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癌症患者存在痛苦的研究进展

袁泉,刘梦婉,陈凯琪,曾倩雯,胡翠环

摘要:对癌症患者存在痛苦的概念、现状、评估工具、影响因素和干预措施5个方面进行综述。提出癌症患者存在痛苦的识别和干

预对其生活质量及预后至关重要。未来应深入癌症患者存在痛苦的相关研究,开发符合我国文化的研究工具,构建符合我国临床

环境的干预方案,以提高癌症患者的心理护理质量。
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  2020年,全球有1
 

930万癌症新增病例[1],其中

我国占全球发病率的23.7%,共有457万新发病例以

及300万死亡病例[2]。癌症患者常伴随着广泛的心

理障碍,其发病率高,且对患者的应对能力、生活质量

及社会交往有着较大的影响[3]。其中,部分患者出现

一种以失去目的和意义而导致的绝望和无助为特征

的综合征,这种状态称为存在痛苦、存在性痛苦或生

存痛苦(Existential
 

Distress,ED)[4-5],本文统一称为

存在痛苦。目前,国内多停留在关注癌症患者治疗效

果方面,忽视了对癌症患者存在痛苦的关注。虽然已

有文献对存在痛苦这一概念进行研究[6],但其仍在探

索阶段。因此,本研究对癌症患者存在痛苦进行综

述,以期为临床对癌症患者进行存在痛苦筛查及干预

提供参考。

1 存在痛苦的相关概念
存在主义哲学是学者研究存在痛苦的起源,在该

领域,有学者认为关于存在的问题可以归入自由、孤
独、无意义、死亡这4个主题,由存在相关的问题而引

发的痛苦被称为存在痛苦[5]。目前,不同学者对其概

念的理解存在一定差异。Kissane[7]将存在痛苦定义

为伴随着无力、悔恨、生活无意义等精神混乱感受的

痛苦状态。Mok等[8]认为,存在痛苦通常是指在面临

死亡等困境时,对生命是否还具有意义问题所带来的

困扰。此外,有学者将存在痛苦狭义地定义为当个人

不明确自己生活的意义和价值而产生的痛苦,其通常

合并有孤独感和自我价值低下[9]。Blinderman[10]将
存在痛苦概括为一种以绝望和无助为特征的综合征,
包括不确定性、失控、成为他人负担的感觉,以及失去

意义。根据Chen等[6]的概念分析,存在痛苦概念包

括5个核心属性,即缺乏意义、自主性丧失、尊严丧

失、绝望和死亡焦虑。
存在痛苦是癌症相关痛苦的一种较常出现但又

较为特殊的形式,虽然它可能与其他精神问题共存,
但存在痛苦与心理痛苦、失志、死亡焦虑、尊严受损等

概念有着不同的定义和应用范围[11]。失志是指个体

对生活中的目标、理想或期望失去追求和信心的状

态,与存在痛苦相比,失志更多体现在个体的意志层

面,是对自我实现路径的一种怀疑或放弃[12]。而心

理痛苦则包括了由各种原因引起的心理和情感上的

不适或痛苦的体验,是对个体内心状态的描述,其包

括但不仅限于存在痛苦[13]。死亡焦虑是指个体对死

亡的恐惧和焦虑,这种恐惧可能源于对未知的恐惧、
生命终结的恐惧、对死后世界的担忧,或是对生命未

完成的事业和愿望的遗憾[14]。尊严受损重点关注于

个体的自我认同和他人的认可,而存在痛苦则更加强

调生存状态本身所带来的痛苦[15]。目前,国际上对

癌症患者存在痛苦概念的理解尚未达成一致,但随着

国内外相关研究的增多,存在痛苦的相关理论正在趋

于完善。

2 癌症患者存在痛苦现状

2.1 国外癌症患者存在痛苦现状 国外对癌症患者
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存在痛苦的探究较早,癌症患者存在痛苦的质性、量
性研究均有涉及。一项瑞士的质性研究通过访谈26
名医务工作者,将存在痛苦分成8个部分,即症状困

