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摘要:目的
 

了解阴茎癌患者的患病体验,为制定针对性的护理干预提供借鉴。方法
 

以社会生态系统理论为理论框架,采用目的

抽样法选取11例阴茎癌患者为访谈对象,基于现象学研究对其进行面对面半结构式访谈并收集资料,采用定向内容分析法对资

料进行处理与分析。结果
 

共归纳出3个主题,10个亚主题,即微观系统(舒适改变、实际需求未得到满足、持续的负性情绪、就医

延迟),中观系统(经济负担沉重、角色缺失、家庭关系紧张),宏观系统(缺乏信息支持、就医体验及诊疗水平待改善、社会压力)。
结论

 

阴茎癌患者的社会生态系统状况存在诸多问题,医护人员应重视疾病给患者身心健康带来的改变,采取有效措施以满足患

者身心健康需求,维持其社会生态系统的稳定。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

the
 

experience
 

of
 

illness
 

in
 

patients
 

with
 

penile
 

cancer
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

formulating
 

targeted
 

nursing
 

interventions.Methods
 

Using
 

the
 

social-ecological
 

model
 

as
 

theoretical
 

framework,
 

11
 

patients
 

with
 

penile
 

cancer
 

were
 

purposively
 

selected
 

and
 

received
 

face-to-face
 

semi-structured
 

interviews.Data
 

were
 

analyzed
 

via
 

content
 

analysis
 

to
 

identify
 

the
 

themes.Results
 

Three
 

major
 

themes
 

and
 

ten
 

sub-themes
 

were
 

determined:experience
 

of
 

illness
 

at
 

the
 

microsystem
 

level
 

inclu-
ded

 

comfort
 

change,
 

unmet
 

needs,
 

persistent
 

negative
 

emotions,
 

and
 

delay
 

in
 

seeking
 

treatment;
 

experience
 

of
 

illness
 

at
 

the
 

meso-
system

 

level
 

included
 

heavy
 

financial
 

burden,
 

lack
 

of
 

male
 

gender
 

role,
 

and
 

family
 

tention;
 

and
 

experience
 

of
 

illness
 

at
 

the
 

mac-
rosystem

 

level
 

included
 

lack
 

of
 

information
 

support,
 

experience
 

of
 

treatment
 

seeking
 

and
 

to-be-improved
 

treatment,
 

and
 

social
 

pressure.Conclusion
 

There
 

are
 

many
 

problems
 

in
 

the
 

social-ecological
 

systems
 

of
 

patients
 

with
 

penile
 

cancer.Medical
 

staffs
 

should
 

pay
 

attention
 

to
 

patients'changes
 

in
 

physical
 

and
 

mental
 

health
 

caused
 

by
 

the
 

disease,
 

take
 

effective
 

measures
 

to
 

meet
 

their
 

physical
 

and
 

mental
 

health
 

needs,
 

and
 

maintain
 

the
 

stability
 

of
 

their
 

social-ecological
 

systems.
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  阴茎癌是一种男性泌尿系统罕见的恶性肿瘤,其
发生可能与人乳头瘤病毒感染及包茎有关[1],手术是

