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摘要:目的
 

系统评价和整合头颈癌患者患病体验及需求的质性研究,为制定针对性的照护方案提供参考。方法
 

检索PubMed、
Web

 

of
 

Science、Embase、Cochrane
 

Library、中国知网、万方数据库、维普科技期刊数据库和中国生物医学文献数据库,搜集建库至

2023年2月关于头颈癌患者患病体验及需求的质性研究,采用JBI质性研究质量评价标准对文献质量进行评价,并对结果进行

Meta整合。结果
 

共纳入13篇文献,提炼出55个主题,归纳形成10个类别,合成3个整合结果:症状困扰影响患者的心理健康和

社会适应,患者经历创伤后成长并采取了一系列应对策略,多元化且未得到充分满足的需求。结论
 

头颈癌患者身心受到严重创

伤,为促进患者的创伤后成长,医护人员应该重视患者的患病体验,并以需求为导向制定个性化的延续护理方案。
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Objective
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and
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and
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and
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electronic
 

databases
 

including
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China
 

National
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and
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retrieve
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studies
 

on
 

the
 

experiences
 

and
 

needs
 

of
 

patients
 

with
 

head
 

and
 

neck
 

cancer
 

from
 

the
 

establishment
 

of
 

the
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to
 

February
 

2023.The
 

quality
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included
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was
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by
 

Joanna
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Institute
 

Critical
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for
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studies.The
 

meta-aggressive
 

approach
 

was
 

used
 

to
 

integrate
 

the
 

results.Results
 

Thirteen
 

arti-
cles

 

met
 

the
 

inclusion
 

criteria.We
 

extracted
 

55
 

themes
 

from
 

the
 

included
 

qualitative
 

studies,
 

categorized
 

these
 

themes
 

into
 

10
 

cate-
gories

 

on
 

the
 

basis
 

of
 

similarity
 

in
 

meaning,
 

and
 

produced
 

three
 

synthesized
 

findings:symptom
 

distress
 

influences
 

patients'
 

mental
 

health
 

and
 

social
 

adjustment;
 

patients
 

experience
 

post-traumatic
 

growth
 

and
 

adopt
 

a
 

range
 

of
 

coping
 

strategies;
 

and
 

diversified
 

and
 

unmet
 

needs.Conclusion
 

Patients
 

with
 

head
 

and
 

neck
 

cancer
 

experience
 

severe
 

physical
 

and
 

psychological
 

trauma.
 

To
 

promote
 

post-
traumatic

 

growth
 

in
 

patients,
 

healthcare
 

professionals
 

should
 

focus
 

on
 

patients'
 

illness
 

experiences
 

and
 

develop
 

personalized,
 

needs-
based

 

continuing
 

care
 

plans.
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  全球疾病负担研究数据显示,2017年全球有89
万新发头颈癌病例,占所有癌症的5.3%[1]。目前头

颈癌遵循多学科治疗模式,疾病与治疗会导致患者吞

咽、言语、味觉及唾液分泌等生理功能丧失,影响患者

的心理、生理、社会功能及生存质量[2]。作为同患者

接触最多的医务人员,护士在提供优质护理的过程

中,基于患者的患病体验制定护理计划至关重要[3]。
质性研究探讨患者在治疗、护理及康复中的体验和感

受等,体现了以人为本的照护理念,整合质性研究有

助于提高研究结果的全面性和概括性,推动理论应用

于更广泛情景的临床实践[4]。本研究采用 Meta整合

的方法,汇总相关质性研究,深入探讨头颈癌患者的
患病体验和感受,为制定针对性护理措施提供参考。

1 资料与方法
1.1 文献检索策略 计算机检索PubMed、Web

 

of
 

Science、Embase、Cochrane
 

Library、中国知网、万方

数据库、维普科技期刊数据库和中国生物医学文献数
据库,检索时限为建库至2023年2月,采用主题词与
自由词相结合的检索策略。中文检索词:头颈癌,头
颈部鳞癌,头颈部癌,头颈肿瘤,头颈部肿瘤,头颈部
恶性肿瘤;体验,感受,需要,需求,心理;定性研究,质
性研究,叙事研究,民族志,人种学,扎根理论,访谈,
参与观察,现象学研究,焦点小组。英文检索词:head