扰、孤独、对未来的恐惧、生命的结束、失去社会意义、
失去希望、成为经济负担和失去娱乐活动[16]。Mok
等[8]的一项质性研究显示,对未来感到绝望、毫无意

义的生活、人生有遗憾是导致存在痛苦的主要原因,
而保持关怀、建立联系和促进了解是医护人员应加强

重视的干预策略。
除了质性研究之外,国外学者还对存在痛苦进行

了量性研究。2017年,Lo等[9]编制了存在痛苦量表

(Existential
 

Distress
 

Scale,
 

EDS),并将其应用于晚

期癌症患者人群中。其中,38%的患者报告至少有1
个与存在相关的问题,让他们感到非常痛苦,而存在

痛苦程度与患者死亡焦虑和抑郁症状呈显著正相关。
有学者表示,存在痛苦是痛苦、灵性痛苦、癌症复发恐

惧、死亡焦虑、失志、绝望、与尊严相关的痛苦以及对

加速死亡的渴望等概念的重要组成部分[17]。这些概

念的侧重点各不相同,包括了对死亡的恐惧、丧失自

主能力的担忧、害怕成为他人负担、孤独感、无意义

感、绝望感、对生命中错过事物的遗憾以及尊严丧失

而带来的羞耻感[18]。因此,在EDS出现之前,国外常

利用上述概念来衡量癌症患者存在痛苦的严重程度,
其中以心理痛苦、失志、死亡焦虑和尊严评价更为频

繁[11,19]。除了心理痛苦、失志、死亡焦虑和尊严相关

的存在痛苦之外,存在痛苦还体现在在生命末期未准

备充分、失控、孤独等方面[20-21]。
2.2 国内癌症患者存在痛苦现状 目前,我国对于

癌症患者存在痛苦的研究还不够深入。2020年,王
继超等[5]对存在痛苦干预的伦理问题展开讨论,认
为存在痛苦干预应该严格遵循医疗实践的规范性。
同年,Chen等[6]对癌症患者的存在痛苦进行了概念

分析并对中青年晚期癌症患者开展存在痛苦的质性

研究,通过对患者的访谈提炼了拖累家人、生命无意

义感、无望感、孤独无助感、无能为力感5个主要体

验主题。另外,通过文献回顾显示存在痛苦是导致

生活质量低下、情绪状态下降、失志甚至自杀的关键

因素,而导致存在痛苦的最主要原因为无法控制的

身体疼痛、严重的心理疾病以及被认为是他人的负

担[22]。2022年,肖惠敏等[4]汉化了Lo等[9]编制的

EDS,Lin等[23]应用该问卷探索存在痛苦和焦虑在

晚期癌症患者自我感受负担和生活质量之间的中介

作用。我国晚期癌症患者存在痛苦得分为8.48±
7.12,存在痛苦与自我感受负担、焦虑呈正相关,与
生活质量呈负相关。存在痛苦对焦虑有直接作用,
两者部分介导了晚期癌症患者自我感受负担和生活

质量之间的关系。为提高患者的生活质量,应对癌

症患者出现的存在痛苦情况采取相应的干预措施。

3 癌症患者存在痛苦评估工具

3.1 EDS 由Lo等[9]针对晚期癌症患者存在痛苦的

测量而开发,包括孤独感、无价值感、无意义感3个维

度10个条目。采用Likert
 

5级评分法,0~4分代表从

“无痛苦”到“难以承受的痛苦”,量表Cronbach's
 

α系数

为0.86[4]。肖惠敏等[4]将其汉化,中文版Cronbach's
 

α
系数为0.892,孤独感、无价值感、无意义感3个维度的

Cronbach's
 

α系数分别为0.747、0.796、0.858,该量表

在我国晚期癌症患者中具有良好的信效度,但仍需进

一步探索在我国应用的可行性和有效性。另外,可以

适当涉及更广泛的样本和不同地区的癌症患者,以检

验其广泛适用性。
3.2 死亡和临终痛苦量表(Death

 

and
 

Dying
 

Distress
 

Scale,
 

DDDS) Lo等[24]于2011年编制,共有15个

条目,用来衡量患者对死亡的担忧所带来的痛苦。该

量表不仅包括了对时间流逝、遗憾、未来的未知性、成
为他人负担和存在痛苦等维度的测量,还衡量了患者

因死亡、孤独、恐惧等方面的痛苦。采用6级评分法,
从无痛苦至极度痛苦依次计0~5分,总分为0~75
分,得分≥45分则为中度死亡焦虑至高度死亡焦虑。
该量表在国外研究中得到验证,Cronbach's

 

α系数为

0.91[14]。陈 淑 娟[25]对 其 进 行 汉 化,中 文 版 量 表

Cronbach's
 

α系数为0.960。DDDS实现了评估的全

面化,有利于准确评估患者对死亡和临终的担忧及痛

苦,对于提高临终关怀质量、了解和缓解患者的心理

痛苦至关重要,有助于提供更加人性化和细致的护理

服务。
3.3 失志综合征量表(Demoralization

 

Scale,
 

DS) 
基于Kissane等[26]开发的概念框架,为包含24个条

目的自我报告量表,主要包括无意义感、情绪不安感、
沮丧感、无助感及失败感5个维度。采用Likert

 

