
癌症患者主要照顾者家庭尊严干预的研究进展

王玉1,许翠萍2,曹梦珂1,董欣铭1

摘要:
 

从家庭尊严干预的相关概念、实施方案及其应用效果进行综述,旨在提高医务人员对家庭尊严干预的意识,维护癌症患者

的尊严,提高照顾者生活质量,改善癌症患者及照顾者的身心健康水平,为今后对癌症患者开展家庭尊严干预提供参考,以推动我

国安宁疗护的发展。
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Abstract:

  

This
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implementation
 

guide
 

and
 

application
 

effects
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  2020年全球癌症统计数据显示,癌症患病人数

达1
 

929万例,死亡病例996万例[1],癌症的高发病率

及高病死率对人们健康和生命造成严重的威胁。癌

症患者由于疾病进展和放化疗引起躯体和心理的不

良症状,反复出入院给患者和家庭照顾者带来沉重的

照护负担[2]。现阶段,癌症患者的家庭照顾者(主要

包括配偶、子女、父母等家庭成员)是患者社会和情感

支持的基本来源,为其提供主要的护理和帮助。随着

患者病情及并发症状的不断加重和长期高强度的照

护,家庭照顾者容易产生生理、心理、社会等问题,甚
至会产生虐待行为[3]。癌症患者及主要照顾者尊严

丧失率高、幸福感低下,极易产生悲观、抑郁等负性情

绪,严重影响患者及家庭照顾者的身心健康。为改善

癌症患者照顾现状并减轻照顾者的照顾负担,有必要

对照顾者进行护理干预。安宁疗护是对患有活动性、
进行性、预后差的慢性疾病患者进行治疗和关怀照

护,旨在优化生活质量和减轻家属痛苦[4]。有研究表

明,安宁疗护服务不仅局限于医院,也适用于社区和

家庭护理[5]。但目前的安宁疗护干预措施仍然主要

集中在疼痛和症状管理方面,而没有解决心理-社会-
精神方面的问题。因此,在安宁疗护环境中需引入尊

严疗法[6]。家庭尊严干预(Family
 

Dignity
 

Interven-
tion,FDI)[7]是以尊严疗法为基础,采用患者和家属

的对话模式,由家庭驱动的心理-社会-精神干预措施,

以提高患者和照顾者的尊严感和幸福感。鉴于家庭

尊严干预疗法在我国尚处于初步阶段,本文对家庭尊

严干预的概述、实施方案以及应用效果进行综述,以
期为国内癌症患者及家庭照顾者开展相关的干预研

究提供依据。
1 家庭尊严干预概述

1.1 家庭尊严干预的起源 尊严疗法是由Chochi-
nov等[8]基于尊严模型提出,旨在缓解临终患者的心

理负担,提高患者的自我价值感,增强其尊严感。尊

严疗法[9]是让患者认识自我价值、提高生存质量的一

种个体化新型心理疗法,是安宁疗护的重要内容。尊

严疗法最早应用于临终濒死患者,之后发展到为包括

慢性病(如脑卒中、心力衰竭、慢性阻塞性肺疾病、终
末期肾病等)在内严重危及生命的患者提供早期安宁

疗护。Mai等[10]指出,尊严疗法最初应用于晚期疾病

患者,但大多数接受过这种疗法的家庭成员也从中受

益。家庭尊严干预的设计是以尊严疗法为基础。家

庭尊严干预采用患者和家庭成员的对话模式,以促进

患者和家庭照顾者之间的公开对话,通过创造一个支

持性的平台来表达感激之情,巩固家庭纽带,加强家

庭联系和孝心,从而解决患者及家庭成员的心理-社
会-精神需求[7]。中国传统文化深受儒家思想影响,
强调家庭责任和家庭和谐。为了减轻临终患者及家

属的痛苦,并使其在濒临死亡时获得希望感和尊严

感,家庭功能成为安宁疗护背景下提高尊严干预的驱

动力[11]。基于此,Ho等[7]在尊严疗法基础上整合进

行性晚期疾病亚洲家庭的尊严相关需求,开发了一种

家庭尊严干预疗法,以扩大尊严治疗效果并探索改善

家庭功能的潜在价值。
1.2 家庭尊严干预的定义 Ho等[7]指出,家庭尊严
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干预是一种以家庭模式为依托,以家庭照顾者为中心

