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晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案的构建与应用
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摘要:目的
 

构建晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案,并评价应用效果,为晚期癌症患者家属哀伤辅导提供参考。方法
 

通过文

献回顾、质性研究构建晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案初稿,对12名专家进行2轮专家函询修改后形成方案终稿。招募14
名在安宁疗护病房接受过治疗且已离世的晚期癌症患者家属,应用三级哀伤辅导方案干预6个月,干预后对家属的哀伤认知进行

前后对比分析。结果
 

最终形成的晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案包括哀伤分级评估和三级哀伤辅导2个模块,其中三级哀

伤辅导包括3个一级指标,14个二级指标。方案应用后癌症患者家属的哀伤认知评分显著低于干预前(均P<0.05)。结论
 

构建

的方案具有可靠性、科学性、针对性,方案应用有利于降低晚期癌症患者家属的哀伤水平,可为医护人员开展晚期癌症患者家属三

级哀伤辅导实践提供指导。
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Abstract:Objective

 

To
 

construct
 

a
 

three-level
 

grief
 

counseling
 

program
 

for
 

family
 

members
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer,
 

and
 

to
 

evaluate
 

its
 

application
 

effect,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

references
 

for
 

grief
 

counseling
 

for
 

family
 

members
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer.
 

Methods
 

After
 

literature
 

review
 

and
 

a
 

qualitative
 

study,
 

a
 

draft
 

of
 

a
 

three-level
 

grief
 

counseling
 

program
 

for
 

family
 

members
 

of
 

pa-
tients

 

with
 

advanced
 

cancer
 

was
 

constructed,
 

and
 

it
 

was
 

improved
 

through
 

a
 

two-round
 

expert
 

consultation
 

among
 

12
 

experts
 

to
 

form
 

a
 

final
 

version.
 

Then
 

14
 

family
 

members
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer
 

who
 

had
 

been
 

treated
 

in
 

palliative
 

and
 

had
 

passed
 

away
 

were
 

recruited
 

to
 

apply
 

the
 

final
 

three-level
 

grief
 

counseling
 

program
 

for
 

6
 

months,
 

and
 

the
 

family
 

members'
 

grief
 

cognitions
 

were
 

analyzed
 

before
 

and
 

after
 

the
 

intervention.
 

Results
 

The
 

final
 

three-level
 

grief
 

counseling
 

program
 

for
 

family
 

members
 

of
 

pa-
tients

 

with
 

advanced
 

cancer
 

included
 

2
 

modules
 

of
 

grief
 

grading
 

assessment
 

and
 

three-level
 

grief
 

counseling,
 

and
 

the
 

three-level
 

grief
 

counseling
 

consisted
 

of
 

3
 

primary
 

indicators
 

and
 

14
 

secondary
 

indicators.
 

After
 

application
 

of
 

the
 

program,
 

the
 

grief
 

cogni-
tions

 

scores
 

of
 

family
 

members
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer
 

were
 

significantly
 

lower
 

than
 

those
 

before
 

the
 

intervention
 

(all
 

P<
0.05).

 

Conclusion
 

The
 

three-level
 

grief
 

counseling
 

program
 

is
 

reliable,
 

scientific,
 

and
 

targeted,
 

and
 

the
 

application
 

of
 

the
 

program
 

is
 

conducive
 

to
 

reducing
 

the
 

level
 

of
 

grief
 

among
 

family
 

members
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer,
 

and
 

it
 

can
 

provide
 

guidance
 

for
 

healthcare
 

professionals
 

to
 

conduct
 

three-level
 

grief
 

counseling
 

for
 

family
 

members
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer.
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  哀伤是指个人在失去所爱或所依恋的对象(主要