5级

评分法,0分代表非常不同意,4分代表非常同意。总

分可以评估失志的存在和强度,临床以>30分定义

为失志综合征。该量表已被我国学者Cheng等[27]翻

译汉化,量表Cronbach's
 

α系数为0.94。
3.4 失志综合征量表Ⅱ(Demoralization

 

Scale-Ⅱ,
 

DS-Ⅱ) DS-Ⅱ是由Robinson等[28]在DS基础上修

订的更简洁版本,更少的条目和选项使DS-Ⅱ较DS
对晚期癌症患者或姑息治疗期间的患者更加友好。
其仅有意义和目的、痛苦和应对能力2个维度共16
个条目。采用Likert

 

3级评分法,0分(从未)~2分

(经常),总分为0~32分,总分≤9分为轻度失志,

10~19分为中度失志,≥20分为重度失志。量表

Cronbach's
 

α=0.89。欧娜等[29]于2021年将其汉化,
量表Cronbach's

 

α系数为0.877。

3.5 患者尊严量表(Patient
 

Dignity
 

Inventory,
 

PDI)
 该量表是 Chochinov等[30]在尊严模型基础上设

计,用于筛查临终患者尊严水平,2015年由刘方等[31]

翻译汉化。量表包括症状困扰、心理状况、依赖性、精
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神安 宁 和 社 会 支 持5个 维 度 共25个 条 目,采 用

