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【摘要】 目的 分析家庭复原力和个体复原力在脑卒中吞咽障碍患者疾病病耻感和主要照顾者

照顾负担之间的中介效应。方法 采用便利抽样法，选择 2022 年 12 月— 2023 年 8 月于新疆医科大学

第一附属医院康复医学科住院的 235 例脑卒中吞咽障碍患者及其主要照顾者作为研究对象。采用疾病

病耻感量表（SSCI）、个体复原力量表（CD-RISC-10）、照顾者负担量表（ZBI）及家庭复原力量表（WFRQ-R-

CHI）对脑卒中吞咽障碍患者的心理状态、个体复原力及其主要照顾者的照顾负担情况及家庭复原力进

行调查。采用Spearman 相关分析患者的病耻感状态、个体复原力、主要照顾者负担及家庭复原力的相关

性。采用Process V4.1插件中的Model 6和Amos软件构建链式中介模型。结果 脑卒中吞咽障碍患者主

要照顾者的 ZBI 得分为 50（42，59）分，处于中度负担水平。患者的 SSCI 得分为 87（72，95）分。Spearman

相关分析显示，脑卒中吞咽障碍患者疾病病耻感与照顾者负担呈正相关，与家庭复原力和个体复原力

呈负相关，照顾者负担与家庭复原力和个体复原力呈负相关，家庭复原力与个体复原力呈正相关（均P＜ 

0.01）。家庭复原力和个体复原力在脑卒中吞咽障碍患者疾病病耻感和照顾者负担中起链式中介效应，

占总效应量的 69.04%。结论 降低患者疾病病耻感可减轻照顾者负担，同时也可从增强脑卒中吞咽障

碍患者的家庭复原力和个体复原力的角度出发，探索减轻脑卒中吞咽障碍患者主要照顾者负担的干预

方案。
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【Abstract】 Objective To analyze the mediating effect of family resilience and individual resilience 
between disease stigma and primary caregiver burden in patients with stroke dysphagia. Methods From 
December 2022 to August 2023， convenience sampling was used to select 235 patients with stroke dysphagia 
and their primary caregivers in the Department of Rehabilitation of the First Affiliated Hospital of Xinjiang 
Medical University as research subjects. Stigma Scale for Chronic Illness （SSCI）， 10-item Connor-Davidson 
Resilience Scale （CD-RISC-10）， Zarit Caregiver Burden Interview （ZBI）， and the Chinese version of the Revised 
Walsh Family Resilience Questionnaire （WFRQ-R-CHI） were used to investigate the psychological status， 
individual resilience， and primary caregiver burden and family resilience of patients with stroke dysphagia. 
Spearman correlation was used to analyze the correlation between patient stigma， individual resilience， primary 
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脑卒中后吞咽障碍（dysphagia after stroke，DAS）
是脑卒中最常见的并发症之一，发生率可达 70% 左
右［1］。尽管大部分 DAS 患者在疾病发作后的最初
几周内恢复正常，但仍有 11%～50% 的患者在发病
后 6 个月存在吞咽障碍［2］。DAS 患者在进食过程中
易出现呛咳、咀嚼困难等并发症，超过 1/3 的患者会
避免与他人共餐，部分 DAS 患者会存在焦虑和抑郁
情绪［3］。研究发现，约 80% 的患者有不同程度的病
耻感［4］。患者的不良情绪会影响照顾者的日常生活，
给照顾者带来精神、身体、情感等方面的负担，而负
担过重、疲倦感会直接影响照护质量［5］。复原力是
个体遭受压力后的积极适应能力，代表了应对和超
越困难经历的机制［6］，可分为家庭复原力和个体复
原力。研究表明，复原力是一种正向保护因素，更
高的家庭复原力可对个体复原力的恢复具有积极影
响，从而使个体保持心理健康，降低疾病病耻感的
产生［7-8］。既往研究已证实，疾病病耻感影响照顾
者负担，家庭复原力、个体复原力、疾病病耻感 3 者
之间有关联［9-11］，但家庭复原力和个体复原力作为
中介变量，是否直接影响疾病病耻感，从而间接影
响到照顾者负担之间的关联性尚未阐明。基于此，
本研究通过构建结构方程模型，探究 DAS 患者病耻
感、照顾者负担、家庭复原力、个体复原力间的关联，
以期为 DAS 患者的身心健康发展提供依据。

