
癌症患者家庭照顾者癌症复发恐惧体验质性研究的 Meta整合

沈志莹１,石双姣１,李成媛１,谢建飞２,刘莉３,阮春红１

(１．中南大学湘雅三医院 血液内科,湖南 长沙４１００１３;２．中南大学湘雅三医院 护理部;
３．中南大学 湘雅护理学院,湖南 长沙４１００１３)

【摘要 】　目的　系统评价癌症患者家庭照顾者癌症复发恐惧(fearofcancerrecurrence,FCR)体验,为制订针对性心理支持干

预提供证据.方法　检索PubMed、WebofScience、CochraneLibrary、Embase、CINAHL、知网、万方和维普等数据库中关于照

顾者FCR体验的质性研究,检索时限为建库至２０２５年１０月.采用 Meta整合方法分析结果.结果　共纳入１７篇文献,提炼

出２７个研究结果,归纳为８个类别,综合成３个整合结果:照顾者FCR的身心表现、照顾者对 FCR相关因素的感知、照顾者

采用不同策略应对FCR.结论　癌症患者家庭照顾者的FCR体验表现为身心多重负担,护理人员应开展 FCR筛查,在关键

医疗节点加强专业支持,并构建基于不同应对策略的阶梯式、多学科协同干预体系,以减轻照顾者的FCR.
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　　癌症复发恐惧(fearofcancerrecurrence,FCR)
是指与癌症可能复发或发展有关的恐惧、担心或担

忧[１],也是癌症患者家庭照顾者在长期照护过程中

面临的突出压力源之一[２].研究[３Ｇ５]显示,约５０％的

癌症患者家庭照顾者存在高水平 FCR,其持续时

间、程度甚至高于患者本身.照顾者的心理状态不

仅影响其自身健康,还可能削弱照护能力,进而干扰

患者的康复进程[２].目前针对照顾者 FCR 体验的

质性研究尚较分散,缺乏系统性的整合.因此,本研

究采用 Meta整合方法,系统梳理相关质性研究,深
入探讨癌症患者家庭照顾者FCR体验,为制订针对

性心理支持策略提供依据.
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１　资料与方法

１．１　 检索策略 　系统检索 PubMed、WebofSciＧ
ence、CochraneLibrary、Embase、CINAHL、知网、
万方和维普等数据库中收录的癌症患者家庭照顾者

FCR体验的质性研究,检索时限为建库至２０２５年

１０月.采用主题词结合自由词的检索方式,中文检

索词:恶性肿瘤/肿瘤/瘤/癌症/癌;照顾者/照护者/
父母/配偶/夫妻;恐惧/担忧/不确定感/焦虑;复发/
进展;体验/感受/态度/感知;质性研究/定性研究/
现象 学/扎 根 理 论/民 族 志.英 文 检 索 词:neoＧ
plasms/neoplas/tumor/cancer/malignan/carcinＧ
om;caregiver/carer/spous/couple/parent/family/

partner;fear/worry/uncertainty/anxiety/concern;

recur/relapse/coming back/progress;experience/

feeling/attitude/perception;qualitative research/

qualitative study/phenomenology/grounded theoＧ
ry/ethnography.

１．２　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象:癌症患者家庭照顾者;(２)研究现象:照顾者的

FCR体验、经历等;(３)情境:家庭中;(４)类型:质性

研究及混合性研究.排除标准:无法获取全文;非中

英文;重复发表;质量评价为C级.

１．３　文献筛选与资料提取　由２名经过循证培训

的研究者独立进行文献筛选、资料提取及交叉核对.

意见不一致时由第３名研究者参与判断.提取内容

包括:作者、国家/地区、年份、研究对象、研究方法、
感兴趣的现象及结果.

１．４　文献质量评价　２名研究者采用澳大利亚乔安

娜布里格斯研究所(JoannaBriggsInstitute,JBI)循
证卫生保健中心质性研究质量评价标准[６]独立进行

质量评价,评价不一致时与第３名研究者共同讨论

决定.本研究仅纳入 A、B级文献.

１．５　Meta整 合 方 法 　 采用汇集性整合方法[７].

