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癌症患者与成年子女家庭沟通的研究进展

徐春健1,2,蔡婷婷3,谢逸菲1,朱爱勇1,宋莉娟1

摘要:系统梳理癌症患者与成年子女家庭沟通研究中的常用理论模型、研究工具的应用现状,总结癌症患者与成年子女的家庭沟

通水平、内容及模式划分的现状,分析家庭系统干预、沟通技能培训及社会心理支持等干预措施的应用效果与局限性,旨在为癌症

患者与成年子女家庭沟通的相关研究提供参考。
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  全球癌症统计数据显示,2022年我国癌症新发

病例达482万例,占全球同期新发病例的24%[1]。尽

管医学技术进步使癌症患者生存期显著延长,但长期

疾病管理伴随的生理与心理压力日益凸显。家庭作

为患者最重要的支持系统,其内部有效沟通至关重

要。家庭沟通是一种多维度的互动过程,包含情感支

持、信息共享和共同应对疾病挑战等,既反映了家庭

互动关系,也直接影响患者与家庭成员对疾病的理解

与应对方式,甚至关乎患者康复效果及家庭整体生活

质量[2]。研究表明,癌症患者与成年子女的家庭沟通

在疾病管理和心理支持中发挥关键作用[3]。成年子

女作为癌症患者仅次于配偶的第二大照护群体,承担

日常生活照护、治疗决策参与及情感支持等多重责

任,其照护效能对癌症患者的心理适应、治疗依从性

及生活质量起到关键调节作用。国外对癌症患者与

成年子女的家庭沟通现状及相关干预措施的研究较

多,而国内仍处于起步阶段。基于此,本文围绕癌症

家庭中患者与成年子女的家庭沟通,从理论模型、研
究工具、现状及干预措施等方面展开综述,以期为我

国癌症患者与成年子女家庭沟通研究提供参考。

1 家庭沟通的相关理论模型

1.1 家庭沟通模式理论 家庭沟通模式理论由Rit-
chie等[4]于1972年提出,将家庭沟通模式分为社会

定向、概念定向2个维度。1990年Ritchie等[4]将社

会定向与概念定向修订为对话定向与服从定向,并将

慢性病患者的家庭沟通模式划分为放任型(低服从、
低对话)、保护型(高服从、低对话)、多元型(低服从、
高对话)及一致型(低服从、低对话)4种类型,其中一

致型的家庭成员的态度、价值观、信仰趋向于同质化,
是较为理想的家庭沟通状态[5]。该理论在发展及应

用过程中形成了一套完整且合理的维度衡量和模式

划分依据,国外学者已将其应用于肺癌、乳腺癌、卵巢

癌患者与成年子女家庭沟通的研究中[6-7]。Witten-
berg等[8]根据该理论的对话定向、服从定向维度,将
各类型癌症患者的家庭照顾者的家庭沟通模式划分

为主导型、合作型、承担型和孤独型,并证实了良好的

家庭沟通模式在癌症家庭中情绪支持、角色分配与照

顾协调中的关键作用。Fisher等[7]使用其对话定向

调查乳腺癌患者与成年子女的家庭沟通开放及回避

度,结果表明,在不同的家庭关系类型与文化背景下,
开放性或回避性的沟通模式均可能产生积极或消极

的影响。国内癌症护理领域尚未有相关研究。未来

研究可基于该理论框架,探索我国癌症患者与成年子

女家庭在治疗决策参与度等对话定向与代际责任认

同等服从定向维度的家庭沟通特征,并验证该理论在

我国的文化适配性。
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1.2 Olson环状模型理论 环状模型(Circumplex
 