 

and
 

neck
 

neoplasms,head
 

and
 

neck
 

cancer,HNC,
head

 

and
 

neck
 

tumor,cancer
 

of
 

head
 

and
 

neck,cancer
 

of
 

the
 

head
 

and
 

neck,head
 

neoplasm,neck
 

neo-
plasm;emotions,experience,feeling,need,require-
ment,demand,psychology;qualitative

 

research,
qualitative

 

study,qualitative
 

method,narrative,con-
tent

 

analysis,descriptive
 

study,discourse
 

analysis,
ethnography,grounded

 

theory,interview,participant
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observation,phenomenology,focus
 

group。
1.2 文献纳入与排除标准

1.2.1 纳入标准 ①研究对象:经确诊的头颈癌患

者;②感兴趣的现象:患者关于疾病的体验、感受和期

望(不限制确诊时间);③研究情境:确诊头颈癌后治

疗及生活的全过程;④研究类型:包括描述性质性研

究、叙事研究、扎根理论、现象学、人种学、民族志等研

究方法。
1.2.2 排除标准 ①无法获取全文、重复发表或数

据不全;②非中、英文文献;③无法获取质性研究内容

的混合性研究;④摘要、会议论文、系统评价计划书;
⑤文献质量评价为C级的研究。
1.3 文献筛选与资料提取 由2名学习过循证护理

课程的研究者根据纳入及排除标准独立进行文献筛

选和资料提取,如有分歧且意见无法达成一致时由第

3名资质较高的研究者裁决。资料提取的内容包括

作者、国家、质性研究方法、资料收集方法、研究对象、
感兴趣的现象以及主要结果。
1.4 文献质量评价 由2名研究者根据JBI循证卫

生保健中心的质性研究质量评价标准[5]独立进行文

献质量评价。
1.5 资料整合方法 采用汇集性 Meta整合方法[6],
通过研究者反复阅读纳入的文献,分析比较研究内容、
阐释和归纳相似研究结果,形成新的类别,并分析类别

间的逻辑层次,最终形成更具概括性的整合结果。

2 结果
2.1 文献检索和筛选结果 初步检索到1

 

710篇文

献,剔除重复文献后获得1
 

403篇,初筛后获得文献

39篇,复筛后最终纳入文献13篇[2-3,7-17]。纳入文献

的基本特征见表1。
表1 纳入文献的基本特征

文献 国家
研究方法/资料

收集方法
研究对象 感兴趣的现象 主要结果

文献质量

等级

Moore等[2] 澳大利亚 描述性质性研究/

半结构化访谈

8例 正 在 接 受 或 曾

接受过头颈癌治疗

的患者

接受治疗的经历和体验,并
描述治疗期间和治疗后的

支持需求

1个理论模型:压力,评估和应对模型。4
个主题:治疗期间和治疗后的支持需求;

认知评估;情绪反应;应对策略

B

Kongwattanakul

等[3]

泰国 描述性质性研究/

半结构化访谈

15例接受同步放化

疗的头颈癌患者

生活体验和日常生活中遇

到的困难

3个主题:压倒性的信息;令人不快的症

状群;坚持治疗方案的策略

B

Semple等[7] 英国 现象学研究/半结

构化访谈

10例头颈癌患者 治疗后生活方式的变化和

体验

7个主题:身体变化;对癌症的担忧;工作

和日常生活;人际关系;社会功能;癌症治

疗后的应对;治疗后的信息需求

B

Thambyrajah等[8] 英国 现象学研究/半结

构化访谈

20例头颈癌患者 头颈癌患者治疗后是否会出

现积极的后果(益处发现)
4个主题:对自我的感受;家人和朋友;生
活优先事项变化;宗教与信仰

B

王薇等[9] 中国 现象学研究/半结

构化访谈

11例放疗的头颈癌

患者

放疗期间的不适体验 7个主题:放疗带来的不适症状困扰;自
我形象改变;对疾病预后的不确定感;归
因宿命以求心灵安慰;家庭角色功能改

变;社交缺乏致孤独感;放疗时的不适

B

Parker等[10] 澳大利亚 描述性质性研究/

半结构化访谈

26例接受手术的头

颈癌患者

头颈癌手术的经历和体验 4个主题:只有一半的故事(信息不足);