２名研究者独立使用 NVivo软件对文献进行逐行编

码,提取意义单元;基于意义相似性对编码进行主题

提炼,进一步聚合为高阶类别;最终对所有类别进行

综合,形成反映核心内涵的整合结果.过程中进行

成员核查,并采用定性系统评价证据分级工具(conＧ
fidenceintheevidencefromreviewsofqualitative
research,CERQual)[８],从方法学局限性、一致性、数
据充分性和相关性４个方面进行评价.

２　结果

２．１　文献检索结果　共检索文献４８１７篇,剔除重

复文献后获得３４２１篇,经阅读全文、初筛和复筛后,
最终纳入１７篇[９Ｇ２５].

２．２　纳入文献的基本特征与质量评价　纳入文献

的基本特征见表１.其中５篇[９Ｇ１３]质量评级为A级,

１２篇[１４Ｇ２５]质量评级为B级.

表１　纳入文献基本特征(n＝１７)

作者 国家 年份 研究对象 研究方法 感兴趣的现象 主要结果

Ringborg等[９] 瑞典 ２０２３ 配偶(n＝１３) 描述性 食管癌患者照顾者的体验 FCR是主要的压力源;对未来的不确定

是最突出的困扰;提前计划

Catania等[１０] 马耳他 ２０１９ 配偶(n＝８) 现象学 乳腺癌患者配偶的经历 对癌症复发可能和伴侣死亡的恐惧

Gerhardt等[１１] 丹麦 ２０２０ 配偶/孩子/兄弟 探索性 胰腺癌、十二指肠癌和胆管癌患者照顾 从旁观到参与;孤独的担忧;保持沉默

姐妹(n＝１０) 者参加随访的经验

Urbutiené等[１２] 立陶宛 ２０２２ 配偶(n＝７) 现象学 癌症幸存者的配偶FCR经历及死亡 引发癌症复发和死亡威胁的情况;最可怕

焦虑 的是失去爱人;高度不安全感;以生命战

胜死亡

Doumit等[１３] 黎巴嫩 ２００８ 父母/子女/兄弟 现象学 癌症患者家庭照顾者的生活经历 生活在恐惧和不确定性中

姐妹/配偶(n＝９)

Banks等[１４] 澳大利亚 ２０２３ 配偶/父母/子女/ 扎根理论 照顾者FCR体验 害怕患者受苦;保护患者免受痛苦的需

兄弟姐妹(n＝１９) 求;准备好失去所爱之人

Webb等[１５] 澳大利亚 ２０２３ 配偶/父母/子女/ 描述性 卵巢癌患者照顾者FCR体验 恐惧和不确定感;过渡性状态;绝望;对患

兄弟姐妹(n＝２４) 者和自我的保护

吴奇云[１６] 中国 ２０１６ 配偶(n＝１０) 现象学 原发性肝癌患者配偶FCR影响因素、 患者情况影响配偶心理;恐惧感影响正常

应对体验、以及面对癌症中经历的障碍 生活;采取多重方式应对恐惧;缺乏沟通

技巧

Tan等[１７] 澳大利亚 ２０２１ 未报告(n＝７８) 描述性 卵巢癌患者照顾者面对未来不确定性 无助;中断;支持性角色;信息差距;与医

的经验、挑战、获取支持服务的经历及 务人员的关系;获取服务;情绪反应

需求

BamgbojeＧAyodele等[１８] 澳大利亚 ２０２１ 配偶(n＝１３) 混合性 乳癌患者配偶经历的主要照护挑战,日 需求;挑战

常生活和互动受到的影响,对患者状况

的了解

Yeung等[１９] 中国 ２０２１ 父母(n＝１５) 扎根理论 癌症患儿父母的压力源、应对策略和适 压力源;应对策略;照护的积极方面

应经历

Ream 等[２０] 英国 ２０２１ 配偶/其他(n＝２５) 纵向质性 照顾者经历的改变,支持需求 生活和角色改变;照护自信;管理不确定

Walker等[２１] 英国 ２０２０ 父母(n＝３０) 扎根理论 青少年癌症治疗第１年内父母的挑战及应对 如履薄冰;竭尽所能;平衡
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续表１