的个体化、简短的心理疗法,通过对患者及主要照顾

者进行尊严访谈,使其面对面进行家庭沟通,旨在提

高情感准备度,增强家庭凝聚力,提升个体的价值感

和尊严感,提高患者及照顾者的生活质量,从而降低

家庭照顾者的负性情绪,减轻照顾负担[12]。家庭尊

严疗法强调家庭功能模式,认为家庭是患者在治疗期

和康复期的情感和社会支持的主要来源[13],以患者

和家庭为中心的护理是提高安宁疗护质量的重要途

径。因此,家庭尊严干预的核心在于为患者和主要照

顾者建立一个良好的桥梁,对主要照顾者进行心理护

理及健康教育,引导主要照顾者从患者的角度去思考

问题,强化其家庭责任感,进而提升照护积极性,使患

者在温馨和谐的环境下接受生活护理及康复训练。
家庭尊严干预最终目标是提供一个可行的提高尊严

的干预措施,以促进整体安宁疗护,解决家庭的心理-
社会-精神需求,其宗旨是提高临终患者及家庭照顾

者的尊严感、希望感、生命价值感、生活质量,降低社

会心理压力。
1.3 家庭尊严干预的特点 家庭尊严干预是以促进

以家庭为中心的关怀的双人干预模式[14],作为尊严

疗法的新起点,让患者和主要照顾者共同参与到专业

的安宁疗护中,促进彼此情感的表达,培养对安宁疗

护和选择决策的知情参与[6]。此干预方法简单易行,
节约经济成本。
2 家庭尊严干预的实施

2.1 干预形式 根据访谈提纲以访谈形式开展家庭

尊严干预,访谈提纲包括患者和主要照顾者两部

分[15-16]。对患者的访谈重点围绕以下几点进行:①您

在生活中的最重要、最难忘、最快乐的时刻? ②您与

照顾者的关系如何影响了你的生活? ③您最重要和

最有意义的成就有哪些? ④您最欣赏照顾者哪些特

质? ⑤您对照顾者最骄傲的事什么? ⑥您最想感谢

照顾者的事情是什么? ⑦您有哪些事情是你想请求

宽恕,或你宽恕别人的吗? ⑧您有哪些建议或指导的

话传递给照顾者? ⑨您对照顾者、家人有什么期望。
对照顾者的访谈重点围绕以下几点进行:①您在生活

中最重要、最难忘、最快乐的时刻? ②您与患者的关

系如何影响了你的生活? ③您最重要和最有意义的

成就有哪些? ④您最欣赏患者哪些特质? ⑤您对患

者最骄傲的事有哪些? ⑥您最想感谢患者的事情是

什么? ⑦您有哪些事情是您想请求宽恕,或你宽恕别

人的吗? ⑧您有哪些建议或指导的话传递给患者?
⑨您对患者、家人有什么期望? 由接受过规范的尊严

疗法[8]培训的医护人员、心理咨询师和护理人员依据

访谈提纲进行。对每位家庭照顾者进行60~90
 

min
的干预访谈,照顾者将回答9个开放式问题。其重点

是采用人生叙事法引出家庭照顾者与癌症患者一起

生活的经历,帮助照顾者回顾与患者生活的美好回

忆,并表达他们的希望、愿望和期望。
2.2 家庭尊严干预

家庭尊严干预主要分为准备、访谈、编辑和共享

4个阶段。
2.2.1 准备阶段 肿瘤专科护士收集癌症患者及其

主要照顾者一般资料、评估情况等,并讲解实施家庭

尊严干预的目的、意义及过程,引导其阅读并思考问

题框架,经签署知情同意书后,与患者及其主要照顾

者约定访谈时间。
2.2.2 访谈阶段 完成资料评估后的2~3

 

d,心理

咨询师和肿瘤专科护士根据问题框架对癌症患者及

主要照顾者在固定会议室进行家庭尊严访谈。本阶

段分为4次访谈,每次访谈时间不少于20
 

min,访谈

次数不少于2次。每次访谈期间均同步录音,便于后

期整理成叙事文本。首次访谈是“释放心理压力”阶
段,心理咨询师与被访谈的照顾者充分接触,取得信

任,引导照顾者打开心扉,采用共情的方式促使照顾

者信息的输出以及心理压力的释放。第2次访谈是

“激发照顾欲望”阶段,根据第1次访谈的内容重新评

估照顾者的心理状况,进行心灵交谈并鼓励患者与照

顾者进行相互欣赏和肯定,激发照顾的欲望。第3次

访谈是“转变心态”阶段,对照顾者的心态进行针对性

的护理,弱化自身照顾角色,学会关爱自己,尝试理解

现状,鼓励以积极的心态面对患者。第4次访谈是

“提高照顾信心”阶段,引导照顾者说出照顾过程中的

困难和期望,并分享癌症患者良好预后的案例,帮助

照顾者重建照顾自信。
2.2.3 编辑阶段 访谈结束后的1~2

 

d,由心理咨

询师和访谈护士共同回听录音,通过整理编辑、讨论

分析、编辑成叙事文本,制订疏导措施。
2.2.4 共享阶段 访谈结束后的7

 