Likert
 

5级评分法,“没有困难”至“极度困难”依次计

1~5分,总分为25~125分,得分越高则患者尊严水

平越低。

4 癌症患者存在痛苦的影响因素

4.1 人口学因素 年龄、性别、婚姻状况、收入和教

育程度均对癌症患者的存在痛苦产生影响。有研究

表明,女性的存在痛苦水平往往较高,这与女性更容

易出现焦虑、抑郁等心理问题以及承担了照顾家庭的

角色有关[32]。另外,年龄小的患者常处于事业发展、
家庭建设和社交关系形成的关键阶段,难以接受面临

生命尽头的结局,对待死亡常有一种失控感,不能感

知到最后阶段的意义[19]。由于低收入、低教育水平

的患者有更大概率面临财务困难、缺乏应对知识、社
会支持匮乏等情况,其存在痛苦程度较其他患者更

高[27]。Grandi等[33]的研究显示,有伴侣且与伴侣同

住的患者经历更小的存在痛苦,其原因与患者可以获

得更多情感支持、生理帮助,心理安全感和社会支持

水平较高有关,缓解了患者面对癌症的社会隔离感和

孤独感[34]。
4.2 疾病因素 研究表明,癌症分期与患者存在痛

苦之间存在密切关联,分期越高的患者存在痛苦水平

也相应升高[27]。除了癌症分期,患者的身体状况也

与存在痛苦密切相关。癌症本身及治疗过程中伴随

一系列对机体功能产生负面影响的症状,如疲劳、行
动不便、呼吸困难、便秘、记忆力下降和注意力无法集

中等,这些症状不仅会导致患者焦虑和恐惧情绪加

剧,引起机体疼痛不适,影响患者的认知功能,也限制

了患者的日常活动能力,提升了对陪护和医务人员的

依赖性,危害患者的心理健康[32]。
4.3 心理因素 心理状况也是癌症患者存在痛苦的

重要影响因素。对未来的不确定性和担忧、对疼痛和

治疗的恐惧、生活质量下降及社会疏离等使癌症患者

常伴随较多心理问题。研究表明,焦虑、抑郁、死亡焦

虑[35]、心理痛苦[36]、复发恐惧[11]、依恋回避[32]等因素

与存在痛苦呈显著正相关,希望和依恋安全感[32]与

存在痛苦呈负相关。

5 癌症患者存在痛苦的干预措施
有研究表明,对患者存在痛苦进行积极干预及管

理可以降低自杀意念、精神障碍、不依从治疗以及低

质量死亡的风险[17]。此外,提供适当的症状管理和

支持措施,如疼痛管理、营养支持和康复计划,可以帮

助患者提高生活质量并减轻存在痛苦的程度。一项

Meta分析结果显示,存在主义干预可以在短期内改

善患者幸福感、生活质量、自我效能感和希望[37]。
5.1 以意义为中心的干预 以意义为中心的干预分

为团体干预和个体干预。团体干预为8~10人一组,
干预内容主要涉及生命意义、死亡、孤独和自由,在研

究者设定的主题下,对患者进行为期8周8节课的干

预[38]。个体干预是在Breitbart等[39]开发的团体治疗

干预基础上改编的,干预主要内容和团体干预基本相

同,共开展癌症、身份、遗产、希望、生命有限性主题的7
次课程,并在干预前后对患者精神幸福感、生活质量、
焦虑、抑郁、绝望、症状负担进行测量[40]。该疗法从不

同角度探讨了存在的概念和意义来源,包括癌症后意

义的变化、个人生活故事、创造力、态度和经历,可以有

效地支持患者应对跨疾病阶段的生存挑战[11]。
5.2 尊严疗法 尊严疗法的核心理念为每个人都有

权利在生命的最后阶段保持尊严,并且能够以有意义

和有价值的方式回顾自己的生活。通过对个人化的生

命回顾、编辑和修订生命回顾档案、阅读和分享3个板

块帮助患者在面对临终时期的困境和挑战时,重新建

立对自己的尊严和掌控感。Chochinov等[41]根据姑息

治疗的尊严模型构建了尊严疗法,并对医院或社区的

患者进行干预,发现尊严疗法显著改善了患者的精神

健康。Vuksanovic等[42]也在一项随机对照试验中验证

了尊严疗法对存在痛苦的显著改善作用。
5.3 希望干预 希望干预旨在帮助个体建立积极的

心态和心理资源,包含寻找希望、与他人建立联系、灵
性关怀和重构希望4个要素,以应对困境并实现个人

目标。Herth[43]进行了一项随机对照试验,结果显示

希望干预组明显高于对照组。Duggleby等[44]也对

60例晚期癌症患者进行关于希望干预的随机对照试

验,结果与Herth[43]的研究相同。希望干预可以促进

个体的心理调适、康复和生活质量的提高,并在临床

心理学、心理社会支持和健康促进领域得到广泛应

用。
5.4 致幻剂辅助治疗 致幻剂辅助治疗是一种在专

业治疗师指导下,使用致幻药物帮助患者处理心理创

伤、焦虑、抑郁和其他心理健康问题的方法。近年来,
国外出现了很多使用致幻剂治疗临终患者精神症状

的研究,尤其是存在痛苦领域。然而,在我国传统文

化及伦理的背景下,致幻剂的研究在我国尚未见报

道。目前致幻剂研究的焦点为裸盖菇素,并发现其辅

助心理治疗可以长期缓解癌症患者的存在痛苦[45]。

6 小结与展望
目前我国关于癌症患者存在痛苦的研究较少,且

大多为横断面研究,难以判断影响因素随时间的变化

模式以及各影响因素之间的相互作用关系。另外,癌
症患者的存在痛苦具有复杂性和多元性,无法确定国

外的评估工具和干预措施是否适合我国的临床环境,
未来的研究应结合我国文化背景,探索出适合我国的

评估工具和干预措施。
6.1 深入开展关于癌症患者存在痛苦的研究 应在

未来的研究中深挖癌症患者存在痛苦的多维度影响

因素及其之间的相互作用,以患者为中心,关注他们
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的需求和参与。通过定性研究方法,如访谈和焦点小

组讨论,了解患者对存在痛苦的感受和需求。同时,
与患者合作,将他们的经验和意见纳入研究和干预的

设计中,以提高研究的可靠性和干预的可接受性。另

外,不同文化和社会背景下的癌症患者存在痛苦有着

较大的差异,可以针对我国不同种类癌症患者、长期

幸存者、临终患者进行多角度的质性、量性、心理变化

轨迹等相关研究,个性化地为不同患者群体制定个性

化的干预方案。
6.2 开发符合我国文化的评估工具 目前,我国癌

症患者存在痛苦相关研究尚在起步,仅有汉化量表,
缺乏符合我国文化背景的本土化测评工具。而我国

的社会环境、家庭观念、宗教信仰和价值观与国外均

具有较大的差异,制定符合我国患者存在痛苦的评估

工具势在必行。另外,我国学者开发的量表更符合中

国的语言表达方式,可以确保量表收集数据的准确性

和适用性。
6.3 构建符合我国临床环境的干预方案 构建符合

我国国情及临床环境的干预措施,并深入探究不同措

施对减轻癌症患者存在痛苦的有效性。干预措施不

仅限于参考国外提出的存在主义干预,还可以使用药

物辅助治疗,提供社会支持、物理疗法等方法与存在

主义干预相结合,控制患者的不适症状和心理痛苦,
提升患者及家属的生活质量,使其有尊严、平静地接

受死亡。除了对患者进行干预之外,也应大力加强对

专业人员的相关培训。在我国专科护士大力发展的

背景下,可以有针对性地为肿瘤专科护士、姑息专科

护士开展存在痛苦相关知识培训,使患者痛苦在临床

得到充分的重视。
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