阴茎癌的主要治疗方式。阴茎癌的诊断和治疗不仅

严重影响身体、心理和性健康,也对男性的自我形象、
自尊、社会交往等方面产生巨大的影响,使患者表现

出明显的生理和心理功能障碍[2]。同时,癌症患者在

诊断、治疗及后续过程中对心理、社会、情感等方面也

会存在诸多护理需求[3],而对于阴茎癌患者所经历的

未得到满足的心理社会需求和护理需求,人们知之甚

少[4]。了解阴茎癌患者患病经历,可增强人们对阴茎

癌患者的理解及关注,也可为医护人员创建整体护理

模式和临床实践提供重要依据[2]。既往对阴茎癌患

者的相关研究多聚焦在患者术后自尊、性功能和生活

质量等方面[5-8],对阴茎癌患者患病体验及真实经历

的探究欠缺。社会生态系统强调系统与个体相互作

用并影响着个体发展,该理论将人的社会生态系统划

分为微观系统、中观系统和宏观系统3种类型[9]。微

观系统是由影响个体的生物、心理和社会等子系统组

成的个人系统;中观系统是由家庭、工作群体和其他

社会群体等组成的小规模群体;宏观系统主要由组

织、机构、社区、社会文化这类规模更大的群体组成。
该理论现已被运用于慢病、心理问题的危险因素分

析、健康促进等方面并发挥重要指导作用[10-12]。本研

究基于社会生态系统理论探讨阴茎癌患者患病体验,
为临床制定针对性护理干预措施提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 2022年3~10月,以目的抽样法选取就

诊于广州市某三甲肿瘤专科医院的阴茎癌住院患者

为研究对象。纳入标准:①经细胞学、病理学组织明

确诊断为原发阴茎癌,患者知晓自身疾病及诊断情

况;②年龄≥18岁;③无认知功能障碍,具备正常的

书写及语言沟通能力;④自愿参与本研究。排除标

准:并存其他恶性肿瘤及器官功能障碍。尽量选取不

同特征和代表性的访谈对象纳入研究;样本量的确定

原则为资料分析时不再出现新的主题。本研究最终

共访谈11例阴茎癌患者,年龄29~71(52.28±
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13.36)岁。文化程度:小学2例,初中5例,中专2
例,大专1例,本科1例。婚姻状况:未婚1例,已婚

10例。职业状态:在职9例,退休2例。个人月收入:
1

 

000~元2例,3
 

000~5
 

000元3例,>5
 

000元6
例。出现症状至就医时间1~27个月,中位数7个

月。病程4~40个月,中位数14个月。为保护研究

对象隐私,隐去患者姓名并以编号 N1~N11代替。
本研究正式开展前通过中山大学肿瘤防治中心伦理

委员会审批(伦理批号为B2022-178-01)。
1.2 方法

1.2.1 确定访谈提纲 基于社会生态系统理论,研
究者在查阅相关文献、结合工作经验、访谈科室护理

专家2名及泌尿肿瘤专科医生2名、对2例阴茎癌患

者预访谈的基础上,确定如下访谈提纲:①请讲述一

下您的患病及治疗经历? ②确诊阴茎癌后您的情绪

和心理方面有何变化? ③罹患阴茎癌对您家庭、生活

和工作最大的影响和改变是什么? ④罹患阴茎癌后,
您最主要的压力有哪些,分别来自哪里? ⑤您以前了

解过阴茎癌相关知识吗,现阶段您最需要获得哪方面

的支持和帮助?
1.2.2 资料收集方法 由2名经过培训并掌握质性

研究访谈技巧的研究者进行。基于现象学研究,通过

面对面半结构式访谈方法收集资料。正式访谈前先

预访谈,针对存在问题进行访谈提纲的修改并梳理访

谈思路。访谈前研究者充分告知患者研究目的及相

关事项,并签署知情同意书。访谈地点选择在泌尿外

科独立、安静的治疗室进行。访谈资料的记录由2名

经过培训的研究者同时参与,1名研究者采用讯飞

H1录音笔记录现场对话资料,另外1名研究者负责

观察并记录研究对象的表情、语气、肢体等非语言动

作。每例访谈时间为30~40
 

min。
1.2.3 资料处理与分析 采用定向内容分析法[13]

