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中重度尊严缺失晚期癌症患者尊严维护需求的质性研究

卢美玲,罗志芹

摘要:目的
 

了解中重度尊严缺失晚期癌症患者尊严维护需求,为更好地维护其尊严提供参考。方法
 

对10例中重度尊严缺失晚期

癌症患者进行半结构式深度访谈,采用现象学研究方法进行资料分析、提炼主题。结果
 

共提炼出3个主题及10项下属内容:疾

病相关尊严维护需求(维持独立水平,免受生理症状困扰,维护知情及自主权),家庭社会支持需求(家庭支持,病友沟通,医疗支

持),心理灵性关怀需求(角色维护,保持自我价值,活在当下,传承奉献)。结论
 

晚期癌症患者尊严维护需求呈现症状控制、相对

独立与陪伴、知情参与及安宁需求等特征,医护人员应根据需求实施针对性个体化的尊严维护与实现。

关键词:癌症,晚期患者; 尊严缺失; 尊严维护需求; 质性研究
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

needs
 

for
 

maintenance
 

of
 

dignity
 

in
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer
 

experiencing
 

moderate
 

to
 

se-
vere

 

loss
 

of
 

dignity,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

better
 

maintenance
 

of
 

their
 

dignity.
 

Methods
 

A
 

semi-structured
 

in-depth
 

interview
 

was
 

conducted
 

at
 

10
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer
 

who
 

experienced
 

moderate
 

to
 

severe
 

loss
 

of
 

dignity,
 

then
 

data
 

were
 

analyzed
 

to
 

extract
 

themes
 

using
 

phenomenological
 

method.
 

Results
 

Three
 

themes
 

including
 

10
 

subthemes
 

were
 

identified:disease-related
 

dig-
nity

 

maintenance
 

needs
 

(maintenance
 

of
 

independence,
 

avoidance
 

of
 

symptom
 

distress,
 

and
 

maintenance
 

of
 

informed
 

right
 

and
 

au-
tonomy);

 

family
 

social
 

support
 

needs
 

(family
 

support,
 

peer
 

communication,
 

and
 

medical
 

support);
 

and
 

psychological
 

spiritual
 

care
 

needs
 

(role
 

maintenance,
 

maintenance
 

of
 

self-worth,
 

living
 

in
 

the
 

moment,
 

and
 

inheritance/dedication).
 

Conclusion
 

Needs
 

for
 

maintenance
 

of
 

dignity
 

in
 

advanced
 

cancer
 

patients
 

include
 

symptom
 

control,
 

relative
 

independence
 

and
 

companionship,
 

informed
 

participation
 

and
 

tranquility.
 

Medical
 

staff
 

should
 

provide
 

patient-centered
 

interventions
 

to
 

maintain
 

their
 

dignity.
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  维护尊严是终末期患者的核心需求之一,也是

国际护士协会(ICN)道德准则的重要组成部分[1];
维护终末期癌症患者尊严,有助于减轻心理痛苦,改

善生存质量,提高生命意义。尊严护理作为安宁疗

护的一种形式,秉承全人维护的理念,为终末期患者

提供身、心、社、灵的全方位维护,最终达到让逝者安

详、让生者无憾的目的[2]。在当前加强安宁疗护建

设进程中,尊严护理研究具有现实意义。尊严维护

已在国外得到充分的发展,且取得良好的效果[3-4]。

2015年,吴梅利洋[5]验证了Chochinov尊严模型影

响尊严的3要素在我国具有普适性,即疾病相关因

素、个体尊严因素和社会尊严因素,但也出现了影响
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尊严的新主题及有差异的主题,反映了中西文化、社
会、医疗等方面的差异。目前国内已有量性调查和

相关干预研究[6-8],为了进一步深入了解存在中重度

尊严缺失的晚期癌症患者尊严维护需求及内涵,本
研究对10例患者进行一对一深度访谈,为针对性干

预提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样的方法,抽取2018年5~7
月在我院中西医结合科住院的晚期癌症患者为研究

对象。纳入标准:①经病理组织学或细胞学确诊为恶

性肿瘤,TNM 分期Ⅳ期;②知晓疾病诊断及病情,正
接受治疗;③经患者尊严评估表(Patient

 

Dignity
 

In-
ventory,PDI)评分,总分≥50分[9],确定存在中重度

尊严缺失;④能以文字或语言沟通并知情同意,自愿

参与本研究。排除标准:①合并其他严重威胁生命的

疾病;②有认知障碍及精神疾病;③病情严重,不能配

合完成访谈。样本量以受访者的资料重复出现,资料

分析时不再有新的主题呈现即资料饱和为准。本研

究共纳入患者10例,男5例,女5例;年龄34~61
岁,平均50.0岁;疾病:结直肠癌3例,胃癌2例,肺
癌1例,卵巢癌1例,宫颈癌、子宫内膜癌各1例,尤
文氏瘤1例。均行化疗;KPS评分70~100分,平均