Model)理论由Olson等[9]于1979年提出,该理论基

于家庭系统理论,提出描绘家庭功能的3个维度包括

家庭亲密度、家庭适应性和家庭沟通,并将家庭类型

总结为极端型、平衡型和中间型。其中家庭沟通是改

变家庭亲密度和适应性水平的促进维度,分为积极型

与消极型,处于中等程度的平衡型家庭往往会比极端

型与中间型的家庭有更多积极的沟通技巧。国外已

有研究使用该理论评估肺癌患者和成年子女的家庭

沟通水平,并得出积极的家庭沟通对不同结构及生命

周期的患者家庭功能具有正向作用[10],但国内相关

研究较少。未来研究可依据该理论,探索我国癌症患

者与成年子女家庭沟通对调节亲密度与适应性的作

用机制,为开发基于“亲密度-适应性-沟通”三维度的

本土化评估工具及家庭沟通干预方案提供理论支撑。
1.3 沟通隐私管理理论 由Petronio[11]于2002年

提出。沟通隐私管理理论指出,自我表露的意义源于

其与隐私的关联,即个体在向他人自我表露时,需留

意自身不愿分享的信息,并在公开与隐私的权衡中寻

求平衡。自我表露与隐私管理构成一种辨证关系,其
间公开与隐私的界限具有可渗透性与可调节性。有

学者将该理论应用于不同类型的癌症患者与成年子

女的疾病相关沟通研究中,如Tetteh等[12]将其应用

于卵巢癌患者家庭沟通的研究显示,不同患者会根据

家庭情况和自身的疾病信息选择公开与回避主题,其
开放程度也受到家庭沟通模式的影响。然而相关研

究多集中于质性描述,对不同文化背景下隐私界限的

量化测量及干预策略开发不足。未来可结合我国文

化背景开发该理论指导下的癌症患者和成年子女的

家庭沟通工具及干预路径。

2 家庭沟通模式测评工具
2.1 家庭照顾者沟通模式量表(Family

 

Caregiver
 

Communication
 

Tool,FCCT) 由 Wittenberg等[8]基

于家庭沟通模式理论,针对癌症家庭照顾者开发的沟

通模式测评工具。量表包括对话定向(5个条目)和
服从定向(5个条目)2个维度共10个条目。采用

Likert
 

5级评分法,从“从不”到“一直是”依次计0~4
分,每个维度的得分阈值为12~20分(高定向)和0~
11分(低定向),并根据各维度得分高低划分照顾者

的沟通模式,即主导型、合作型、承担型和孤独型。量

表的Cronbach's
 

α系数为0.67~0.80。杨丽华等[13]

使用该量表对晚期癌症患者的主要照顾者沟通模式

进行评估,结果显示照顾者以孤独型沟通模式为主。
该量表适用不同癌症患者的家庭沟通模式评估,但存

在无法评估癌症患者本人的家庭沟通模式的局限性。
2.2 家庭沟通量表(Family

 

Communication
 

Scale,

FCS) 由Olson等[9]于2004年根据环状模型理论开

发,用于评估家庭成员间的沟通积极性。该量表包含

10个条目,采用Likert
 

5级评分法,从“非常不同意”

至“非常同意”依次计1~5分。得分越高表示家庭成

员的沟通积极性越低。量表的Cronbach's
 

α系数为

0.90。2013年Pereira等[10]将此量表用于葡萄牙癌

症患者和成年子女照顾者的家庭沟通水平评估,结果

显示该量表能较好地区分家庭沟通良好与沟通困难

的癌症家庭。2021年 Guo等[14]将汉化量表应用于

社区人群,量表的Cronbach's
 

α系数为0.91。采用

此量表评估我国农村乳腺癌和卵巢癌患者的家庭沟

通水平显示,家庭沟通得分均在25分以上,表明沟通

积极性较低,均属于不良沟通[15]。建议未来研究可

通过多中心、大样本实证研究,探索家庭沟通量表在

疾病信息共享、情感表达、决策协商等维度的沟通现

状。
2.3 改良版家庭沟通模式量表(Reversed

 

Family
 

Communication
 

Pattern,RFCP) 由 Ritchie等[4]根

据修订后的家庭沟通模式理论研制,该量表分为患者

和家庭成员2个分量表,以评估不同家庭的沟通模

式。量表包括对话定向(15个条目)和服从定向(11
个条目)2个维度共26个条目。采用1~5分计分,1
分表示“非常不同意”,5分表示“非常同意”。总分为

26~130分,分数越高,表示家庭沟通模式越好。量

表的Cronbach's
 

α系数为0.84~0.92。该量表已经

引入澳大利亚[16]等国家,国内朱文琪[17]针对父母和

青少年群体对该量表进行汉化并修订,未来可验证该

量表在我国癌症患者和成年子女群体的信效度。
2.4 癌症患者家庭沟通量表(Cancer

 