进行资料分析。资料收集和整理、分析工作同步进

行。每次访谈结束后24
 

h内将录音转录成文字,并
由2人对转录后的文字资料进行核对,对于访谈内容

有疑问的内容或者含糊的地方及时与访谈对象进行

澄清和确认,视情况决定是否需要进行第2次访谈

(本研究有2例患者行2次访谈)。对研究者收集到

的包括文字资料、非语言动作及现场记录在内的所有

资料进行深入解读和分析,对患者反复陈述、有代表

性的资料信息进行编码、归类,并最终提炼形成主题。
2 结果

2.1 微观系统层面

2.1.1 舒适改变 阴茎癌好发于龟头、冠状沟和包

皮部位皮肤,临床表现为阴茎疼痛或肿胀、包皮肿大、
红斑、溃烂和渗液等,患者常诉有不适症状,导致患者

健康受损。N7:“最开始前端有点痒,后面破皮了就

有点渗液并且越来越多,最后就溃烂了,整个人都很

难受。”N2:“最开始是前面长了一个小结节,肿胀得

厉害,穿衣服和稍微活动一下都会很痛。”
2.1.2 实际需求未得到满足 受躯体不适症状影

响,患者的工作、生活、社交、基本生理需求等受到影

响,存在较多未被满足的实际需求。N2:“不瞒你说,
从生病到现在,我跟爱人已经2年没有夫妻生活了

(神情凝重)。”N11:“长了东西以后,走路都不利索

了,所以我很少出门,也基本不见朋友了,怕大家看出

我的异样。”
2.1.3 持续的负性情绪 ①病耻感、自尊受损。由

于肿瘤发生在患者的隐私部位,担心被周围人异样看

待,大部分患者觉得自尊受损,并对疾病和相关症状

羞于启齿,存在强烈的病耻感。N9:“就是因为不好

意思,我一直都没有去看医生,最后那里都破溃、化脓

了,瞒不住了才告诉家里人。”②震惊、恐惧和焦虑。
受访者对于阴茎癌的诊断最初均表现出震惊、恐惧和

焦虑。N7:“一听到医生说活检结果是癌症时,感觉

天都要塌下来了,还想着是不是弄错了(眼角泛红)。”
N5:“听医生说我这个比较严重,要尽快安排手术时,
感觉已经到了晚期,觉得无助、恐惧。”
2.1.4 延迟就医 延迟就医是指患者从出现疾病相

关症状至就诊于医疗机构的时间大于3个月[14]。本

研究中有9例患者因个人忽视和疾病症状模糊等均

有不同程度的延迟就医。N10:“开始龟头那里就有

个小结节,我想是不是自己的卫生习惯不好,因为以

前生殖器那里有时候也有过痒,想着自己应该也能好

吧,也就没去看医生。”N2:“开始前面那里有点红疹,
我就觉得是不是有点感染,就去药店买了点药来搽

洗,过几天就消退了,过了一段时间又出现,反复几次

也未能缓解,这样过了大半年,后面觉得自己搞不定

了才去看医生。”
2.2 中观系统层面

2.2.1 经济负担沉重 阴茎癌患者通常需多次手术

或多模式治疗,且部分患者治疗后仍需面对疾病复发

的可能,需经历漫长复杂的求医和治疗过程,同时需

承受巨额治疗费带来的经济压力。N10:“我之前因

为治疗这个病花了不少钱,还得继续治疗,经济负担

比较重。”N7:“医生告诉我说如果后面病理结果不乐

观,可能还要做一次手术,也不知道还需要多少钱(眼
睛湿润)。”
2.2.2 角色缺失 男性在家庭扮演着重要的角色,
还需用事业支撑其家庭责任,访谈中部分青壮年男性

表示罹患疾病后,无法承担原本的家庭及工作责任。
N10:“本来这次有个重要项目是我在跟进的,因为生

病,只能暂时交给其他人了。”N4:“家里老二才几岁,
大的在上小学,生病后一直在外求医,家里主要是爷

爷奶奶管他们。”
2.2.3 家庭关系紧张 阴茎癌给患者的器官形态和

性功能带来影响的同时,也给患者的家庭和婚姻带来

不同程度的影响。N3:“告诉我爱人我下面长了东西
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要去看医生时,我感觉她对我生活作风有了质疑,对
我态度也变了。”N1:“自从诊断这个病以后感觉家庭