冲击和余震(怀疑和震惊);与余波共存

(疾病和治疗的影响);获得支持

B

Threader等[11] 澳大利亚 解释现象学研究/

半结构化访谈

9例 有 头 颈 癌 病 史

的患者

经历头颈癌的积极和消极

的主观体验

4个主题:头颈癌的创伤轨迹;关于癌症

的耻辱和痛苦;超越以前的自我;积极的

自我改变

B

McQuestion等[12] 加拿大 描述性质性研究/

半结构化访谈

17例放疗后接受随

访护理的头颈癌患

者

接受头颈癌放疗的感受 5个主题:理解诊断;预期被打乱而产生

的苦恼;提高对自我、他人和医疗保健系

统的认识;治疗期间的策略;生活在不确

定性中

A

Grattan等[13] 加拿大 解释现象学/非结

构化访谈

10例中年头颈癌患

者

经历和体验 2个主题:头颈癌的后果(包括言语变化、

衰弱及自我形象改变、家庭的动态变化、

性行为和污名化);应对头颈癌(包括寻求

信息、发现内在力量、依靠支持网络、在体

验中找到意义)

B

Reid等[14] 英国 叙事研究/半结构

化访谈

18例头颈癌患者 从诊断到治疗后1年的生

活体验

5个主题:响应性和反思性叙事;脆弱叙

事;康复叙事;生存或死亡叙事;个人项目

叙事

A

Bingo等[15] 南非 描述性质性研究/

非结构化访谈

18例头颈癌患者 经历和体验 2个主题:承担疾病和治疗的后果;应对

生活的改变

B

Crowder等[16] 美国 描述性质性研究/

半结构化访谈

31例头颈癌患者 放疗后6个月至9年间的

生活经历

5个主题:学习在雨中跳舞(积极应对癌

症);一顿饭的损失(失去对食物的享受体

验);为变化做好准备;焦虑和痛苦;未满

足的支持性护理需求

B

Gibson等[17] 澳大利亚 现象学研究/半结

构化访谈

21例头颈癌患者 经历和体验,诊断和治疗后

如何重建生活

3个主题:正念;感恩;适应 A
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2.2 Meta整合结果