Communication
 

Assessment
 

Tool
 

for
 

Patients
 

and
 

Families,CCAT-PF)
 2008年由Siminoff等[18]编制,用于评估癌症患者

家庭沟通状况,包括癌症患者及家庭照顾者2个分量

表,每个分量表有4个维度和18个条目。采用6级

计分法,0分表示“从不”,5分表示“非常符合”。分量

表总分为0~90分。该量表通过计算患者和照顾者

各个条目得分的差值之和,以评估癌症患者和家庭照

顾者之间沟通的一致性,绝对分数越高,双方的沟通

差异或冲突水平就越高。量表的Cronbach's
 

α系数

为0.49。马瑞瑞等[19]汉化为中文版并应用于癌症人

群,患者和照顾者量表的Cronbach's
 

α系数分别为

0.902、0.900,可用于评估我国癌症患者和成年子女

的家庭沟通一致性。
2.5 家庭回避癌症沟通量表(Family

 

Avoidance
 

of
 

Communication
 

about
 

Cancer
 

Scale,FACC) 由

Mallinger等[20]于2006年编制,用于测量乳腺癌患者

及家庭照顾者对于家庭癌症相关沟通回避性的感知

程度。2016年Shin等[21]修订该量表并在多种癌症

人群中应用。该量表共5个条目,采用Likert
 

5级评

分,从“完全不符”至“完全符合”依次赋1~5分。总

分为5个条目的平均值,然后将原始条目得分和量表

总分转换为0~100分的标准分,得分越高反映家庭回

避癌症相关沟通的程度越高。该量表的Cronbach's
 

α
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系数为0.92。张云雪等[22]于2022年汉化为中文版,
量表的Cronbach's

 

α系数为0.834,可用于评估我国

癌症患者和成年子女的沟通回避水平。

3 癌症患者与成年子女的家庭沟通现状

3.1 沟通水平 家庭沟通水平可直观反映家庭沟通

的整体状态。多数研究通过调查双方的沟通积极性、
开放/回避度、一致性,从而间接反映总体沟通水平。
Chen等[23]对21对癌症患者与年轻成年子女(18~25
岁)的调查显示,家庭沟通开放度得分为67.77±
10.96,总体处于中等偏上水平,且子女与母亲的沟通