一、对象与方法
1. 研究对象：采用便利抽样法，选取 2022 年 

12 月— 2023 年 8 月在新疆医科大学第一附属医院
康复医学科住院治疗的 235 例 DAS 患者及其主要照
顾者作为研究对象。患者纳入标准：（1）符合《中国
急性缺血性脑卒中诊治指南 2018》［12］中脑卒中的
诊断标准，并经颅脑CT或MRI检查确诊；（2）年龄≥ 
18岁；（3）洼田饮水试验评定≥3级，存在吞咽障碍［13］；

（4）神志清楚，生命体征稳定，听力、理解力基本正
常，能表达自身感受。患者排除标准：（1）伴心、肝、
肾等重要脏器功能衰竭；（2）正在参与其他研究项
目。照顾者纳入标准：（1）年龄≥ 18 岁，为患者配偶、
子女、父母等家庭成员；（2）患者在院及出院期间承
担主要照顾责任；（3）认知功能正常、意识清楚、能
正常沟通，自愿参与本研究。照顾者排除标准：半
年内遭受过重大变故。本研究已通过新疆医科大
学第一附属医院医学伦理委员会审批（伦理批号：
K202208-39）。

2. 调查工具：（1）一般资料调查表。由研究者
自行设计，包括患者性别、年龄、病程、是否伴有其
他并发症，照顾者性别、与患者的关系、家庭月收
入、医疗费用支付方式、是否有慢性疾病史。（2）家
庭复原力量表（the Chinese version of the Revised 
Walsh Family Resilience Questionnaire，WFRQ-R-
CHI）。该量表用于评估家庭应对危机事件或新挑
战时复原力的变化。2021 年 Li 和 Li［14］将 Walsh 家
庭 复 原 力 量 表 修 订 版 翻 译成WFRQ-R-CHI，保留
原有的 26 个条目并在脑卒中患者家庭中进行信效
度检验，量表的Cronbach's α系 数 是 0.83，本 研 究
中该量表的 Cronbach's α 系数为 0.801。该量表包
括家庭信念系统（10 个条目）、家庭组织与沟通系统 

（13个条目）和利用外部资源系统（3个条目）3个维度，
共26个条目和1个开放性题目（不计入总分），每个条
目采用Likert 5级评分法，总分26～130分，得分越高
表明家庭复原力越强。（3）个体复原力量表（10-item 
Connor-Davidson Resilience Scale， CD-RISC-10）。该
量表主要用来评估患者的心理恢复能力，由 Connor
和 Davidson［15］编制而成，共 25 个条目。Campbell-
Sills 和 Stein［16］在 此 基 础 上 进 行 优 化，形 成 10 个
条 目。Wang 等［17］对 该 量 表 进 行 汉 化 并 进 行 信

caregiver burden， and family resilience. Chain mediating model was constructed using Model 6 from the Process 
V4.1 plugin and Amos software. Results ZBI score of the primary caregiver for patients with stroke dysphagia 
was 50 （42，59）， which was at a moderate burden level. The patient's SSCI score was 87 （72，95）. Spearman 
correlation showed that there was a positive correlation between disease stigma and caregiver burden in patients 
with stroke dysphagia， a negative correlation with family and individual resilience， a negative correlation 
between caregiver burden and family and individual resilience， and a positive correlation between family and 
individual resilience， with statistically significant differences （all P ＜ 0.01）. Family resilience and individual 
resilience played a chain mediating effect in the disease stigma and caregiver burden of patients with stroke 
dysphagia， accounting for 69.04% of the total effect. Conclusions Reducing the disease stigma of patients 
can alleviate the burden on caregivers. Intervention programs to reduce the burden on the primary caregivers of 
patients with stroke dysphagia can also be explored from the perspective of enhancing their family and individual 
resilience.