2.2.1 整合结果1:症状困扰影响患者的心理健康

和社会适应

2.2.1.1 类别1:负性情绪体验 多数患者在就医

前经历了间歇性或持续性的症状,但患者通常不会联

想到癌症诊断,当确诊头颈癌时患者感到非常震惊

(“医生说要进行活组织检查时,那时候我心跳加速,
简直不敢相信”[12]),并产生了怀疑(“我生活方式很

健康,为什么是我?”[11],“这种事不可能发生在我身

上”[10])、焦 虑 (“我 焦 虑 万 分,仿 佛 恐 慌 症 发 作

了”[11])、孤立(“我只想一个人呆着”[14])和自杀(“当
我确诊时,我想过自杀,总是一个人思考这件事,和家

人逐渐疏远”[15])等负性情绪。且癌症治疗对于生活

的持续干扰会加剧患者的焦虑和烦躁,尤其是放疗时

使用的仪器和面罩(“那些放疗机器和固定装置很可

怕”“机器的声音很大,这让我很烦,让我无法保持安

静”[3])。
2.2.1.2 类别2:社会生活适应能力下降 头颈癌

治疗过程可能会造成咀嚼、吞咽和言语功能受损,给
患者的日常生活带来重大挑战。饮食方面的挑战包

括失去进食的乐趣和享受,患者认为进餐是一项计划

好的日常任务(“吃饭是无聊的,只是为了生存”[16]),
饮食相关的社交互动也受到影响(“我每周出去吃一

顿正餐,这是我社交的重要部分,但现在已经没有

了”[7],“我不想和别人出去吃饭,因为他们会和我面

对面”[2]),生活质量大幅度下降。大部分患者描述了

治疗期间的“无声经历”,言语方面的挑战包括患者部

分或完全丧失语言能力,影响沟通效率和信息共享

(“我不能很好地发声,我必须重复很多次才能让别人

听清楚”“我不能正常聊天,因为他们听不到我的话,
我无能为力”[15]),患者也因此难以承担工作任务

(“我以为6个月后我就能回去工作,但我回不去了,
因为我说话的方式会让他们觉得我不聪明”[13]),导
致经济状况陷入困境。社会功能方面的挑战包括家

庭角色的动态转变(“以前家里主要靠我,现在我病

了,不能再照顾他们了”[9])以及参与社交活动的不适

感(“我不想出去,不断地解释实在是太难了”[11])。
2.2.1.3 类别3:自我意识的削弱 患者往往会失

去独立性,需要他人帮助,但又会产生不想成为他人

负担的的内疚感(“自己生病增加了家人很多负担,家
人为了我都累死了、忙死了”[9])。头颈癌疾病本身及

其治疗会对患者的外观造成损害,使患者的自尊心和

自信心备受打击(“我现在没有自信去打扮自己”[2]),
甚至产生病耻感(“为了掩盖羞耻,我一直戴着面

具”[15])。目前,社会上仍存在对面部缺陷患者的歧

视,外貌的改变使一些患者遭遇偏见(“你可以从人们

的面部表情看到震惊的反应”[11]),此外由于人乳头

瘤病毒是头颈癌的一个危险因素[18],患者感觉受到

了污名化(“人们批判我为艾滋病毒”[15])。自我形象

面临的种种挑战削弱了患者的自我意识(“最让我烦

恼的是我觉得自己不像自己了”[11])。
2.2.1.4 类别4:对未来的不确定感 人们常常期

望生活按照自己的人生规划进行,但生理功能、社会

功能的丧失,可能会改变患者对生活的期望,感觉对

生活失去了掌控(“我本可以在十月份退休的”[12]、
“你无法控制发生在你身上的事情”[14]),产生明显的

脆弱感(“那时候我经常哭,因为我不知道自己每走一

步会遇到什么”[2])。癌症后的生活充满困难,这可能

会增加患者对未来的不确定感(“我不知道正在发生

什么,也不知道将要发生什么?”“我该做些什么? 我

能活下去吗?”[10])。
2.2.2 整合结果2:患者经历创伤后成长并采取了

一系列应对策略

2.2.2.1 类别5:适应生活新常态 癌症打破了患

者的生活常态,部分患者在自我反思后产生了新的感

悟(“生命是如此珍贵,我要充分利用我所拥有的一

切”[8]),调整积极的应对态度(“被告知需要放疗后,
我就 坚 持 了 下 来,我 想 好 起 来,这 是 一 件 积 极 的

事”[12],“管理心态很重要”[17]),采取健康的生活方式

(“我现在吃更多的绿色蔬菜,饮食习惯也发生了一些

变化”[2]),感激自己所拥有的一切(“你会突然感激你

所拥有的”[8]),从而努力适应疾病的新常态(“这对我

来说是一种新的常态,我渐渐接受了”[16]),努力为今

天而活(“你无法改变昨天,但你可以控制此刻,我们

要做的就是享受今天”[12])。
2.2.2.2 类别6:寻求社会支持系统 经历了脆弱

和痛苦的患者会寻求社会支持以获取坚持治疗的动

力。同伴的支持为头颈癌患者带来康复希望,病友互

相分享信息和经验减少了关于癌症的焦虑和恐惧

(“病友和我情况完全一样,我们保持联系并交换意

见”[8])。但有些患者认为与病友交流会打击自己的

乐观情绪(“我曾与癌症复发的病友交谈过,不禁怀疑

自己是否也会复发? 我很恐惧”[14],“与其他癌症患

者交谈让我更加恐慌”[3])。对部分患者而言,支持其

他头颈癌患者也同样重要(“帮助他人让我的力量重

新脱颖而出,变得有价值”[17]),患者认为他们的帮助

将改善未来的医疗服务,从而获得满足感(“突然间我

能做一些有价值的事了,这是我同意参加这项研究的

原因”[13])。另外,由于疾病导致的虚弱状态,患者对

家人的依赖性增加,关系更加亲密(“我与家人的关系

变得亲密了,与他们交谈也变得容易了”[11]),这也让

患者感受到了温暖(“我得到了所有人的支持和鼓励,
如果没有家人我真不知道该怎么办”[15])。最后,朋
友(“我很幸运,有一些非常要好的朋友,我认为这是

最重要的事情”[7])和医护人员(“这里的工作人员非

常友好,就好像我是他们的亲人一样”[3],“护士成为

了我的天使”[2])的支持也同样重要。
2.2.2.3 类别7:分散对疾病的注意力 坚持锻炼

和坚持工作可以帮助部分患者感觉到存在的意义
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(“我认为重新参与患癌前的工作非常重要”[17])。在