指亲人)时所面临的境况,若哀伤情绪得不到及时和

正确的处理,会出现延迟性病态哀伤[1]。若丧亲个体

的哀伤情感延续至少6个月,且伴随有分离性痛苦以

及认知、情感与生理等多维度的功能障碍性反应,则
表明该丧亲者出现了病理反应,该种现象被称为延长

哀伤障碍(Prolonged
 

Grief
 

Disorder,
 

PGD)[2]。美国

精神病协会将延长哀伤障碍作为一种精神障碍纳入

精神障碍与诊断手册(DSM-5)[3]。研究显示,大部分

丧亲者会出现哀伤情绪[4],而我国成年人丧亲后延长

哀伤障碍患病率为7.1%~12.6%[5],程度较轻者会

出现头痛、心悸等症状,重者甚至可致死亡[6]。三级

哀伤支持模型是英国国家临床高标准研究所依据照

顾者和家属需求提出的,该模型可为丧亲家属提供分

级、逐步增强的哀伤相关信息和支持,能够协助丧亲

者减轻哀伤情绪反应,增强他们对丧亲事实的接纳度

与适应能力,并有效减少可能伴随的精神心理压力及

不良行为问题的发生,具有重要的现实意义[7]。国外

关于哀伤辅导的研究较为丰富,而我国尚处于探索阶

段,多局限于失去胎儿的产妇、失去孩子的父母等人
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群[1,8],针对晚期癌症患者家属开展的哀伤辅导研究

较少,且缺乏可操作、系统的哀伤辅导方案[1]。因此,
本研究基于三级哀伤支持模型构建晚期癌症患者家

属三级哀伤辅导方案,并对其初步应用效果进行评

价,旨在为我国医护人员系统开展哀伤辅导提供参

考。

1 资料与方法

1.1 一般资料 ①函询专家。纳入标准:本科及以

上学历;从事安宁疗护管理、安宁疗护临床实践、安宁

疗护教育、心理工作5年及以上;具有中级及以上技

术职称;对本研究有兴趣并表达出积极参与意愿。函

询专家12名,男4名,女8名;年龄33~57(44.08±
7.62)岁;工作年限7~32(19.08±8.52)年;博士3
名,硕士5名,本科4名;职称副高级及以上8名,中
级4名;分别来自湖北省、湖南省、江苏省、上海市、北
京市。安宁疗护管理专家3名,安宁疗护临床实践专

家5名,安宁疗护教育专家2名,心理咨询专家2名。
②初步应用对象。采用目的便利抽样法,选取2024
年2月之前在湖南省肿瘤医院安宁疗护病房接受过

治疗且已离世的晚期癌症患者家属初步应用三级哀

伤辅导方案。纳入标准:因晚期癌症离世患者的主要

照顾者,包括配偶、父母、子女等家庭成员,年龄>18
岁;参与患者治疗与护理决策;意识清楚、具备正常沟

通能力;对本研究知情同意。据Julious[9]提出的预试

验样本量估算法,共纳入晚期癌症患者家属14人,其
中女8人、男6人;年龄35~90(62.5±15.7)岁;患者

疾病诊断为肺癌8例,肝癌2例,胃癌、肾癌、胆囊癌、
胰头癌各1例;家属与患者的关系为配偶8人,子女4
人,父母2人。本研究已通过湖南省肿瘤医院医学伦

理委员会审批(HNSZL-2024-22)。
1.2 方法

1.2.1 成立研究小组 研究小组成员共10名,包括

医院副院长1名、安宁疗护病房护士长1名、主治医

师2名、安宁疗护专科护士3名、心理咨询师2名、护
理硕士研究生1名,成员均接受安宁疗护及心理危机

干预相关培训。医院副院长负责研究统筹设计及专

家遴选;护士长、主治医师、专科护士、心理咨询师及

研究生则共同完成方案初稿的构建及干预实施;专科

护士负责资料收集,研究生负责数据分析。
1.2.2 构建初步方案

1.2.2.1 文献研究 全面检索国内外数据库,以癌

症、肿瘤、恶性肿瘤、癌、瘤、肿块;终末期、生命末期、
末期、善终、临终、晚期;家人、监护人、照顾者、家属、
家庭成员、主要照顾者、家庭照顾者、配偶;丧亲支持、
丧亲护理、居丧照护、悲伤抚慰、哀伤辅导、悲伤支持