【Key words】 Stroke； Dysphagia； Stigma； Caregiver burden； Path analysis
Fund programs： National Key Research and Development Plan （2018YFC2002300）； "Youth Scientific 
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效 度 检 验，量 表 的 Cronbach's α 系 数 为 0.851，本
研 究 中 该 量 表 的 Cronbach's α 系 数 为 0.863。CD-
RISC-10 包 含 10 个 条 目，每 个 条 目 计 0～4 分，总
分 0～40 分，分 数 越 高 表 示 心 理 弹 性 水 平 越 高。 

（4）疾病病耻感量表（Stigma Scale for Chronic Illness， 
SSCI）。该量表主要用于测评慢性病患者因疾病带
来的羞耻感的程度，由Rao等［18］编制，邓翠玉等［19］

于 2017 年汉化并在我国脑卒中患者中进行测试，
该量表的 Cronbach's α 系数为 0.951，本研究中该
量 表 的 Cronbach's α 系 数 为 0.806。 该 量 表 包 含
内在病耻感（13 个条目）和外在病耻感（11 个条目） 
2 个维度，共 24 个条目，每个条目采用 5 级评分法，
总分 24～120 分，得分越高表示病耻感程度越高。 

（5）照顾者负担量表（Zarit Caregiver Burden Interview，
ZBI）。该量表主要用于测评慢性病患者的主要照顾
者照顾负担情况，我国学者王烈等［20］于 2006 年对
ZBI 进行汉化。ZBI 包括个人负担、责任负担以及照
顾者感受到照顾负担的整体评价 3 个维度，共 22 个
条目，每个条目计0～4分，总分0～88 分，得分越高
表示照顾负担越重。其中，0～19分为无或极轻度负
担，20～39分为轻度负担，40～59分为中度负担，≥ 
60分为重度负担。量表的Cronbach's α系数为0.916，
本研究中该量表的 Cronbach's α 系数为 0.868。

3. 资料收集方法：本研究采用问卷调查法收集
相关资料。在征得相关科室工作人员和患者及其主
要照顾者的同意后，对 DAS 患者进行调查。调查前
向患者说明调查的目的和意义，并说明填写要求，取
得知情同意后，由本人亲自填写问卷；对不能自行填
写的患者，由研究者进行询问，根据患者的回答代为
填写。共发放250份问卷，剔除无效问卷15份，回收
有效问卷 235 份，有效回收率为 94%。

4. 统计学方法：采用 SPSS 27.0 统计学软件进行
数据分析。计数资料用频数、百分数（%）表示。采
用 Shapiro-Wilk 检验计量资料的正态性，符合正态
分布的计量资料用均数 ± 标准差（x±s）表示，不符
合正态分布的计量资料用中位数和四分位数［M

（P25，P75）］表示。采用 Harman 单因素检验法对所有
变量的测量条目进行未旋转的主成分因素分析，如
果可以得到多个因子，且第 1 个因子解释的变异量
不超过 40%，则表明共同方法偏差问题并不严重。
采用 Spearman 相关分析 DAS 患者病耻感状态、个体
复原力、家庭复原力、主要照顾者负担之间的相关
性。采用 Process V4.1 插件中的 Model 6 和 Bootstrap
程序（重复抽样2 000次）计算各路径效应量及相应的
95%CI。采用Amos软件分析家庭复原力和个体复原

力在DAS患者病耻感状态及主要照顾者间的链式中
介效应，重复抽样5 000次，95%CI不包含0为效应显
著。双侧检验，P＜0.05为差异有统计学意义。

二、结果
1. 共同方法偏差分析结果：将所有条目数据进

行 Harman 单因子检验，并进行未旋转的主成分因素
分析，结果显示，共提取出 6 个特征值＞ 1 的公因子，
第 1 个因子解释的变异量为 30.68%，＜ 40% 的临界
标准，因此本研究不存在严重的共同方法偏差［21］。

2. 患者及其主要照顾者的一般资料：235 例患
者中，男 132 例（56.17%），女 103 例（43.83%）；年龄
55（45，65）岁；病程 3（1，6）个月；152 例（64.68%）有
并发症，83 例（35.32%）无并发症。照顾者一般资料
见表 1。

表1 235 名脑卒中吞咽障碍患者主要照顾者的一般资料

项目 人数 构成比（%）

性别

 男 100 42.55

 女 135 57.45

与患者的关系

 父母 23 9.79

 子女 62 26.38

 配偶 140 59.57

 其他 10 4.26

家庭月收入（元）

 ＜ 5 000 70 29.79

 5 000～10 000 121 51.49

 ＞ 10 000 44 18.72

医疗费用支付方式

 医保 208 88.51

 自费 27 11.49

慢性疾病史

 有 42 17.87

 无 193 82.13

3. DAS 患者主要照顾者负担、疾病病耻感、家
庭复原力、个体复原力的相关性分析：DAS 患者主
要照顾者的 ZBI 得分为 50（42，59）分，处于中度负担
水平。患者的 SSCI 得分为 87（72，95）分。Spearman
相关分析结果显示，疾病病耻感与主要照顾者负担
呈正相关，与家庭复原力和个体复原力呈负相关，疾
病病耻感与家庭复原力和个体复原力呈负相关，家
庭复原力和个体复原力呈正相关（P＜0.01）。见表2。

