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摘要:目的
 

系统评价心室辅助装置植入患者家庭照顾者的照护体验,为制订家庭照顾者支持性干预策略提供参考。方法
 

计算机

检索PubMed、Web
 

of
 

Science、Cochrane
 

Library、EBSCO、中国知网、万方数据知识服务平台、维普网和中国生物医学文献数据库

中关于心室辅助装置植入患者家庭照顾者照护经历与体验的质性研究,检索时限从建库至2024年12月。根据JBI循证卫生保

健中心质性研究质量评价标准对文献进行质量评价,运用汇集性整合法对研究结果进行整合。结果
 

共纳入14篇文献,提炼出46
个研究结果,归纳成10个类别,综合成压力源与负担体验、应对策略与适应性成长、社会支持与资源欠缺3个整合结果。结论

 

心

室辅助装置植入患者家庭照顾者负性照护体验感较强,未来应重视照顾者压力源的缓解,识别并强化照顾者积极应对策略,帮助

其实现适应性成长,同时构建多层次支持网络,完善社会医疗保障政策,满足照顾者的支持性服务需求,提高其照护质量及生活质

量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

systematically
 

evaluate
 

the
 

caregiving
 

experiences
 

among
 

family
 

caregivers
 

of
 

patients
 

after
 

ventricular
 

assist
 

device
 

(VAD)
 

implantation,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

references
 

for
 

formulating
 

supportive
 

intervention
 

strategies
 

for
 

this
 

population.Me-
thods

 

Qualitative
 

studies
 

on
 

caregiving
 

experiences
 

among
 

family
 

caregivers
 

of
 

patients
 

after
 

VAD
 

implantation
 

were
 

searched
 

using
 

computer
 

in
 

PubMed,
 

Web
 

of
 

Science,
 

Cochrane
 

Library,
 

EBSCO,
 

CNKI,
 

Wanfang
 

Data
 

Knowledge
 

Service
 

Platform,
 

VIP,
 

and
 

SinoMed
 

from
 

database
 

inception
 

to
 

December
 

2024.The
 

quality
 

of
 

the
 

literature
 

was
 

evaluated
 

using
 

the
 

JBI
 

Center
 

for
 

Evidence-
Based

 

Healthcare's
 

criteria
 

for
 

qualitative
 

research,
 

and
 

results
 

were
 

synthesized
 

using
 

the
 

convergent
 

integration
 

method.Results
 

A
 

total
 

of
 

14
 

studies
 

were
 

included,
 

extracting
 

46
 

research
 

findings,
 

which
 

were
 

categorized
 

into
 

10
 

groups
 

and
 

integrated
 

into
 

three
 

comprehensive
 

outcomes:stressors
 

and
 

burden
 

experiences,
 

coping
 

strategies
 

and
 

adaptive
 

growth,
 

and
 

social
 

support
 

with
 

re-
source

 

deficits.Conclusion
 

Family
 

caregivers
 

of
 

patients
 

after
 

VAD
 

implantation
 

report
 

strong
 

negative
 

caregiving
 

expe-riences.In
 

the
 

future,it
 

is
 

necessary
 

to
 

alleviate
 

caregivers'
 

stressors,
 

identify
 

and
 

reinforce
 

their
 

positive
 

coping
 

strategies
 

to
 

facilitate
 

adap-
tive

 

growth,
 

and
 

establish
 

multi-level
 

support
 

networks
 

and
 

improve
 

social
 

medical
 

insurance
 

policies
 

to
 

meet
 

caregivers'
 

suppor-
tive

 

service
 

needs,
 

thereby
 

enhance
 

their
 

caregiving
 

quality
 

and
 

overall
 

well-being.
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  心力衰竭是严重威胁人类生命的疾病之一,据统