就笼罩了一层雾霾,老伴不讲话,我和孩子的关系也

没以前那么融洽了,家里都没有了笑声。”
2.3 宏观系统层面

2.3.1 缺乏信息支持 本次受访者均表示过去未曾

听闻及了解阴茎癌相关知识,普遍缺乏疾病相关知

识,且在就诊及治疗过程中也缺乏信息支持。N5:
“我以前不知道那个地方还能得肿瘤,不然我肯定不

敢耽误,早就去看医生了呀。”N6:“根据症状自己在

网上查了一下,说是湿疹或者炎症,慢慢会好的,谁知

道这些信息是错的。”N9:“我想知道做了手术以后对

生活到底有多大影响,但是在术前谈话时医生也没说

这方面的问题,我也不好问得太多。”
2.3.2 就医体验及诊疗水平待改善 受诊疗水平限

制,较多基层医疗机构的医务人员缺乏对阴茎癌的识

别和诊断能力,较多阴茎癌患者反映在确诊前经历了

较长的等待期以及治疗延误。N4:“当时我去县医院

看的医生,跟医生说了我的症状,他说应该是泌尿系

感染,让我做好个人卫生又开了一点药回去吃,这样

来来回回看了几次,耽误了一些时间,所以后面确诊

时情况就不是很好了。”
2.3.3 社会压力 因疾病涉及患者隐私,而大众普

遍缺乏阴茎癌疾病相关知识,因此大部分受访者感受

到来自社会方面的压力。N4:“得了这个病,周围人

会用异样的眼光看待你,压力比较大。”N8:“街坊邻

居知道我生病了要经常跑医院,虽然没有告诉他们我

的病情,但我感觉他们都知道了,因为他们看我的眼

神跟以前不一样。”
3 讨论

3.1 阴茎癌患者社会生态系统状况不容乐观 本研

究结果显示,阴茎癌对患者身心健康、自我形象和自

尊以及社会家庭生活等方面产生了较大影响,最终导

致其社会生态系统存在诸多问题。微观系统存在的

问题较为复杂,表现为身心健康受损给患者带来的一

系列未满足的需求及负面情绪,中观系统和宏观系统

的共性共存问题主要源自于家庭和婚姻问题、经济压

力及疾病诊断和治疗过程,各个系统之间互相作用从

而影响阴茎癌患者身心健康,需得到医护人员及家庭

成员的关注,并采取有效干预措施以满足患者身心需

求,维持其社会生态系统稳定。
因个人忽视及疾病症状较模糊等,多数患者就医

时肿瘤已呈溃疡样变或伴有外生肿块,严重者甚至伴

有脓液渗出及异味。医务人员应加强对患者就诊时

肿瘤状况的评估,对于疾病导致的疼痛及癌性伤口感

染等问题予以及时处理,促进患者的舒适。因罹患肿

瘤部位的特殊性,常让患者自尊受损,因此医务人员

在与患者交流及进行医疗护理操作过程中应尤其注

意对患者隐私的保护。同时需加强对患者心理状况

的评估,耐心倾听患者的诉求,根据患者现存的问题

制定针对性的护理和诊疗计划。对于不良情绪明显

的患者,可创造轻松、安全的诊疗环境,并鼓励患者讲

出内心的真实感受及需求,通过及时疏导帮助患者感

受生命价值,使患者正确认识疾病并接受治疗;对于

疾病导致严重心理精神障碍的患者可先行转诊至心

理专科接受治疗,以使患者能更好地应对后续治

疗[15]。本研究中所有访谈对象表示患病前未曾听过

此疾病,并不同程度地表示出对疾病相关治疗方案及

其可能导致的影响存在疑惑。提示医务人员不仅应

关注阴茎癌患者的信息需求,更应与患者建立对等、
和谐的医患关系,通过多种途径讲授疾病相关知识。
而对于治疗方案的选择,医生作为诊疗方案的主要决

策者,应考虑到手术给患者正常身体形态带来的预期

改变,对患者进行有效干预,包括治疗前充分的沟通

和知情同意,尽可能让患者参与治疗决策的制定,减
少因疾病及后续治疗给患者带来的冲击和无助感。
3.2 构建良好、稳定的社会支持系统以提高患者支

持感 良好的社会支持系统有助于患者寻求外界帮

助解决日常生活问题和危机,维持身心健康[16]。访

谈结果显示,阴茎癌患者存在沉重的心理压力,并表

露出需要获得各方支持的愿望。一方面因患者及周