医护人员的指导下患者应用音乐、手工等兴趣爱好缓

解压力(“放射面罩太紧了,但医护人员提供了音乐播

放器,我可以在接受治疗时听音乐,所以我对自己还

活着感觉很好”[12],“我喜欢我的爱好,我做花边和刺

绣之类的事情,我确实有很多事情要做”[8])。对工作

和兴趣爱好的投入程度也在一定程度上反映了患者

战胜癌症的能力(“我回来了,每天可以工作三四小

时,回归工作岗位对我来说非常好”[17])。
2.2.3 整合结果3:多元化且未得到充分满足的需

求

2.2.3.1 类别8:医患信息不对称 就诊和住院期

间,患者会获得大量关于疾病知识、治疗方案和治疗

费用的信息,但患者的担忧及其理解能力往往没有得

到充分考虑(“医生和护士给了我很多信息,而我唯一

知道的就是我想被治愈”[3],“医生说个不停,但很多

内容我都听不懂”[10]),晦涩难懂的医学知识也令人

难以消化(“医生给了一本非常厚的关于颈部解剖的

书,但我一点也不感兴趣”[14])。尽管接收到了不同

程度的信息,但是大多数患者认为这些信息不够充

分,医护人员没有清楚地解释他们未来的治疗会产生

哪些不良反应,他们并没有做好准备(“很多事情一开

始就没有向我解释清楚会发生什么”[10],“你得到了

信息,但你无法想象自己会经历这些”[12])。部分患

者为了解决信息不充足的问题,会通过网络等途径搜

集信息(“我在互联网上搜索了大量相关信息”[3]),但
是在信息爆炸的互联网寻找有效信息犹如大海捞针

(“在网上阅读,你不知道有多少内容与你相关,你需

要高质量的意见”[14])。部分获得有效信息的患者表

示,及时的建议减少了焦虑(“在此之前我非常害怕,
但他们处理得很好,我爱这家医院”[2]),这是整体护

理的积极益处。
2.2.3.2 类别9:缺乏个性化体验 患者表示获得的

护理服务是普适性、一般性的,而且大多数时候是书面

形式的(“你最终都会得到一张写着鳞状细胞癌的纸,
但你不知道那是什么”[13],“我宁愿一对一地提问,你不

能向一张纸提问,但你可以问一个人”[10]),似乎没有医

护人员考虑到个人的具体情况和需求(“我问医生我的

情况是否正常? 答案总会是:不能告诉我这是否正常,
因为每个人都不一样”[2]),这让患者感到害怕和孤独

(“当我试图获得更多信息时,专家却不回我的电话,让
我在地狱的边缘徘徊”[10])。此外,医护人员在与患者

交流时缺乏足够的同理心进一步加剧了患者的焦虑

(“一切都糟透了,医生和护士对待你就像对待一块肉,
你只是他们必须经历的一个过程”[2])。
2.2.3.3 类别10:缺乏高质量的延续护理 头颈癌

的康复治疗是提高患者长期生存质量的关键一环,这
需要多学科团队为患者提供延续护理。但是大部分

患者认为多学科团队内部成员之间缺乏高效沟通,导

致患者的迷茫和不知所措(“就像耳鼻喉科医生、肿瘤

学家及整形外科医生要做他们各自负责的那一部分

工作,所以我只能从一个专家转到另一个专家,这让

我感到困惑和不安”[2])。此外,患者表示在治疗后获

得延续护理是非常困难的(“就像外科医生和肿瘤学

家,一旦做完手术或放疗,一切就结束了,太糟糕了,
寻找帮助就像从石头中抽血一样难”[2])。患者需要

多学科团队提供康复指导和不良反应管理,以确保护

理的连续性,并认为治疗后的生活应该和癌症治疗本

身同等重要(“治疗后的阶段是疾病轨迹中最脆弱的

阶段,但此时与专家团队的连线好像被切断了”[7])。

3 讨论

3.1 重视头颈癌患者的心理健康,帮助其更好地融

入社会 本研究发现,头颈癌患者经历了吞咽困难、
言语交流障碍等症状困扰,严重影响情绪体验和生活

质量,同时容貌受损患者还可能经历社会孤立导致的