4. 链式中介效应：以疾病病耻感为自变量，主
要照顾者照顾负担为因变量，家庭复原力、个体
复原力为中介变量构建结构方程模型。结构方程
模型显示，卡方/自由度（χ2/df）=1.349，比较拟合指
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数（comparative fit index，CFI）=0.966，规 范 拟 合 指

数（normed fit index，NFI）=0.892，Tucker-Lewis 指

数（Tucker-Lewis index，TLI）=0.929，拟 合 优 度 指 数

（goodness-of-fit index，GFI）=0.984，调整拟合优度指

数（adjusted goodness of fit index，AGFI）=0.954，近似

误差均方根（root mean square error of approximation，

RMSEA）=0.039，均在可接受范围内，模型较为合理［18］。

采用 Model 6 和 Bootstrap 程序（重复抽样 2 000 次）计

算各路径效应量及相应的 95%CI。DAS 患者疾病病

耻感 - 主要照顾者负担直接路径、两条平行中介及

一条链式中介路径的 Bootstrap 95%CI 均不包含 0，

直接效应量占比 30.49%，间接效应量占比 69.04%。

变量间其他相互效应见表 3。

讨论 本研究结果显示，DAS 患者主要照顾者

的 ZBI 得分为 50（42，59）分，处于中度负担水平，与

石唤等［22］的研究结果一致。究其原因，DAS 患者

往往需要改变膳食黏稠度及膳食种类，以保证进食

安全性和有效性。因此，照顾者既要保证患者营养

表2 脑卒中吞咽障碍患者照顾者负担、疾病病耻感、家庭复原力、个体复原力的相关性分析

变量 评分［分，M（P25，P75）］ ① ② ③ ④ ⑤ ⑥ ⑦ ⑧ ⑨

① 87（72，95） 1.00

② 45（36，48） 0.90a 1.00

③ 42（34，46） 0.89a 0.62a 1.00

④ 50（42，59） 0.62a 0.57a 0.53a 1.00

⑤ 16（12，21） -0.79a -0.73a -0.69a -0.58a 1.00

⑥ 73（66，88） -0.65a -0.64a -0.54a -0.64a 0.58a 1.00

⑦ 33（29，39） -0.58a -0.55a -0.49a -0.53a 0.49a 0.80a 1.00

⑧ 34（29，40） -0.55a -0.56a -0.45a -0.57a 0.51a 0.89a 0.50a 1.00

⑨ 7（6，9） -0.26a -0.25a -0.23a -0.25a 0.30a 0.38a 0.13 0.27a 1.00

  注：aP ＜ 0.01；①疾病病耻感量表；②内在病耻感；③外在病耻感；④主要照顾者负担量表；⑤个体复原力量表；⑥家庭复原力量表；⑦家

庭信念；⑧家庭组织与沟通；⑨利用外部资源

注：aP ＜ 0.05，bP ＜ 0.01

图1 家庭复原力和个体复原力在脑卒中吞咽障碍患者疾病病耻感和主要照顾者负担中的链式中介效应模型

表3 脑卒中吞咽障碍患者疾病病耻感 - 主要照顾者负担中介效应路径

效应类型 路径 β值 SE 95%CI 效应量（%）

直接效应 疾病病耻感 - 照顾者负担 0.132 0.057 0.020～0.245 30.49

中介效应 疾病病耻感 - 家庭复原力 - 照顾者负担 0.176 0.044 0.098～0.271 40.64

疾病病耻感 - 个体复原力 - 照顾者负担 0.107 0.045 0.022～0.196 24.71

疾病病耻感 - 家庭复原力 - 个体复原力 - 照顾者负担 0.016 0.010 0.001～0.040 3.69

总中介效应 0.299 0.082 0.261～0.585