边人缺乏对性器官及相关疾病的正确认知,患者患病

后常担心被他人孤立、歧视、疏远,甚至贴上不道德的

标签,部分患者因此选择隐瞒病情。因此,需以阴茎

癌患者及家属所遭困境及需求为基础,在现有基础上

适当加强阴茎癌病因、危险因素和疾病预防等知识的

宣传。首先,可通过电视、网络等传播媒介宣传疾病

相关知识,在社会层面扩大对阴茎癌知晓率;同时,还
可定期安排具有阴茎癌诊疗经验的医务人员深入社

区和基层医疗机构,普及健康知识,避免大众用带有

歧视、偏见的眼光看待男性健康问题,以维护阴茎癌

患者的自尊和权益。另一方面,癌症本身会给患者及

家庭带来影响,阴茎癌患者还面临因疾病给夫妻正常

性生活改变带来的家庭关系紧张。因此应鼓励患者

加强与家庭成员尤其是配偶间的沟通和交流,就疾病

及治疗给正常性生活带来的实际影响可咨询专业医

务人员,以寻求替代方法或尝试进行性心理治疗,以
缓解夫妻之间的焦虑情绪及紧张关系;同时通过鼓励

家庭成员与患者共同面对问题,以分担患者的压力并

化解矛盾和家庭危机[17],从而提高患者的被支持感,
使之以积极的心态面对疾病。
3.3 完善医疗服务系统以改善患者不良就医体验 
本次访谈中,部分患者陈述就医过程中有过不良的就

医体验,包括基层医院医务人员因缺乏疾病相关知识

导致的误诊和诊疗水平有限导致的延迟诊断和治疗

等,提示医疗卫生系统应加强基层医务人才队伍和服

务系统的建设,提高基层医务人员对相关症状的判断

及识别能力,避免因医疗系统导致的延误诊断使患者
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错过最佳治疗时机。因疾病的复杂性,阴茎癌患者及

其家庭常需承担多次手术、化疗、放疗等治疗方案带

来的沉重经济压力,会进一步影响患者的家庭关系和

生活状态。建议对符合条件的困难家庭设立专项救

助基金等,以减少患者就医困境,减轻其就医经济负

担。
3.4 制定康复护理计划以保障连续性照护 阴茎癌

手术治疗患者需面对术后带管出院及远期可能出现

的淋巴水肿等问题,导致其存在长期的护理需求[18]。
本次访谈中部分患者治疗周期长,医务人员应制定合

理的治疗康复计划,确保患者得到长期、科学、连续的

照护和健康指导。住院期间应及时为患者提供包括

术后活动、营养、运动、并发症的观察及监测、定期随

访等相关知识,并为患者制定个性化的治疗及康复方

案;其次可引导照护者密切配合并参与患者的照护及

康复计划中;患者出院后可通过搭建“互联网+护理”
“云诊室”等延续护理及就医平台提供预约挂号、在线

问诊、健康教育等服务,解决患者照护及康复问题。
同时可通过组建多学科团队开展以患者家庭为中心

的协同护理模式,进一步完善长期随访机制,便于患

者及家属不受时间及地点限制及时进行康复信息的

反馈,在患者需要专业指导时社区及专业医护人员及

时介入。
4 小结

本研究对11例阴茎癌患者进行面对面深入访

谈,以了解阴茎癌患者的真实体验,主要表现为患者

身心健康受损、形象和认知改变、明显的负性情绪,同
时疾病还给患者带来沉重的经济负担和家庭危机,因
此患者希望获得家庭、社会、医疗系统等各方的支持。
提示医务人员应关注阴茎癌患者的内心感受及需求,
针对异常心理状况及时给予心理指导,以提高患者应

对疾病能力并减轻其心理压力,同时应为阴茎癌患者

提供针对性信息支持,完善医疗系统服务,给患者及

家庭提供相应的康复知识和指导,使患者更好地配合

治疗,以促进康复。本研究中研究对象仅为患者本

人,未能从患者配偶、主要照顾者等视角探讨疾病对

患者及家庭的影响,后续研究需扩大研究对象范围,
从多角度对相关问题展开探讨。
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