计,我国心力衰竭患者高达890万[1]。心室辅助装置

(Ventricular
 

Assist
 

Device,VAD)植入是心力衰竭患

者的主要治疗方式,既可作为终末期心力衰竭患者等

待心脏供体移植前的过渡治疗,也可作为无法移植时

的终末期治疗[2]。家庭照顾者是VAD植入患者重要

的社会支持者和健康管理者,承担着无菌换药、VAD
设备管理、抗凝监测、应急决策以及患者心理支持的

重要责任[3-4]。有研究发现,多数VAD植入患者家庭

照顾者存在照顾负担较重、角色适应不良及支持体系

缺失等,甚至会出现持续性焦虑、抑郁等不良情绪,可
能导致其生理及心理负荷超限[5-6]。家庭照顾者长期

的负性体验不仅会降低照顾者的生活质量,还会降低

照护质量,从而影响患者的康复效果[7]。因此,全面

了解VAD植入患者家庭照顾者照护过程中的负担

来源、心理感受及真实需求至关重要。近年来,VAD
植入患者照顾者的照护体验与需求逐渐受到重视,相
关质性研究逐渐增多,但单一研究不足以展现主题内

涵。本研究对 VAD植入患者家庭照顾者照护体验

的质性研究进行 Meta整合,旨在为医护人员对VAD
植入患者家庭照顾者实施支持性干预策略提供参考。
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1 资料与方法

1.1 文献纳入与排除标准 根据PICoS准则确定文

献纳入标准。纳入标准:研究对象(Population,P)为
年龄≥18岁的 VAD植入患者家庭照顾者,包括配

偶、父母、子女等;感兴趣的现象(Interest
 

of
 

pheno-
menon,I)为 VAD植入患者家庭照顾者的体验、经
历、需求;情景(Context,Co)为照护者照护 VAD植

入患者的过程;研究类型(Study
 

design,S)包括扎根

理论、现象学研究、民族志、人种学、叙事研究等质性

研究或混合性研究方法。排除标准:重复文献及信息

不完整;无法获取全文;非中英文文献;混合性研究中

定性数据无法分离。
1.2 文献检索策略 计算机检索PubMed、Web

 

of
 

Science、Cochrane
 

Library、EBSCO、中国知网、万方

数据知识服务平台、维普网和中国生物医学文献数据

库,收集关于VAD植入患者家庭照顾者照护体验的

质性研究,检索时限从建库至2024年12月。检索策

略为主题词与自由词相结合,同时补充追溯纳入文献

的参考文献。中文检索词:心室辅助装置,人工心脏,
心脏辅助装置;照顾者,家属,亲属,照护者;质性研

究,定性研究,现象学研究,扎根理论,人种学研究,叙
事研究;体验,感受,观点,态度,经历。英文检索词:
heart-assist

 

devices,left
 

ventricular
 

assist
 

device,
LVAD,ventricular

 

assist
 

device,VAD,heart
 

assist
 

devices;caregivers,caregiver*,care*,family,pa-
rent*,spouse;qualitative

 

research,case
 

study,phe-
nomenology,ethnography,grounded

 

theory,narra-
tive,qualitative,mixed

 

method;experience*,atti-
tude,feeling*,perception*,need。检 索 策 略 以

PubMed为例,见附件1。
1.3 文献筛选与资料提取 由2名接受过循证方法学

培训的研究者独立进行文献筛选,提取纳入文献的作者、
国家、研究方法、研究对象、感兴趣的现象和主要结果,并
交叉核对,若遇歧异,则由第3名研究者协助判断。
1.4 文献质量评价 由经过循证方法学培训的2名

研究者分别采用JBI循证卫生保健中心质性研究质

量评价标准[8]对文献质量进行独立评价,当评价结果

不一致时,则由第3名研究者评定。评价内容共10
项,每项内容均以“是”“否”“不清楚”评价。文献质量

分为3个等级,全部满足为 A级,部分满足为B级,
完全不满足为C级。纳入质量等级A或B的文献。
1.5 资料分析方法 采用汇集性整合法[9]整合研究

结果。研究者在理解质性研究哲学思想和方法论的

前提下反复阅读、分析、解释研究结果的意义,并依据

其意义进一步整合和汇总,形成整合结果。

2 结果

2.1 文献检索与筛选结果 共检索到文献2
 

755
篇,经EndNote剔除重复文献后获得文献1

 