总效应 0.433 0.037 0.361～0.505
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状况，又要满足患者的特定饮食要求，从而增加了
照顾者的就餐准备时间和对食品的考虑。另外，照
顾者在患者进餐期间需要时刻关注患者是否发生
呛咳、误吸等一系列并发症。因此，在面对可能出
现的种种不利结果而产生忧虑和害怕，是增加照顾
者负担的重要原因之一［23］。其次，吞咽障碍病程长，
恢复期相对缓慢，患者需要长期鼻胃管的插入以保证
营养的充足摄入。一项研究报道，使用喂养管的脑卒
中患者的家庭照顾者承受了更重的照顾负担［24］。
本研究纳入的女性照顾者多于男性，女性有着比男
性更强的共情力，且压力承受力可能会较弱，再加
上患者的自卑心理，不愿与外界交流，导致照顾者
在做决策时无法及时准确地了解患者内心所想。以
上原因都是导致照顾者负担较高的因素。因此，医
务人员在关注患者病情的同时，应加强对照顾人员
的关注度，及时解答其疑问并给予心理支持，尽可
能地减轻心理负担，从而提高吞咽障碍患者的家庭
照护质量，改善吞咽障碍患者的结局。

DAS 患者的疾病病耻感可直接影响主要照顾者
负担。本研究结果显示，患者的 SSCI 得分与主要照
顾者 ZBI 得分呈正相关（P ＜ 0.01），与 Ebrahim 等［25］

的研究结果一致。DAS 患者进食时易发生呛咳、窒
息，致使患者离不开照顾者的帮助，因此加重患者的
心理负担，导致疾病病耻感水平的升高；因安全与营
养的考量，吞咽障碍严重的患者需要留置胃管，形象
上的改变让患者难以接受，加重病耻感的产生［3］，导
致患者有过度依赖的情绪，照顾者需要长时间照顾
患者并满足患者对关怀和身心康复的需求，导致照
顾者压力过大，负担过重。因此，应深入探索并分
析患者病耻感的具体影响因素，制订针对性的干预
措施，减轻患者的疾病病耻感。此外，针对照顾负
担过重的家属，需要尽快进行心理干预，并且提供
相关的援助，或是帮助寻找相关援助组织，尽量缓
解照顾者的心理和经济压力，进一步减少照顾者的
负担［26］。

家庭复原力和个体复原力在 DAS 患者疾病病
耻感和照顾者负担中起中介作用。家庭复原力和个
体复原力可以起到正向保护作用，较强的家庭复原
力可以及时重建和支持患者整个家庭系统的健康和
功能，调动家庭的整体优势力量来帮助患者保持健
康的状态，提高应对和减少负面情绪发生的能力［7］。
本研究结果显示，家庭复原力和个体复原力是患者
疾病病耻感和照顾者负担的中介变量，占总效应比
的 69.04%。对于 DAS 患者而言，一时之间无法接受
自己角色的转变，在患病后易产生自卑、抑郁、羞耻

等不良的心理状态，进而导致疾病病耻感的加重。

在我国传统文化中，通常将家比喻成“遮风避雨的

港湾”，深陷困境的患者更是渴望家庭的支持和关

怀，利用家庭优势力量构建起患者在面对疾病时的

信心，给患者个体恢复提供积极作用，个体的复原

力可得到恢复，促使家庭整个内在动力得到有效的

激发和调整，家庭成员之间的联系性更加紧密，从

而降低患者的心理负担，减少不良情绪的发生，这

有助于减轻 DAS 患者主要照顾者的负担。因此，为

有效减轻 DAS 患者主要照顾者负担，不仅需要重视

患者的状态，同时也应该重点关注并发掘患者家庭

的优势力量，提高家庭面对危机时的应对能力。

综上所述，病耻感可直接正向影响 DAS 患者主

要照顾者负担，家庭复原力与个体复原力在两者间

起到部分中介作用。本研究存在的不足：本研究为

横断面研究，且采用便利抽样法，纳入的样本量相

对较小；同时本研究仅对 DAS 患者进行量性的问卷

调查，未进行深度质性研究，家庭复原力和个体复

原力作为一个动态变化的过程，今后应开展大样本、

多中心的纵向研究，且需对 DAS 患者进行深度质性

访谈，进一步确定全面影响主要照顾者负担的因素，

从而构建可减轻照顾者负担的干预方案。
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