心理创伤。因为对功能障碍和毁容的惧怕,头颈癌患

者往往表现出高水平的心理痛苦。据研究报道,头颈

癌患者重度抑郁发生率高达22%~57%[18]。不良心

理状态会使患者康复依从性不佳,影响治疗效果和预

后,甚至导致死亡风险增加。因此,医护人员应重视

头颈癌患者的心理健康问题,尽早评估和动态监测患

者从诊断、治疗、康复到生存的整个过程中的心理状

况,同时采取意象训练、放松训练、认知行为疗法等干

预措施帮助患者管理情绪反应,最大限度地提升患者

的生存质量。此外,患者的社会适应能力受损还需医

护人员予以正向引导,并积极通过大众传媒、社区康

复等方式来改变民众对于疾病的不良认知[19]。
3.2 强化积极应对策略,促进患者在疾病和治疗中

的适应和成长 根据 Meta整合结果,头颈癌患者使

用了多种应对策略处理癌症和治疗相关的不良反应。
癌症诊断和治疗是潜在的创伤性事件,具有负面的心

理影响,但也可能促进创伤后成长。本研究发现,头
颈癌患者经历了有关疾病的创伤和恐惧,但随着时间

的推移,痛苦也在不同程度上成为唤醒心灵成长的催

化剂,且感激生活、寻求支持、分散注意力等策略可促

进创伤后成长。Harding等[20]研究构建了头颈癌患

者积极心理随时间变化的纵向发展模型,结果显示自

诊断以来积极心理随时间推移而增加,18个月后趋

于平稳。因此,护理人员可采用正念认知疗法以及精

神或宗教应对等方法,强化患者的积极应对策略,促
进其创伤后成长。此外,亲密的情感关系可以使患者

产生积极正向的心理感受,进一步促进健康行为转

变。因此,医护人员应积极动员患者的家人和朋友的

支持,让患者感受到爱与温暖,提高患者参与治疗和

康复的主动性和依从性。同伴支持教育被广泛应用

于癌症患者的健康教育实践[21],但本研究结果中部

分患者也强调了病友信息反而会加重情感负担,可能
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接收到的是病情恶化的同伴信息,因此在同伴支持教

育过程中应重视正向信息的传导。
3.3 构建连续性的支持系统,提供个性化的延续护

理 根据 Meta整合结果,患者存在信息需求、个性化

护理需求以及多学科团队需求。及时和适当的信息

是心理护理的关键,本研究中患者报告了信息对治疗

体验产生了影响。Papadakos等[22]研究发现,头颈癌

患者的信息需求首先是医疗领域,其次是管理不良反

应,最后是情感领域。因此,护理人员应重点关注患

者最关心的领域并提供充足且通俗易懂的信息。头

颈癌康复的目标是使头面部生理功能尽可能恢复正

常,这需要多学科专家的参与。本研究表明多学科团

队尚缺乏有效的沟通和协调,增加了患者的心理压

力。因此,为确保患者获得最佳的系统治疗,并适时

制定以患者为中心的个性化康复策略,促进多学科团

队成员之间的有效沟通和团队合作显得更为迫切和

重要。为了更好地支持患者度过治疗后的过渡期,护
理人员应制定康复计划和出院计划,帮助患者做好康

复锻炼的准备,降低再入院率[23]。此外,头颈癌患者

治疗后的康复还需充分发挥社区和医院的联动作用,
提供持续的康复指导。

4 结论
本研究发现,头颈癌给患者带来沉重负担,应重

视患者的症状负担和情绪体验,构建头颈多学科团队

对患者进行个性化延续护理,促进患者的心理成长。
本研究纳入的文献质量评价以B级为主,文献年份跨

度较大,研究观点可能会受到年份及其他外界因素的

干扰。未来还需探索头颈癌患者对护理措施和治疗

干预的感受,为完善头颈癌护理管理方案提供参考。
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