86.0分;疼痛评分(NRS)0~6分,平均2.8分;PDI
评分50~107分,平均61.1分。
1.2 方法

  

1.2.1 访谈提纲及访谈 由研究者采用面对面、半
结构式深入访谈法收集资料。将欲访谈内容根据专

家意见编制成访谈提纲,内容包括“在维护尊严方面,
您有哪些需求和希望? 您希望以什么形式实现尊严

的维护? 您希望哪些人群参与您的尊严维护? 他们

分别应该发挥什么作用? 为什么?”访谈地点选择在

安静不被干扰、私密性好的科室会议室。访谈前介绍

访谈的目的和意义,征得患者及家属同意后对访谈内

容进行同步录音。为保护患者隐私,研究对象以编号

P1~P10代替。访谈过程中鼓励患者自我表达,进行

开放式自然交谈。每次访谈时间30~60
 

min,每例受

访者访谈1~2次,并于结束访谈之前澄清不明确的

问题,以增加资料的准确性,当访谈中无新的内容产

生则停止。
1.2.2 资料整理与分析 访谈结束后12

 

h内将访

谈资料逐字逐句转录成 Word形式,转录时适时回忆

并记录受访者谈话时非语言行为并结合个人资料进

行分析。采用Colaizzi七步分析法[10]对资料进行析

取、编码、汇集、提炼主题及求证等。
 

2 结果

本研究共提炼出疾病相关尊严维护需求、家庭社

会支持需求及心理灵性关怀需求3个主题及下属10
项尊严维护需求内容。

2.1 疾病相关尊严维护需求

2.1.1 维持独立水平 维持独立水平是维护自尊的

最基本能力。患者认为能够照顾自己的生活起居是

维护自尊最基本的能力,如果生活不能自理,就会成

为家人的负担,进一步增加痛苦感受。P1:“我觉得不

需要别人照顾、能够自理,就是有尊严。”P9:“如果我

不能自理了,他们(家属)就得尊重我的想法,给我找

一个让我痛快的方法快点了断。
 

”
2.1.2 免受生理症状困扰 患者在经历一系列由疾

病及治疗带来的身心折磨和痛苦后,表示能够接受死

亡,但是最担心的是在生命末期疼痛、呼吸困难等症

状无法得到有效控制。P4:“假如我现在生命真的接

近了终点,我能接受这个现实,只要死的时候没有痛

苦就行。”P5:“都到了这个时候了,我也没有别的要求

了,只要让我少受点罪,别太难受了就好。”另外,患者

在疾病的折磨下,经历放化疗后,出现脱发、皮肤色素

沉着等改变给患者形象带来巨大的变化,因此患者希

望自己在生命的终点能够体面些。P10:“你看我现在

头发也没有了,我都不敢出门,家里如果来人了,我得

先戴头套再去开门;以前我很爱美,所以希望走的时

候也能干干净净、漂漂亮亮的。”
2.1.3 维护知情及自主权需求 患者觉得时间对

他们来说是宝贵的,余下的时间真的不多了,了解病

情的患者可以与家属诉说他们的心愿,并帮助他们

完成,从而能够安详、宁静,没有遗憾地离去。P2:
“一开始他们(家属)没有告诉我病情,我每天都猜来

猜去瞎琢磨,非常痛苦,我自己生病不让知道怎么回

事,拿我当什么了?”P4:“没有人告诉我现在具体病

情是怎么样的? 是不是已经转移了? 是不是我的生

命已经进入倒计时了,心里好烦啊,我都已经连续好

多天没有睡个好觉了。”除此之外,患者还希望能够

掌握自己的医疗决策权,拥有决定自己命运的权利。
P9:“如果真的到了最后没有什么办法了,我已经告

诉他们了,那就放弃治疗,尽快结束,他们必须听我

的,尊重我的想法。如果家人不听我的,我就拒绝治

疗。”患者经历了一系列抗癌治疗后,很清楚自己的

病情不是靠仪器、抢救就能挽救的,过度的抢救、治
疗措施只会给自己造成更多的痛苦。P7:“得病了

就不害怕了,有病就得面对它,最后有尊严地走,临
终的时候别插这管子那管子,没必要。”P9:“到最后

他们就得听我的,尊重我的想法,我已经跟他们讲过

了,如果最后真的是维持不下去了,像抢救啊什么

的,没任何意义。”
2.2 家庭社会支持需求

2.2.1 家庭支持 患者之所以能够坚持抗癌,给他

们坚韧和勇气的就是家人的不离不弃与陪伴。P8:
“多陪伴一下家人,希望家人能够多陪陪我,能陪伴

家人多一天是一天。”P10:“我爸爸就是食管癌去世
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的,我现在就后悔没有多陪陪他,所以我现在就很希