为中文检索词,检索中国生物医学全文数据库、中国

知网、万方数据知识服务平台、维普网;以advanced
 

cancer,
 

terminal
 

cancer,
 

cancer,
 

malignant
 

tumor;
 

palliative
 

care,
 

hospice
 

care,supportive
 

care,
 

pallia-
tive

 

therapy,
 

palliative
 

treatment,
 

terminal
 

ill,
 

end-
of-life;

 

family
 

caregiver,
 

caregiver,
 

family
 

member;
 

grief
 

counseling,
 

grief
 

intervention,
 

grief,
 

grief
 

therapy,
 

grief
 

nursing,
 

bereavement
 

support,
 

be-
reavement,

 

psychological
 

interventions,
 

psychothe-
rapeutic

 

interventions,
 

psychological
 

therapies,
 

psy-
chotherapy,

 

mental
 

therapy为 英 文 检 索 词,检 索

PubMed、Embase、CINAHL、Web
 

of
 

Science、Co-
chrane

 

Library、EBSCO等英文数据库。检索时限为

建库至2022年11月。初步检索数据库共获得中英

文文献1
 

035篇,去除重复文献后得到文献977篇,剔
除与主题无关的文献968篇,最终共纳入9篇[10-18]文

献。通过小组会议对纳入文献进行整理与分析,以三

级哀伤支持模型为指导,拟订晚期癌症患者家属三级

哀伤辅导方案基本框架。形成含情感支持及心理康

复等服务的方案初稿,包括哀伤分级评估和三级哀伤

辅导2个模块,其中哀伤辅导模块有3个一级指标,
14个二级指标。
1.2.2.2 质性研究 采用目的抽样法,选取2023年

1-8月在湖南省某肿瘤医院安宁疗护病房住院的18
名晚期癌症患者家属进行深度访谈。纳入标准:①患

者罹患在当前医学技术条件下难以治愈的癌症,且经

过临床诊断和治疗预估生存期不超过6个月;②家属

与患者的关系包括配偶、子女等直系亲属或者关系亲

密且共同生活的亲友;③家属意识清楚、具备正常沟

通能力;④对本研究知情同意。家属访谈提纲:①您

在照顾患者的过程中,有哪些心理情绪方面的问题?
②您知道有哪些心理治疗方法吗? 您对这些方法有

什么想法呢? ③我们医院希望给您们家属也提供一

些服务和帮助,您希望在心理支持,如哀伤辅导方面

提供哪些帮助? ④您希望哀伤辅导以哪些形式呈现?
⑤除上面说的,您还希望得到哪些帮助? 采用Colaiz-
zi七步分析法对访谈资料进行整理分析,共提炼出3
个主题:家属情感体验多维,心理支持方式单一,哀伤

辅导开展形式多样化需求。在此基础上修订了晚期

癌症患者家属三级哀伤辅导方案初稿,包括心理与情

感支持、社会支持、交流沟通支持、信息支持等方面。
1.2.2.3 专家函询 2024年1月,研究者通过邮箱

和微信开展专家函询。2轮函询后,专家意见趋于一

致则结束函询。条目筛选标准:保留重要性评分均

数>3.50分且变异系数<0.25的条目。2轮函询有

效问卷回收率分别为92.31%(12/13)和100%(12/
12),专家意见提出率分别为100%(12名专家提出17
条修改建议)和25%(3名专家提出4条修改建议)。
专家的判断依据系数为0.908,熟 悉 程 度 系 数 为

0.917,权威系数为0.913。2轮函询各指标的重要性

评分均数为4.41~5.00分、4.25~5.00分,变异系

数为0~0.20、0~0.18;肯德尔和谐系数分别为
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0.130、0.206(均P<0.05)。2轮专家函询后形成的

晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案包括哀伤级别

评估标准及哀伤辅导干预内容2个模块,见表1。

表1 晚期癌症患者家属三级哀伤评估标准及哀伤辅导干预内容

级别 评估标准 干预内容

一级哀伤 所有丧亲者视为一级哀伤人群,主要指正常

哀伤

①陪伴与倾听;②鼓励丧亲者宣泄痛苦;③必要时给予丧亲者拥抱和抚触,表达关

爱;④做好基础护理,保证丧亲者身体舒适;⑤如经过一级哀伤辅导后,哀伤情绪或

行为无法好转,联系关系亲密的亲友进行下一级哀伤辅导

二级哀伤 ①有多个年幼子女;②社会阶层较低;③失

业、未就业或就业状况不稳定;④愤怒情绪

高涨;⑤将死亡事件归咎于外在因素;⑥因

死亡事件陷入深度自责;⑦缺少社会支持

可在一级哀伤干预基础上,以家庭为单位开展干预:①召开家庭会议,鼓励丧亲者及

亲友说出自己的想法,表达对逝者的爱意;②对丧亲者进行死亡教育,通过引导与支

持,使其接受现实,鼓励他们以积极的心态与亲友已逝的事实和谐共处,促进丧亲者

的心理康复与情感重建;③尊重丧亲者意愿,协助其规划并实现逝者生前所寄托的

最后愿望,鼓励丧亲者参加逝者丧葬仪式;④对有失业、待业等问题的丧亲者进行身

体状况、职业技能、兴趣爱好等方面的综合评估,协助其筛选符合条件的工作岗位并

制订可行的就业规划,维持基本生活,重新回归正常的社交生活

三级哀伤 ①慢性哀伤反应:丧亲者哀伤情绪持续>3
个月,没有结束迹象。②延缓哀伤反应:丧
亲者在亲人死亡几个月或几年后才产生哀

伤反应。③夸大哀伤反应:丧亲者表现出临

床压抑症状,焦虑发作和滥用酒精或药物等

情况。④掩盖哀伤反应:丧亲者亲人死亡后

产生症状,但其表现症状与失去亲人无关。

⑤出现自杀行为:出现企图自杀的想法和行

为

可在二级哀伤干预基础上,以家庭为单位开展干预:①接受逝者离世的事实,如组织

关系紧密的亲友参加家庭会议,鼓励家庭成员分享对于逝者死亡的感受,促进丧亲

家庭逐步接受逝者离世的事实;②处理悲伤情绪,如通过影片《寻梦环游记》等,向丧

亲者传达“哀伤是正常反应”的理念,协助丧亲者通过哭泣、倾诉等方式宣泄情感,释
放哀伤情绪;鼓励丧亲者家庭共同参与纪念活动,如制作与逝者有关的纪念品等;③
协助适应新环境,包括解决丧亲者的实际生活困难,如解读政府及社会各界提供的