927篇,

阅读文题和摘要初筛后获得文献63篇,阅读全文复

筛并进行文献质量评价后最终纳入文献14篇[3,10-22],
文献筛选流程见附件2。
2.2 纳入文献的基本特征 见表1。纳入文献的质

量评价均为B级。
2.3 Meta整合结果 

对纳入的14篇文献进行反复阅读、理解和分析,
共提炼出46个研究结果,归纳成10个类别,并综合

成3个整合结果。
2.3.1 整合结果1:压力源与负担体验

2.3.1.1 类别1:负性情绪累积 VAD植入患者需依

靠心室辅助设备维持循环功能,照顾者需24
 

h应对设

备报警、参数异常及电池维护等,长期处于警备状态,
易导致慢性焦虑、恐惧和不确定感等负性情绪(“我很

害怕,不知道这台机器如何维持他的生命,能维持多

久”[21]“我每时每刻都要担心这件事”[15])。同时部分

照顾者因怀疑自身对VAD 的管理能力和无法预测患

者病情变化而陷入无助和恐慌(“我必须学会如何维护

它,以及所有的事情……我能做到吗?”[12])。
2.3.1.2 类别2:身体负荷加重 VAD植入患者照

顾者需长期监测设备运行、协助翻身、处理设备报警

等,导致其睡眠剥夺(“他带着这个充电器和电缆,我
睡不 着,每 天 晚 上 我 得 起 来 好 几 次 看 他 是 否 安

好”[12])。其次,长期的护理压力导致照顾者身体健

康水平下降(“在他住院和居家休养时,我身心俱疲、
饮食不规律,导致体重骤降、头发大把脱落,身体几乎

垮了”[16])。此外,部分患慢性病的照顾者忽视了对

自身疾病的关注(“今年我本该置换二尖瓣,但我把这

一切都抛在了脑后”[11])。
2.3.1.3 类别3:角色超载 照顾者在VAD植入治

疗过程中扮演用药管理(“我要确保他随时可以用药,
且能按时服药”[3])、伤口护理(“我需帮他更换绷带之

类的东西,确保伤口不会感染”[21])等医疗护理者角

色,以及协助进行日常生活活动(“洗澡是最大的问

题,每到最后我总是疲惫不堪”[20])、检查电池状态

(“我总是不停地查看显示屏上的橙灯是否亮起”[14])
等辅助护理角色,同时也会承担更多的家庭责任,使
照顾者角色超载(“无论是身体上还是情绪上,我什么

都做。我是司机、眼睛和医生”[12])。
2.3.1.4 类别4:社会疏离与社交回避 因VAD植

入患者需全天候监护,照顾者被迫减少社交活动(“我
看到朋友们来来往往,我无法离开,这令我烦恼”[11])
和业余爱好(“我不能打高尔夫,也不能像以前那样旅

行”[16])。其次,由于 VAD不被大众所熟知,可见的

外部组件和报警装置会引起他人的注意,这使照顾者

感到困扰,甚至回避公共社交场合(“无论是在公交车

上、出租车上,还是购物中心,LVAD发出警报时就会

响,和他一起出去太可怕了”[15])。
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表1 纳入文献的基本特征

作者 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果

Marcuccilli等[3] 美国 现象学研究 5名家庭照顾者 探索照顾者的照护经验及

日常生活

3个主题14个子主题:全天候的责任(难以

承受的经历、过度警惕、个人时间较少、辅助

角色);应对策略(积极思考、良好的家庭支

持、制订常规、接受、祈祷、信仰和希望、依
赖、宿命论);护理满意度(感谢见证生命的

第2次机会、生命转变事件)

Kitko等[10] 美国 描述性质性

研究

10名配偶 探索配偶从植入前到植入

后的照护体验

1个主题3个子主题:适应不同阶段的照顾

者角色(照护患有心力衰竭的配偶、决定植

入LVAD、照护植入LVAD的配偶)