望孩子能多陪陪我,一到周六周日看到他们心里高

兴极了。”患病本身会使患者感到孤独,往往会有被

命运遗弃的悲伤,温暖的家庭关怀会增加患者生存

下去的动力。P9:“我的家庭这么多年了很团结,关
系特别近,特别好,自从生病以后,我的兄弟姐妹就

在背地里排班来照顾我,这一点我感到很满足。”罹
患癌症无论在经济上还是心理上都会给整个家庭带

来沉重的打击,经历漫长的治疗周期后,患者往往会

对整个家庭存在负罪感,感觉是自己拖累了家人。
P4:“4年以前发现得病把家里搞得鸡犬不宁,4年

以后又复发了,又得把全家搞得鸡犬不宁,所以我现

在最主要的心理负担是给家人带来负担,拖累他

们。”P7:“我只希望自己死的时候家里人不要太难

受,不希望给家里造成负担。”
2.2.2 病友沟通 病友之间多沟通治疗经验及感受

可以使患者找到精神支柱,增加与癌症抗争到底的信

心。P2:“在病房里面,病友之间都有相同的患病经

历,跟他们多聊聊天,增加与亲属之间的沟通,可以增

加我治疗的信心。”P3:“病房里来来回回的患者挺多

的,我愿意听听人家化疗后有什么反应,人家的感受

啊,了解的多了,就会知道不是只有我一个人这样,大
家都会有同病相怜的感觉,这种感受你们没得病的是

不能理解的。”
2.2.3 医疗支持 医务工作者和蔼可亲的沟通态度

在一定程度上会带给患者安慰,感觉到自己被尊重。
P2:“医务人员每天面临我们这种患者,可能有时会有

一点烦躁情绪,也会影响我的心情,但是癌症患者最

怕的就是生气。”另外,患者不可避免会接受一些暴露

隐私的治疗及护理,他们希望医务人员在关注疾病的

同时注重保护自己的隐私即保留该有的尊严。P6:
“我觉得保护隐私是最基本的,我觉得这一点你们护

士做得就挺好的,你看我现在带着尿管,每天护士来

给我擦尿管,都会注意遮挡围帘,有被保护的感觉。”
2.3 心理灵性关怀需求

2.3.1 角色维护 患者罹患癌症后感觉自己不同于

其他人,心中不免会心生疑问,“为什么是我得这个疾

病,是不是我做了什么错事老天在惩罚我?”,担心别

人会在背后议论,觉得患癌是一件非常丢人的事情,
因此不愿与周围的人交往,不愿谈及与疾病相关的内

容。
 

P6:“出院以后我不想回家,先在儿子这待一段时

间,要不然回家以后见到邻居、朋友的就问这问那

的。”P5:“我自从生病了以后就很少出门了,总是担心

别人看见我就问这问那问个没完,所以我就干脆不出

门了,整天就在家待着,再也不能像以前一样生活

了。”另外,有的患者自患病后,家人便把他们过分“保
护起来”,表面上看是家属对患者的关心与照顾,实则

给患者带来了很大的心理负担。P4:“家里亲戚一听

说我生病了,有送来500元的、1000元的,也有送东

西的,我一下子就承受不了;他们来看看我还好点,但
是一拿东西,我这眼泪就哗哗的,他这钱要拿回去还

好,要是留给我我就更受不了了。”P3:“不希望家人总

把我当成很严重的患者来看待,当成一个正常人就可

以了。”
2.3.2 保持自我价值 罹患癌症的患者也希望能够

继续发挥自己在家庭中的作用,体现出自己存在的价

值,这样才能活得有尊严。P6:“现在上有老下有小,
死我倒是不怕,就觉得现在任务还没完成,我有两个

儿子,别说在市里面给他们买个房子,怎么也得在村

里面给他们盖个房子啊。”P7:“我的病如果能再晚两

年就好了,我孙子现在上六年级,等到他上中学,我就

觉得完成任务了。”
2.3.3 活在当下 患者经历了疾病诊断、治疗等过

程所带来的恐惧、焦虑、抑郁等心理变化,内心慢慢归

于平静,希望自己的余生能够开心一点,做使自己开

心的事情。P5:“只要能动的话,我就想干什么就干什

么去,干自己喜欢的事,比如说钓钓鱼啊,去哪里玩玩

啊。”P10:“等我腰稍微好点,全国各地出去玩玩,出去

溜达溜达,开开心,儿子一说带我出去散心我就倍儿

美,即使不下车也可以到处看看。”
2.3.4 传承奉献 患者希望即使生命已经结束,依