丧亲帮扶政策(抚恤金、丧葬补助、临时救助等),提供志愿者团队、社会福利机构等

的联系方式等;对丧亲者提供情感和精神支持,持续6个月,如丧亲者在院外期间,
安宁疗护团队可以电话或视频会议等方式鼓励丧亲者将注意力转移到令人愉快的

人、事、物上;安宁疗护团队不定期上门随访,评估丧亲者的社会心理情况,增强丧亲

者生活自信心及自我价值观;④协助参与新生活,如回忆既往积极的生活方式,指导

丧亲者建立适应性行为,如规律作息、自身营养支持、自我心理调适等;鼓励丧亲者

与亲友、邻居及同事等加强联系,建立新的人际及情感支持网络;⑤根据丧亲者不同

病态哀伤转介心理医生或精神科医生,给予专业心理干预

1.2.3 晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案的初步

应用 方案应用科室是收治晚期癌症患者的安宁疗

护病房,患者档案及家属联系方式均于患者入院时录

入医院系统,住院期间去世或经出院后回访确认去世

的患者将被记录,以便科室为家属提供必要的哀伤辅

导服务。①系统的评估是提供精确且个性化哀伤辅

导服务的重要先决条件[19]。本研究由心理咨询师及

护士长通过电话对纳入家属的哀伤程度进行分级,并
纳入由研究小组创建的哀伤辅导微信群聊,以便后续

进行针对性的哀伤辅导。②辅导方案主要包含心理

与情感支持、社会支持、交流沟通支持、信息支持;干
预形式以面对面干预为主,辅之以电话、视频会议等

形式。一级哀伤家属由护士及研究生实施,二级哀伤

家属由护士长、主治医师及护士实施干预,三级哀伤

家属由心理咨询师、护士长、主治医师及护士共同实

施干预,频次为每2周1次,哀伤情绪得到缓解后经小

组讨论降低频次,共干预6个月;干预地点以安宁疗

护病房心灵关怀室为主。每次干预后对家属干预效

果进行评价记录,在每月召开的小组会议共同讨论,
判断该家属是否需要重新评级并接受对应阶段辅导,
以动态调整方案的实施。③干预期间,家属可随时通

过微信群聊/电话向研究小组进行咨询,研究小组协

助家属解决问题后将情况记录下来进行分析和总结,
并在小组会议上进行汇报讨论。

1.2.4 评价方法 干预前、干预后(干预6个月)采
用哀 伤 认 知 问 卷(Grief

 

Cognitions
 

Questionnaire,
 

GCQ)[20]评估晚期癌症患者家属,该量表主要用于评

估直系亲属丧亲后的消极认知和情绪问题,在中国丧

亲者中应用Cronbach's
 

α系数为0.97。该量表包括

对自我的负面信念(5个条目)、对世界的负面信念(4
个条目)、对生活的负面信念(5个条目)、对未来的负

面信念(4个条目)、自责(5个条目)、对他人的负性认

知(3个条目)、自身哀伤反应的恰当性(3个条目)、珍
惜哀伤反应(3个条目)以及对哀伤反应的威胁性解释

(6个条目)9个维度38个条目,采用6级评分法,从
“非常不同意”到“非常同意”依次计0~5分,分数越

高代表哀伤负性认知水平越高。
1.2.5 统计学方法 采用SPSS26.0软件进行统计

描述、配对t检验。专家积极性采用有效问卷回收率

表示,专家的权威程度采用权威系数表示,专家意见

协调程度采用条目评分的变异系数及肯德尔和谐系

数表示。检验水准α=0.05。

2 结果
干预前后晚期癌症患者家属哀伤认知得分比较,

见表2。

3 讨论
3.1 构建的晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案的

科学性 不同的个体由于文化环境、家庭情况、情感
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经历等因素的影响,其哀伤程度以及由此造成的躯体

应激性病理障碍存在差异[21],普适性的哀伤辅导方案

难以应对复杂的延长哀伤障碍,亟需开发一种阶梯式

护理方案。本研究以三级哀伤支持模型[7]为指导,早
期识别复杂哀伤障碍发生的晚期癌症患者家属,将其

划分为三级,针对不同等级的哀伤给予护理措施,并
动态干预及科学随访。该种方案可规避个体差异化

所带来的问题,精确实施哀伤辅导,从而有效改善晚

期癌症患者家属的生活质量,同时控制卫生保健系统

成本,并提高安宁疗护医护人员的工作效率[22],对我

国医疗机构安宁疗护病房开展哀伤辅导具有一定的

指导意义。此外,受中国传统文化的影响,人们具有

较强的家族观念,在亲人去世后,家庭是最强的支持

系统,家人可通过相互陪伴、安慰来获得心理支持。
因此,本研究在二、三级干预内容中注明了在上一级

干预的基础上以家庭为单位开展护理工作,有助于实

现干预的连续性,提升家庭的整体护理效果。
方案构建基于多种方法,首先基于系统的文献研

究、小组讨论、质性研究结果制订方案初稿,然后通过

德尔菲专家函询完善形成终稿。本研究纳入的12名

专家涉及安宁疗护管理、临床医学与护理实践、心理

治疗等领域,代表性较好;其中副高级及以上职称8
名,10 年 以 上 工 作 经 验 10 名,专 家 权 威 系 数 达

0.913。2轮函询 中,问 卷 回 收 率 分 别 为92.31%、
100%,专家意见提出率分别为100%、25.00%,表明

专家参与本研究的积极性较高。第2轮函询条目重

要性评分均数为4.25~5.00,变异系数为0~0.18,2
轮函询的肯德尔和谐系数分别为0.130、0.206(均
P<0.05),表明专家意见的集中程度和协调程度较