Baker等[11] 美国 现象学研究 6名家庭照顾者 探索家庭照顾者的照护感受 1个主题2个子主题:承诺(牺牲、超越)

Golan等[12] 以色列 描述性质性

研究

17例患者及其配偶 探讨夫妻共同及个人主观

的经历

5个主题:负担与依赖平衡;共享与冲突的疾病

叙述;认识并讨论恐惧与轻视恐惧;二元(双
人)幽默与个人幽默;适应与回避亲密关系

Birriel等[13] 美国 描述性质性

研究

15名家庭照顾者 探索家庭照顾者对 LVAD
植入决策体验及植入后的

经历

3个主题:植入LVAD的决策不需要权衡;
植入后满意多于遗憾;植入后意料之外的情

况变化

Marcuccilli等[14] 美国 现象学研究 6名家庭照顾者 探讨家庭照顾者的照护经

验

5个主题:晚期心力衰竭时改变人生的事

件;随着时间的推移,对LVAD护理工作的

自我怀疑会有所改善;调整生活方式需要时

间;持续的担忧和压力;护理不是负担,而是

生活的一部分

Neo等[15] 新加坡 扎根理论 6名家庭照顾者 探索家庭照顾者所面临的

长期挑战和需求

6个主题:遇到多方面的挑战;对护理工作

的期望和理想;社会资源;转变视角;全面和

持续的护理;支持和倡导

McIlvennan等[16] 美国 混合研究

方法学

25名家庭照顾者 探讨家庭照顾者压力的成

因和应对过程

4个主题:缺乏成为照顾者的准备;照顾者

和患者的压力是独一无二的;护理责任会影

响照顾者的身体和情绪;主要采用以情绪为

中心的应对方式

Egerod等[17] 丹麦 扎根理论 7名家庭照顾者 探索家庭照顾者的照护经

历及应对策略

2个主题:为患者提供支持;照顾者的痛苦

与自我保护

DeGroot等[18] 美国 描述性质性

研究

10例患者及其家庭

照顾者

探讨VAD植入患者及其照

顾者对生命终结、生活质量

和生活意义的看法以及应

对生活的经历

3个主题:不确定性和忧虑的轨迹不同;对
生命末期的各种观点;享受日常时光和独立

性

Bechthold等[19] 美国 描述性质性

研究

21名家庭照顾者 探讨家庭照顾者在植入装

置后的价值观启发的经历

3个主题:照顾者在扮演照护角色时利用自

己的价值观获得力量和指导;LVAD植入促

使人们(重新)评估人际关系和工作重点;当
照顾者认为其价值观与患者护理相关时,他
们会将其传达出来

Kaan等[20] 加拿大 现象学研究 13名家庭照顾者 探讨VAD植入患者出院居

家时家庭照顾者的照顾感

受与体验

4个主题:恐惧和焦虑;损失;负担;应对

Casida[21] 美国 现象学研究 3名配偶 探讨配偶的真实感受及应

对过程

3个主题8个子主题:情绪困扰(内疚和对疾

病严重性的认识、恐惧和焦虑、一种难以承

受的经历和负担);决心(应对、满怀希望的

生活);乐观主义-重获新生(实现爱的关系、
适应“新生活”、喜悦之情)

李飞等[22] 中国 现象学研究 10例患者及其家庭

照顾者

了解LVAD植入患者及其

主要照顾者的居家照护需

求

3个主题13个子主题:自我管理需求(伤口

换药、电源管理、报警识别及处理、用药指

导、并发症识别、急救技能);运动康复需求

(居家运动康复时机、居家运动康复方法);
社会支持需求(个人生活需求、复诊需求、经
济帮助需求、心理支持需求、回归社会需求)
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2.3.1.5 类别5:经济负担加剧 部分VAD植入患