开放度高于父亲。宋伟伟等[24]对乳腺癌患者家庭沟

通的评估则显示,疾病相关沟通的开放程度较低、回
避行为突出,整体家庭沟通水平欠佳。2项研究结果

的差异可能与癌症类型、子女等家庭成员年龄及代际

性别组合等样本特征相关,其中宋伟伟等[24]的研究

仅关注配偶,未涵盖患者与成年子女群体。未来应开

发并验证针对不同性别组合下的癌症患者-成年子女

的双向干预措施,通过增强沟通积极性、提升开放度

和一致性,以切实改善家庭沟通水平。
3.2 沟通内容

3.2.1 疾病诊断与预后 疾病诊断与预后讨论是癌

症患者和成年子女面临的首要问题。及时、透明的信

息共享有助于构建合理的家庭疾病应对机制,降低双

方焦虑与不确定性;反之,沟通障碍可能影响患者心

理适应 及 治 疗 依 从 性[25]。Liu等[26]的 研 究 表 明,
91.4%的患者希望知晓病情,仅53.2%的子女倾向

如实告知,双方在诊断告知决策上存在分歧,这一差

异可能与不同文化情境下的疾病信息披露模式及家

庭传统相关。一项针对78例乳腺癌患者及其成年女

儿的研究发现,双方普遍回避预后讨论,尤其刻意规

避死亡相关敏感话题[7]。上述研究揭示,癌症家庭存

在诊断信息披露的代际认知冲突、预后沟通中的死亡

议题困境等问题。未来应构建以需求评估、分层告知

与反馈跟踪为核心的信息披露流程,辅以决策支持工

具和医护协作,强化患者-成年子女之间的透明信息

共享,进而构建灵活可持续的家庭疾病应对体系。
3.2.2 治疗决策 癌症患者和成年子女的治疗决策

沟通是家庭沟通的重点内容。研究表明,成年子女的

决策参与具有双重作用机制:一方面通过信息共享与

情感支持缓解患者的孤独感与决策压力,增强家庭凝

聚力;另一方面可能因代际认知差异引发决策冲

突[27]。有研究显示,超过70%的成年子女在中老年

癌症家庭中承担沟通协调、治疗决策及资源引导等责

任[28]。多项决策偏好分析的研究显示,老年癌症患

者及伴侣更希望选择生活质量导向的保守治疗,而子

女倾向于延长生存期的高强度治疗决策[29-31]。这种

价值取向分歧在资源受限家庭中尤为突出。有文献

报道,76.3%的中国农村老年癌症家庭中,成年子女

需同时承担医疗决策与费用支出,患者被动接受决策

后常因不良反应或经济负担产生抵触,造成治疗依从

性下降及家庭亲密关系受损[32]。癌症患者和成年子

女就治疗决策存在代际目标冲突与文化伦理困境的

问题,因此亟须构建基于共同决策模型的干预策略,
以平衡医护建议、患者和子女治疗偏好与家庭资源的

多维需求,从而提升决策满意度、治疗依从性,并缓解

家庭冲突。
3.2.3 情感交流 成年子女与癌症患者的家庭沟通

本质上是一个双向、情境依赖的情感交流过程。通过

双方积极沟通,可缓解患者的孤独与焦虑,同时减轻

子女的照护压力并增强其自我效能感。西方家庭在

情感沟通上更注重家庭中个体的自主选择权与情感

表达权利。Fisher等[33]的访谈结果显示,癌症患者

会主动与子女进行诸如癌症遗传风险担忧等方面的

情感互动。而受文化背景及传统家庭观念影响,我国

癌症家庭中成年子女,常因保护性心理刻意回避向父

母表露焦虑、抑郁等负性情绪。部分患者顾虑子女工

作压力与代际隔阂,亦选择隐瞒或含蓄表达自身情感

需求。这种双向情感屏蔽导致代际情感支持出现结

构性错位,可能加剧患者心理困扰及子女的照顾负

荷[34]。上述研究表明,文化语境直接影响着癌症家

庭的情感沟通方式。未来研究可构建融合心理语言

学分析与社会文化评估的干预方案,以解决患者和成

年子女间代际情感沟通的文化壁垒,优化家庭情感沟

通方式及支持系统。
3.3 沟通模式

3.3.1 双维度四分类法 癌症家庭的沟通模式划分

呈现出多样性和复杂性,其中双维度四分类法多基于

家庭沟通模式理论,将家庭沟通划分为放任型、保护

型、多元型及一致型。Wittenberg等[8]基于家庭沟通

模式理论将家庭沟通方式总结为主导型、合作型、承
担型和孤独型,研究结果发现,合作型占比最高,其中

癌症患者与成年子女沟通倾向于合作伙伴关系的多

元型。杨丽华等[13]调查发现,晚期癌症家庭照顾者

沟通模式以孤独型为主。上述研究的分类普遍聚焦

照顾者单一视角,忽视了患者在沟通中的主动建构作

用。未来研究亟须突破以照顾者为中心的分类局限,
将患者的沟通意愿纳入分析维度,结合我国癌症家庭

内部关系,构建涵盖不同类型及时期的癌症患者与成

年子女的双向互动模式分类,以充分了解患者及其成

年子女的沟通需求,提升沟通效果。
3.3.2 单维度二分类法 单维度二分类法是将癌症

家庭沟通模式简化为开放型与回避型等二元对立结

构的分类方式。2项研究依据家庭沟通模式理论中

的对话定向,将乳腺癌、血液病患者和成年子女的家

庭沟通模式划分为开放型和回避型[7,25]。Pereira
等[10]将沟通模式划分为积极型(主动沟通频率≥4
次/周)与消极型(≤1次/周)。单维度二分类法虽为

癌症家庭沟通模式的初步研究提供了框架,但其将复
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杂代际互动简化为二元对立结构难以揭示癌症家庭

