疾病获益感,以降低感知的照顾负担[18]。
照顾者通过学习和适应,逐渐发展出独特的益处发现

能力,使其在逆境中看到希望[19]。通过挖掘“问题故

事”背后的积极事件,照顾者意识到自身解决问题的

资源和能力[20]。因此,在临床护理过程中,护士需要

采取以照顾者为中心的方法,深入探究其心理状态和

认知模式。通过引导照顾者重新审视疾病的潜在影

响,帮助其重构对疾病的认知框架,激发照顾者发现

疾病隐含的积极因素的能力,如个人成长机会和能力

提升,通过认知重构和心理干预方法的应用,协助照

顾者转变消极情绪,培养适应性应对策略,从而提高

其心理韧性,间接改善患者的治疗效果。

4 结论
本研究结果显示,AIS患者照顾者的心理痛苦较

为普遍,但仍未放弃希望。医护人员应高度重视照顾

者的心理健康状况,有效缓解照顾者的心理痛苦,促
进AIS患者的康复。本研究仅访谈了一所医院的照

顾者,研究结果可能受到地域的限制。未来研究可考

虑采用量性和质性相结合的混合研究方法,全面了解

不同背景照顾者的心理体验,以构建更有针对性的心

理干预模式,有效提高照顾者的身心健康水平。
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