者家庭照顾者表示家庭经济压力较大(“我老公这几

年生 病,孩 子 还 在 上 大 学,家 庭 每 月 开 销 都 很

大”[22])。因此,一些照顾者不得不承担额外的工作,
以维持家庭经济稳定(“我必须提供照顾,然后还得努

力工作,没有钱,我无法供养爱人”[15])。有些照顾者

因长期照护导致职业发展停滞,甚至被迫辞职,造成

了经济压力(“工作对我来说发生了很大变化……我

的账单拖欠了”[11])。
2.3.2 整合结果2:应对策略与适应性成长

2.3.2.1 类别6:照顾及生活技能提升 部分照顾

者不断适应照护者角色,能够为患者做出必要调整,
采取所需的策略提供照护,其中包括寻找应对患者护

理需求的照护方法(“我会带上对讲机,无论做什么,
都要确保我们之间有联系”[11]“一定要多带几块电

池,确保装置有电”[17])、确保患者情感需求得到满足

(“我跟他说:当你需要帮助的时候,你必须告诉我,这
没关系”[11])。随着时间的推移,照顾者反复地操作

练习,逐渐适应了照护工作(“一旦习惯了这些技术技

能,就会变得容易”[13])。
2.3.2.2 类别7:情感及心态调适 部分照顾者能

够在照护过程中与患者共同面对、接受事实(“如果有

大的障碍,那我们会去面对、去解决”[14]),也会依靠

精神支持(“我是一名基督徒,我依靠主,如果不是这

样,我想我不可能挺过来”[16])、情感隔离(“我去健

身……我只需要一个人静一静”[16])来缓解精神压

力。部分患者将照护工作当作生活的一部分,并对未

来生活充满信心(“无论生活发生了什么,都需要向前

看,而不是向后看”[14])。
2.3.2.3 类别8:认知重构及个人成长 部分照顾

者通过对VAD植入患者的照护经历重新定义了生

命意义,增强了对健康的重视(“我认为现在最重要的

是家人都健康”[18]),从追求物质到重视家庭关系

(“丈夫植入 VAD之后,情况完全变了,现在我的丈

夫和孩子是第一位,然后才是我的事业”[19])。同时

照顾者的性格特质也产生积极变化(“我现在很有耐

心,如果经历她(患者)所经历的一切,我就没有理由

哭泣或崩溃,她让我变得坚强”[3])。
2.3.3 整合结果3:社会支持与资源欠缺

2.3.3.1 类别9:专业支持程度参差不齐 医疗服

务支持常以VAD植入患者为中心,但忽视了照顾者

需求(“我们比LVAD患者更需要支持”[15])。同时,
部分照顾者缺乏医疗团队提供的 VAD管理的标准

化系统培训(“医护人员口头上说得太多,示范不

够”[16]),且未能及时获得专业的心理疏导(“我需要

找个护士,坐在我身边和我说说话”[17])。
2.3.3.2 类别10:家庭与社会支持网络薄弱 部分

照顾者表示家庭内部支持不能仅依赖单一照顾者

(“必须要有家人支持,一个人是做不到的”[20]),同时

能得到单位领导的理解非常重要(“如果没有领导的

支持,我 的 压 力 会 很 大”[15])。此 外,照 顾 者 渴 望

VAD知识在社区中普及,希望患者得到更多关注和

支持(“社区护理者知道什么是心脏病,但他们不知道

什么是LVAD”[15])。

3 讨论

3.1 需关注照顾者负性体验,重视缓解其压力源 本

研究整合结果显示,VAD植入患者照顾者存在一定的

压力源且负性体验明显,包括负性情绪累积、身体负荷

加重、角色超载、经济负担加剧、社会疏离和社交回避。
负性情绪的产生可用压力和应对理论[23]来解释,高度

紧张的环境可能会增加失控感、脆弱感和不确定感。
VAD植入患者持续监护的需求、感染防控的高压环境

以及多重角色冲突,会将照顾者置于持续高压、责任重

大的位置,导致其心理压力剧增,同时可能出现焦虑、
抑郁、无助等多种情绪交织的问题。其次,照顾者若长

时间处于慢性消耗状态,导致长期睡眠剥夺和体力透

支,增加躯体疾病的风险。此外,社会疏离、经济负担