在信息披露与情感保护、共同决策与权威尊重之间动

态平衡的真实需求。未来可借鉴现有的单维度二分

类法,构建融合文化背景、代际角色特征及沟通情境

差异的多维分类体系,为精准化干预提供更贴合我国

国情的沟通模式分类支撑。
3.3.3 其他分类方法 部分质性研究尝试从访谈数

据中总结出不同的家庭沟通模式,但其分类异质性较

大。Kenen等[35]对英国乳腺癌/卵巢癌高风险家庭

(n=21)进行扎根理论分析,建构出包含开放支持型、
直接阻断型、间接阻断型、自我审查型及第三方中介

型的5分类框架。另一项针对乳腺癌家庭的民族志

研究通过叙事主题分析,识别出凝聚-表达型、冲突型

与非表达型3类沟通模式,其中凝聚-表达型家庭在

心理适应与治疗依从性方面优于非表达型[36]。这些

质性探索突破了传统量化研究的维度局限,给癌症患

者和成年子女沟通模式的个性化分类带来了创新性

参考。未来研究可通过量性与质性相结合的混合方

法研究,深度挖掘家庭沟通中策略选择、情绪波动及

家庭文化,构建具有我国本土特色的癌症患者与成年

子女的家庭沟通模式。

4 癌症患者与成年子女的家庭沟通干预措施

4.1 家庭系统干预 家庭系统干预是基于系统理

论,强调将家庭视为一个动态的、相互依存的整体,通
过调整家庭成员间的互动模式、角色分配和沟通方式

来改善家庭功能的干预方式。相关研究基于该框架

开展了多样化探索,为开发针对癌症患者与成年子女

家庭沟通的干预策略提供了实践参照。Northouse
等[37]针对肺癌、结直肠癌患者及其配偶、子女等家庭

成员,聚焦癌症对家庭系统的影响解构、问题解决策

略训练及沟通技巧提升的线上课程,结合定制化信息

平台的干预措施(每2周干预1次,共3次),结果显

示,可有效提升家庭互动质量,缓解参与者焦虑与抑

郁,体现了家庭系统视角下代际沟通支持的可行性。
另一项研究则构建了通过认知重构训练、疾病知识教

育及“家庭照护契约”制订,明确双方角色分工(如患

者主导治疗偏好表达,子女负责日常照护执行)的个

性化干预方法[38],实证结果显示,患者与配偶、子女

等家庭成员的癌症复发恐惧降低21%、沟通冲突减

少62%,生活意义感提升19%,凸显了基于家庭系统

干预在打破负性情绪循环、促进沟通效率提升中的作

用。然而上述研究存在未充分区分配偶与子女等不

同角色代际沟通差异的不足。未来研究可针对成年

子女群体,在现有家庭系统干预框架中增加代际沟通

专项模块,并通过亚组分析验证干预措施的精准性,
推动家庭系统干预从普适性设计向个性化适配转型,
切实提升癌症家庭的整体照护效能。
4.2 沟通技能培训 癌症患者和子女的沟通技能培

训可通过医护-患者-家属三元互动,全面提升家庭系

统的需求识别、资源整合与问题解决能力。Bylund
等[39]对30个血液肿瘤家庭实施基于TIES模型(主
导、发起、解释重要性、持续支持)的2周线上培训,结
果显示,干预后家庭沟通开放度与情感支持效能有所

改善,同时减轻了子女照护压力,并提升了照护质量。
但受限于样本量与2周短期评估,其长期效应与推广

效度仍需验证。Wittenberg等[6]在肺癌家庭的个案

研究中,基于舒适理论设计书面沟通指南并结合电话

指导,内容涵盖信息共享策略、沟通时机选择及对话

启动技巧等。结果表明,该干预方案降低了家庭成员

的心理困扰水平,显著提升其与医护人员、患者及家

人的沟通信心,但其普适性有待进一步验证。相关研

究虽证实了沟通技能培训可改善家庭沟通质量,但普

遍存在样本量偏小、评估周期短的问题。未来研究可

针对不同文化背景的癌症患者和成年子女进行分层

干预和长期随访,以验证其有效性和可行性。
4.3 社会心理支持 癌症患者和子女等照顾者的社

会心理支持是通过针对性设计,破解双方代际沟通壁

垒、缓解心理应激,达到增强照护协同效能的目的。
李娟[40]构建的针对肺癌患者及子女等照顾者的二元

正念自我关怀干预方案,通过6节聚焦癌症复发、症
状管理等核心议题的面对面+线上课程,引导双方进

行情绪自我表露与反省性倾听训练。结果显示,干预

后双方的抑郁、焦虑等负性情绪改善,心理适应能力

提升,但存在技术适老化不足及代际需求差异未分层

等问题。未来研究可针对父母-子女的代际差异设计

分层干预模块,融入地域文化元素,开发适老化线上

平台,简化技术操作流程,提高老年癌症群体参与度。
De

 