d内,由访谈者

与癌症患者及主要照顾者一起参加家庭共享会,分享

和阅读文本。其目的是通过分享故事和表达他们对

家庭成员的担忧和感情来加强家庭关系,促进感情的

交流,制订护理方案,提高生活希望水平。分享会议

不超过3次,每次用时约30
 

min。
3 家庭尊严干预的实施效果

3.1 对癌症患者的干预效果 家庭尊严干预旨在促

进患者与照顾者之间的有效沟通和彼此真实感受的

披露,使患者感受到家庭的关爱与支持,激发生存意

愿,继 而 提 高 其 尊 严 水 平 和 希 望 水 平[17]。Wang
等[18]研究结果表明,家庭参与式尊严治疗方案对提

高患者希望水平、精神幸福等发挥积极作用,能够改

善血液肿瘤患者与家庭照顾者之间的沟通。Xiao
等[19]的研究发现,以家庭为导向的尊严疗法为肿瘤

患者提供了表达感谢和分享回忆的机会,相比传统的

干预方法更能增强家庭凝聚力和促进患者正向心理。
李怡玮等[20]研究结果显示,61.9%患者表示对家庭

尊严干预非常满意,家庭尊严干预通过让患者回忆往
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事、表达感受以及心灵沟通等方式提高了患者的灵性

健康和满意度。张姬等[21]研究表明,家庭尊严干预

可以增强癌症患者的社交意识,降低自我感受负担,
在缓解心理痛苦和灵性困扰上具有良好的效果。可

见,家庭尊严干预在癌症患者中具有较高的接受度和

满意度,可以提高患者的尊严水平和心理状态。家庭

尊严干预作为创新性的心理疗法,可使患者通过回忆

美好时光和分享宝贵经验,从而帮助患者感知到自我

价值和树立正确的死亡态度。
3.2 对癌症患者主要照顾者的干预效果 以家庭为

导向的尊严干预不仅可以提高临终患者的尊严水平,
还可以解决主要照顾者的心理困扰,在癌症患者主要

照顾者中更具可行性。丁晶等[22]研究指出,家庭尊

严干预可以短时间内激发晚期肺癌患者家属的积极

情绪,减轻焦虑、抑郁症状。肖兴米等[23]的研究结果

发现,在常规照护基础上联合家庭尊严干预(如家庭

尊严访谈、家庭随访、家庭分享会议等活动),可以加

强晚期癌症患者与照顾者的沟通,降低照顾者负性情

绪和预期悲伤程度。分析原因可能是家庭尊严干预

使患者与照顾者进行心灵沟通和情感互动,为照顾者

提供了情感支持和心理解压的途径,转移了照顾者对

患者疾病的注意力,有利于降低家庭照顾者的预期悲

伤程度。李英等[24]对乳腺癌患者照顾者的随机对照

试验得出,干预后观察组的照顾负担显著低于对照

组,照顾能力明显提高,说明家庭尊严干预可降低照

顾者的照顾负担,提高其综合照护能力。分析原因可

能是家庭尊严干预通过建立家庭沟通的桥梁和家庭

赋权的方式,激发照顾者的照顾欲望进而提高照护能

力。王春凤等[25]研究结果显示,家庭参与式尊严干

预可以提高家庭亲密度和适应性水平。这可能是通

过讲故事、叙事、感激与答谢等方法让他们参与到这

种亲密的讨论中来,缓解了患者及其照顾者之间的情

绪困扰,改善了家庭关系。由此可见,家庭尊严干预

改善了癌症患者主要照顾者的心理状态,提高了其照

顾能力和家庭亲密度。但当前家庭尊严干预在癌症

患者主要照顾者的研究多是小样本的短期研究,未来

仍需进一步验证其持续性疗效。
4 小结

家庭尊严干预是一种为患者-家庭二元体提供人

文关怀的方法,为癌症患者及照顾者提供了一个表达

真实感受并相互倾听的机会,有利于提高癌症患者的

尊严水平,促进癌症患者主要照顾者的生理、心理、社
会精神健康,为临床医护人员实施安宁疗护提供了新

途径。但家庭尊严干预在我国还处于探索阶段,存在

诸多不足:①家庭尊严干预的定义模糊,且存在着文

化背景与学科背景的差异;②家庭尊严干预的本土化

测量工具缺乏;③家庭尊严干预缺乏专业性和连续

性,我国对家庭尊严干预的研究尚不足,缺乏对家庭

尊严干预实施者的专业培训。随着人们死亡观念的

转变,实施以家庭模式为中心的尊严干预是安宁疗护

发展的必然趋势。基于此,未来医护人员应重视家庭

功能模式在尊严疗法中的重要性,进一步完善家庭尊

严疗法的理论框架,并进一步优化该干预模式,开展

干预性研究来验证其可行性及干预效果。
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