等因素会进一步强化照顾者的不良体验,使其产生自

我责备、退缩等消极应对方式。研究表明,照顾者的压

力在患者植入VAD 术后1~3个月达到顶峰[5],这可

能是由于患者出院后的支持不足导致[24]。因此,医护

人员在规划VAD植入患者出院后照护任务时,应考虑

到医院-家庭过渡期护理的问题,可与照顾者共同制订

出院后计划、定期组织心理咨询服务、提供远程医疗支

持和便捷的求助流程等[25-26]措施,尽量减轻VAD植入

患者家庭照顾者的负担。
3.2 需完善积极应对策略,促进照顾者适应性成长

 本研究 Meta整合结果显示,VAD植入患者照顾者

能通过主动提升照顾及生活技能、调试情感及心态,
实现认知重构及个人成长。复杂医疗设备的日常操

作、故障排除、对患者生理参数波动的持续监控,使
VAD植入患者照顾者对专业化操作技能的需求强

烈[27],这有别于其他慢性病的照顾和管理。同时

VAD植入后照顾者会关注患者预后、并发症等不确

定因素,迫使照顾者聚焦于技术掌握、风险预警及危

机应对的特定策略,并使照顾者对生命重新认识、定
义新的人生意义、提高个人力量感,最终完成积极的

心理转变,实现适应性成长。医护人员需超越传统技

术指导者角色,系统性识别并强化照顾者重构积极认

知、调试心态及寻求支持等积极策略,建立积极经验

共享机制以强化照顾者自我效能,鼓励患者家庭参与

支持小组,促进经验分享和情感共鸣[28],同时引导照

顾者通过叙事疗法[29]重构护理经历,将负担转化为

责任与爱的表达。
3.3 需构建多层次支持网络,完善社会医疗保障政

策 整合结果显示,VAD植入患者照顾者面临多方
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面支持不足,其中包括专业支持、家庭支持及社会支

持。部分照顾者会被VAD患者术后并发症的识别、
伤口护理、电源装置的管理、报警处理、急救行为等护

理问题困扰[22,30],渴望得到医护人员的专业支持。提

示临床医护人员需对患者及照顾者进行电源及设备

管理、并发症识别等教育培训。VAD管理的标准化

系统培训至关重要,若管理不当可能会造成严重的不

良事件并危及患者生命[31]。因此,医护人员应向患

者及照顾者重点培训警报和紧急故障处理,线缆出口

部位的观察、消毒、固定等设备管理内容,并对并发症

的观察加强指导,告知定期复查的重要性,避免严重

后果的发生。其次,医护人员应鼓励家庭成员积极

参与到照顾患者的任务中,以家庭为单位开展VAD
照护知识的主题教育,减轻主要照顾者的负担。社

会及政府应提供更多的关注和支持,如社会福利保

障支持、设立照护援助小组等,同时建立“医院-社
区-家庭”的支持网络以及“技术-心理-经济”的支持

体系,提供心理热线及紧急医疗响应,满足患者及照

顾者多维度需求。此外,政策方面的保障同样至关

重要,可建立经济补偿机制,将 VAD植入护理纳入

长期护理保险范畴,减轻家庭经济负担,提升照顾者

的照护体验。

4 小结
本研究系统评价了 VAD植入患者家庭照顾者

的照护体验。结果显示,照顾经历给照顾者带来多种

压力源与负担体验,照顾者能采取应对策略适应性成

长,同时发现照顾者的社会支持与资源欠缺。建议未

来应重点关注照顾者压力源的缓解,进一步完善照顾

者积极应对策略,促进照顾者适应性成长,并提供

VAD管理的标准化系统培训,构建多层次支持体系,
完善社会医疗保障政策,满足照顾者的支持性服务需

求,提高其照护质量。本研究纳入文献质量均为B
级,且仅有1篇来自中国,本研究整合结果对临床指

导存在一定的限制。今后可针对我国 VAD植入患

者照顾者开展高质量的质性研究,进一步评估其照护

体验,从而为提高VAD植入患者照顾者的生活质量

及照护质量提供参考。
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