Vleminck等[41]开展的随机对照试验结果显示,开
展以护士主导的FOCUS沟通干预,可促进患者与子

女等照顾者对疾病影响的共同理解,增强双方应对效

能。未来可构建以护士为核心指导者、符合我国文化

特征的成年子女沟通培训方案,并将减轻沟通负担纳

入心理护理重点干预内容。

5 小结
癌症患者与成年子女的家庭沟通受多重因素影

响,已有研究开发并应用了多种理论模型与评估工

具,并证实了干预措施的正向作用。然而相关研究以

国外为主,国内尚缺乏大样本、系统化的纵向研究,且
评估工具多依赖翻译国外量表,缺乏具有文化敏感性

的本土测量工具。未来需聚焦于开展多中心纵向研

究揭示沟通现状及动态变化,开发并引进基于我国社

会文化背景的研究工具及干预方案。通过理论、方法

与工具的协同创新,了解并改善癌症患者和成年子女

的沟通现状,为提升癌症家庭照护质量提供依据。
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智能适老辅具在失智症患者中的应用进展

刘佳鑫,宋艳丽

摘要:
 

对智能适老辅具研发的重要性及应用场景进行阐述,重点介绍了智能适老辅具的类别及功能,主要包括生活自理辅具、健
康监测与管理辅具、安全保障辅具、陪伴交流辅具、康复训练辅具。分析智能适老辅具存在的挑战并提出展望,旨在为设计出满足

失智症患者照顾需求的智能适老辅具提供参考。
关键词:老年人; 失智症; 认知功能障碍; 智能适老辅具; 智慧养老; 老年护理; 综述文献
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Abstract:

 

This
 

study
 

elaborates
 

the
 

importance
 

of
 

research
 

and
 

development
 

on
 

intelligent
 

aging-friendly
 

assistive
 

devices
 

and
 

its
 

application
 

scenarios,
 

mainly
 

introduces
 

its
 

categories
 

and
 

functions,
 

including
 

aids
 

for
 

self-care,
 

aids
 

for
 

health
 

monitoring
 

and
 

management,aids
 

for
 

safety,
 

aids
 

for
 

companionship
 

and
 

communication,
 

and
 

aids
 

for
 

rehabilitation
 

training.This
 

study
 

also
 

analy-
zes

 

the
 

challenges
 

of
 

intelligent
 

aging-friendly
 

assistive
 

devices
 

and
 

puts
 

forward
 

prospect,
 

aiming
 

to
 

provide
 

references
 

for
 

desig-
ning

 

intelligent
 

aging-friendly
 

assistive
 

devices
 

that
 

meet
 

the
 

care
 

needs
 

of
 

dementia
 

patients.
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  失智症发病人群以65岁以上的老年人为主,表
现为记忆力、思维能力、行为能力和日常活动能力衰

退[1]。随着我国人口老龄化程度的加剧,医院、社区

和家庭将承担起庞大的护理体量。目前,我国60岁

及以上失智症患者约有1
 

507万,预计到2030年人数

将达到2
 

220万,2050年将达到2
 

898万[2]。为进一

步推动智慧健康养老产业发展,《智慧健康养老产业

发展行动计划(2021-2025年)》[3]提出,现今重要的

任务就是加强智能产品适老化设计,提升老年人智能

技术运用能力。失智症并非正常衰老过程,在尚无有

效治愈手段的情况下,患者势必会逐渐丧失自理能

力,最终完全依赖于照顾者的长期支持和照护。当

前,我国失智症照护领域困境凸显,专业护理人员数

量匮乏且专业化水平欠佳,难以满足庞大失智症患者

的照护需求,致使患者家庭负担加剧,也给社会养老
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