好。
表2 干预前后晚期癌症患者家属哀伤认知得分比较

分,x±s

项目
干预前

(n=14)
干预后

(n=14)
t P

对自我的负面信念 21.36±3.15 15.50±3.03 6.992 <0.001
对世界的负面信念 14.07±2.59 12.14±2.18 4.837 <0.001
对生活的负面信念 14.64±2.76 11.57±3.34 3.207 0.007
对未来的负面信念 19.21±3.14 14.00±3.31 6.758 <0.001
自责 19.57±3.48 13.29±4.07 9.549 <0.001
对他人的负性认知 11.36±2.06 10.29±2.05 2.446 0.029
自身哀伤反应的恰当性 14.43±2.85 11.86±2.74 4.225 0.001
珍惜哀伤反应 10.64±2.17 10.43±2.47 0.898 0.385
对哀伤反应的威胁性解释 13.43±3.25 11.21±3.17 5.252 <0.001
总分 138.71±18.45 110.28±19.25 9.249 <0.001

3.2 构建的晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案内

容具有针对性 研究表明,存在延长哀伤障碍的晚期

癌症患者家属往往因强烈的对逝者的愧疚感而出现

“自我惩罚性行为”,如拒绝进食、回避正常的人际交

往等,重者甚至存在着较高的自杀风险[23]。个体的行

为不仅受到外部事件的影响,还受到自身认知的影

响,因此,本研究注重对家属死亡认知的正确引导,如
在方案中增加了死亡教育等干预内容,引导家属树立

科学、合理、健康的死亡观,以更加平和的心态面对生

死问题,从而改善哀伤情绪,降低不良行为的发生。
此外,丧亲后家属社会支持系统缺失,会显著削弱个

体应对丧亲事件的心理韧性,进而增加延长哀伤障碍

发生发展的风险。在哀伤辅导方案中嵌入社会支持,
能够有效减轻丧亲这一压力事件对家属心理健康的

负面影响。本研究从正式和非正式两个方面为家属

提供社会支持,两者相互补充、协同作用。正式支持

层面,本研究组建了专业的安宁疗护多学科团队,根
据家属的不同特点提供心理咨询、舒适护理以及职业

生涯规划等专业服务,如根据丧亲者不同病态哀伤转

介心理医生和精神科医生,予以对应的干预措施;非
正式支持层面,干预团队鼓励亲友、邻居等加强沟通

联系,不定期召开家庭会议,为丧亲者提供情感支持

等,帮助个体缓解情绪压力,增强心理韧性。
3.3 晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案初步应用

效果 本研究结果显示,干预6个月后家属哀伤认知

总分及8个维度评分显著低于干预前(均P<0.05),
表明应用晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案有利

于降低癌症患者家属的负性哀伤认知,与任妃[24]的研

究结果一致。可能因为方案中专业的心理辅导有利

于减轻严重哀伤反应,引导家属正确认知哀伤,减轻

延长哀伤障碍症状,并逐步帮助他们恢复正常的日常

生活和社会功能[25]。因此,三级哀伤辅导方案的实施

可有效缓解家属的哀伤情绪,为其重建积极的生活态

度提供有力支持。

4 结论
本研究构建了包含哀伤分级评估和哀伤辅导两

个模块的晚期癌症患者家属三级哀伤辅导方案,强调

从情感和心理支持、社会支持等方面进行全方位、多
维度的干预。初步应用结果显示,在精确评估哀伤等

级的基础上进行针对性的哀伤辅导干预可有效降低

晚期癌症患者家属哀伤认知水平。但本研究方案初

步应用研究为自身前后对照设计、样本量小,且仅评

价了对家属哀伤认知水平的影响,未来需进一步扩大

样本量、设计随机对照研究,并增加如哀伤反应、社会

功能状态及生活质量等相关评价指标,以验证方案的

多方面效果。
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