然能够发挥自己的价值,死亡后可以将自己的身体捐

献给医学科学事业,为探寻抗癌之路奉献自己的一份

力量。P7:“能捐献遗体我就捐献遗体,如果实在没有

的话我到了以后要选择树葬或者海葬,不弄那骨灰盒

什么的。”P4:“这里有没有什么临床试验啊或者遗体

捐赠啊什么的,反正是要死了,死了就贡献给医学供

他们研究去吧。”
3 讨论

3.1 满足患者疾病相关尊严需求,减轻患者痛苦感

受 晚期癌症患者尊严维护需求各有不同,满足患者

疾病相关尊严维护需求是前提。本次访谈过程中大

部分患者认为能够打理自己的日常生活,在尊严维护

中占据至关重要地位,有研究显示,因基本生活需要

依赖他人而寻求安乐死的患者比例占到33%[11]。本

研究中大部分患者表示,既然死亡不可避免,希望死

亡的过程不要经历那么多痛苦,魏亚红[12]的研究中

也提到这一点。在病情告知方面,有研究表明,隐瞒

病情往往会给患者造成很大程度上的医疗不确定

感[13-14],本研究中,患者表示愿意如实掌握自己的病

情发展,以便为今后的生活作好打算。同时,患者提

出希望能够参与医疗决策,如果生命真的已到了尽

头,“去与留”希望能够自己决定,不想接受过分的抢

救性治疗。以上研究结果提示医护人员及照顾者应

根据患者需要给予恰当关心支持;加强评估,缓解不

适症状,加强舒适护理,减轻患者对临终前痛苦体验
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的恐惧;同时尊重患者的医疗决策,促进家属与患者

的沟通,引导患者以正确的态度认识和接受死亡,实
现内心安宁。
3.2 关注家庭社会支持需求,温暖脆弱心灵 恶性

肿瘤需要漫长的治疗过程,疾病本身及各种治疗以及

各种不良反应对患者的生活质量影响极大,患者有很

长一段时间需要在家中休养。家庭成为患者的生存

中心,患者一方面担心自己拖累家人,另一方面在一

定程度上表现出对家人、家庭的依赖,希望家人多陪

伴,在一起谈谈心,能够在生命的最后阶段享受和谐

甜蜜的幸福时光。除了家人的支持外,患者还需要得

到病友及来自于医务人员的关心,如与病友分享治疗

经验,相互支持,相互慰藉;希望得到医务人员治疗的

同时获得更多疾病信息及对隐私的保护,这都会给患

者带来温暖的体验。因此,家人应尽量增加陪伴患者

的时间,增加与患者沟通交流;医务人员应更多地倾

听患者的心声,增强对患者隐私及自尊的保护,让患

者安然、安详度过人生最后阶段。
3.3 重视患者心理灵性关怀,完成患者善终心愿 
由于人们对罹患癌症的错误认知,很多患者在罹患癌

症后存在较强的“病耻感”[15-16],不愿与熟人、朋友打

交道,更加反感询问疾病有关事情,于是把自己“封
闭”起来,不与外界人接触,但他们又渴望回归正常的

家庭、社会生活,并能够体现自己人生价值,能够像正

常人一样延续自己的社会家庭角色,这种矛盾的状态

进一步增加了患者的心理痛苦。随着病情的进展,经
过了漫长的抗癌治疗周期后,晚期癌症患者逐渐接受

了死亡的临近,活在当下,保持常态,遵从内心,干自

己想干的事情。提示照顾者应尽量满足患者的喜好,
并按照患者要求完成遗愿。安宁疗护秉承全人维护

理念,医护人员在重视患者症状管理的同时,更应注

重对患者的心理灵性需求的照顾,帮助患者处理未完

成的心愿,实现善终。
4 小结

本研究对10例晚期癌症患者进行深入访谈,提
炼出3个方面尊严维护需求的主题,患者尊严维护

需求因疾病严重程度、个人身体状况、症状困扰等因

素存在较大差异,医务人员为患者实施尊严护理的

过程中应注意因人而异,做到个体化、全人照护。本

研究为质性研究,缺乏对不同特征的人群维护尊严

需求的异同点进行具体分析。今后可针对不同特点

人群开展更多质性与量性相结合的尊严维护需求相

关研究。
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