作者 国家 年份 研究对象 研究方法 感兴趣的现象 主要结果

McCorry等[２２] 英国 ２００９ 配偶/父母(n＝１０) 描述性 食管癌患者照顾者的情感和认知经历 照顾者作为缓冲;康复和复发的表现;通
过同伴支持使经历正常化

Mosher等[２３] 美国 ２０１６ 配偶/其他(n＝２３) 描述性 结直肠癌晚期患者照顾者面对的关键 情绪上处理最初的诊断或复发;管理照护

性挑战 患者的实际和情感方面;面对不确定的未

来;遭遇与症状相关的痛苦

Neris等[２４] 巴西 ２０２４ 父母(n＝１０) 叙事研究 父母对儿童癌症长期生存赋予的意义 斗争时期;不确定的和平时期

DeGraves等[２５] 澳大利亚 ２００８ 父母(n＝１７) 民族志 儿童癌症患者父母面对复发不确定性 不确定感;现实的波动状态Ｇ希望与恐惧;
的经历 与复发共存;保持希望

２．３　Meta整合结果 　提炼出２７个结果,归纳为

８个类别,形成３个整合结果,见图１.

图１　Meta整合结果图

２．３．１　整合结果１:照顾者FCR的身心表现

２．３．１．１　类别１:心理情绪负担　由于无法预知复发

的时间与结果,照顾者常陷入持续不确定感(“我随

时都在等待坏事发生”[１３]),并对未来生活充满担忧

(“不能提前计划,担心会有不好的事发生”[１０]).面

对患者承受的痛苦,照顾者常感无助(“我充满无助,
我给她支持和爱,但无法控制治疗对她的影响”[１７]).
其中,对家人死亡的恐惧尤为强烈(“我无法想象没

有他的生活”[１２]).同时,保护家庭的责任感也会引

发紧张与悲伤(“我曾深深地向孩子承诺拯救他们的

母亲”[１２]).长期的照护压力易导致照顾者心理资源

耗竭,甚至产生绝望(“我只能坐以待毙”[１５]).

２．３．１．２　类别２:躯体行为反应　部分照顾者出现躯

体化症状,包括失眠(“整夜整夜地睡不着觉”[１６])、心
悸(“一想到可能会复发,我就心慌”[９])和酒精依赖

(“我喝太多酒”[２１])等.为尽早发现复发迹象,照顾

者常对患者的健康状况过度警觉,通过频繁询问来

确认其状态(“我总想知道她是否还好,就一直问她

这个问题”[２１]).

２．３．２　整合结果２:照顾者对FCR相关因素的感知

２．３．２．１　类别３:感知风险信号　当患者出现无法解

释的症状或情绪低落时,照顾者易产生复发猜疑

(“他发烧或看起来很累,我最先想的就是白血病复

发了吗?”[２１]).定期的医疗检查则使 FCR反复“循
环”(“６年了,每次等待他的检查结果时,我都担心最

坏的情况”[１９]),计划外的检查更会引发强烈的警觉

与担忧(“他被要求看血液病专家,这以前从未发生

过,我们把所有可能的情况都想了一遍”[１２]).此外,
接触与癌症复发相关的信息,如媒体报道(“电视上

的复发情景让我恐惧”[１０])、医疗风险告知(“我们被

会复发的信息轰炸了”[１２])等均会唤起FCR.

２．３．２．２　类别４:感知支持效能　医务人员的专业支

持(“医生和护士比较专业”[１６])和及时有效沟通(“沟
通让我及时了解情况并应对”[１７])可有效缓解FCR.
同时,照顾者具备足够的照护知识和技能可增强其

应对未知的信心(“如果有癌症复发,我们知道要做

什么”[１２]).此外,积极的社会支持网络可帮助照顾

者缓解孤独和无助感(“我们在支持小组获得了生

命力”[２２]).

２．３．３　整合结果３:照顾者采用不同策略应对FCR
２．３．３．１　类别５:抑制自我披露　许多照顾者选择隐

藏自身恐惧,使用积极的语言鼓励患者(“我告诉她

我们会挺过去,然后我们就能去旅行了”[１５]).在对

外交往中,部分照顾者努力维持坚强的外在形象,不
让他人担忧(“我会成为一个坚强的人,不能让对方

失望”[２２]).

２．３．３．２　类别６:认知重构　部分照顾者通过重建认

知来努力实现与 FCR 共存.他们逐渐学会接纳复
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发的可能乃至死亡的结局,并为之做好准备(“我已

经在计划为最坏的情况做好准备”[１４]).同时,对生

命有限性的感知也促使他们更加珍惜生活并投入当

下 (“去 享 受,去 快 乐,不 要 去 想 明 天 会 发 生 什

么”[１２]),并在困境中保持希望(“我们每次都抱着最

好的希望”[２５]).

２．３．３．３　类别７:积极自我调适　为应对FCR,部分

照顾者采取积极的自我调适策略.一方面,他们努

力提升照护能力以增强掌控感(“你必须成为自己的

主导者,不能完全依赖医生”[２１]),追求健康的生活方

式(“尝试更健康的生活方式”[２１]).另一方面,他们

有意转移对复发的注意力,将精力投入工作、运动或

爱好中(“我做很多运动,经常骑自行车”[１２]),或通过

倾诉、哭泣等方式主动宣泄情绪(“我面对朋友大哭

了一场,哭完觉得发泄掉一点”[１６]).部分照顾者还

从宗教信仰中获得精神慰藉(“我们开始更多地依赖

宗教信仰”[１９]).

２．３．３．４　类别８:利用社会支持　照顾者积极寻求医

疗团队的专业支持(“有任何担心,我会马上打电话

给医生”[２１]),也重视从同伴群体中获得情感共鸣与

经验分享(“住院期间遇到一些患者和家属,我们互

相交流、互相支持”[１６]).此外,有照顾者从社会组织

中获得信息与经验支持(“社会工作者提供了可靠的

信息和经验”[１９]).

３　讨论

３．１　照顾者FCR体验复杂,亟需系统化筛查与评估

　本研究发现,照顾者FCR不仅表现为对复发不确

定、患者痛苦及死亡威胁的持续担忧,亦伴随失眠、
过度警觉等躯体化反应.这也证明 FCR 并非单一

的情绪反应,而是一种根植于长期压力与不确定情

境中的身心综合状态[１].因此,护理人员应超越对

照顾者表面情绪的识别,在临床实践中系统化地纳

入对照顾者 FCR 的筛查,评估其心理、躯体及社会

功能变化,为实现早期识别与分级干预奠定基础.

３．２　聚焦风险与支持感知,在关键情境提供主动支

持　本研究发现,照顾者对风险信号和支持效能的

感知深刻影响其 FCR 体验.这与慢性病患者配偶

的压力感知类似[２６],即当个体将情境评价为有威胁

时,便会引发应激反应.这提示护理人员应在确诊、
定期复查及计划外就诊等关键情境中,主动提供清

晰、一致的病情解释与流程指导,以减少信息模糊引

发的猜疑[２７].同时,通过开展照护技能培训,提升照

顾者的自我效能感.此外,应评估其社会支持网络,
协助其联结家庭成员、病友团体及社区资源,帮助建

立支持性联系.

３．３　基于应对策略的多样性,构建阶梯式干预路径

　照顾者采用的应对策略涵盖抑制自我披露、认知

重构、积极自我调适和寻求外部支持.针对采用不

同应对策略的照顾者,护理人员可采用阶梯式的心

理干预措施.对于倾向抑制自我的照顾者,可通过

叙事护理[２８]等措施,鼓励其情绪表达;对于已出现认

知重构迹象者,可引入接纳与承诺疗法[２９],引导其减

少与不确定性的对抗,强化珍惜当下、保持希望等积

极应对.此外,护理人员应主动承担多学科协作沟通

者的角色,推动建立涵盖医院、家庭、社区的团队支持

模式,并将有复杂需求的照顾者及时转介至专业心理

社会服务组织,以提供连续、整合的支持服务.

３．４　局限性及展望　本研究通过 Meta整合全面、
深入地阐释癌症患者家庭照顾者 FCR 体验.然而

纳入的文献来自１０个国家,鉴于社会文化背景与医

疗体系的差异,整合结果在国内临床实践中的适用

性可能存在局限.未来研究应聚焦中国本土文化,深
入探讨不同癌症类型照顾者的FCR体验与需求,为制

订本土化、个性化的心理干预方案提供科学依据.
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