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摘  要  目的：探讨恶性肿瘤患者主要家庭成员照护者的照护角色感受及内心需求，以期为恶性肿瘤家庭照护方

案的制定提供参考，为我国恶性肿瘤护理体系的完善提供依据。方法：采用目的抽样方法，选择从 2022 年 10 月

至 2023 年 5 月，在山东某专业肿瘤医院入住的十六名恶性肿瘤患者的家属，先运用现象学调查方式对十六名恶

性肿瘤患者的家属展开深度走访，再利用 Colaizzi 7 步分析法对访谈资料进行分析。结果：共提炼出五个主题，

包含照护体验复杂化、社会角色转变被迫化、照护能力及应对资源不足、对科学有效的照护技术需要专业的督促

和协助、对疾病预防、治疗等相关知识需求较大。结论：恶性肿瘤患者在住院期间，其家属存在不同程度的的心

理压力与情感需求，临床护理人员要重视患者家属的心理变化及信息需求，适时给予人文关怀和专业护理支持，

鼓励家属积极应对，以减轻其心理负担，从而优化家属的照护角色的体验。
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Abstract  Objective:  To explore the caregiving role feelings and inner needs of the main family members of patients 
with malignant tumors, so as to provide a reference for the formulation of family care plans for malignant tumors and a 
basis for the improvement of the malignant tumor nursing system in China. Methods: Using the purposive sampling meth-
od, from October 2022 to May 2023, family members of 16 patients with malignant tumors admitted to a professional 
tumor hospital in Shandong were selected. First, a phenomenological survey method was used to conduct in - depth inter-
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2020年世界卫生组织国际癌症研究机构
(International Agency for Research on Cancer，
IARC)指出：全球新发肿瘤病例数近2000万例，
死亡病例数近 1000万例，全球肿瘤负担严重 [1]。
我国癌症中心最新的统计数据同样显示，恶性
肿瘤的患病率、死亡率居高不下，每年以 406 
万的速度新增肿瘤患者，因恶性肿瘤死亡的人
约为 241万 [2]。恶性肿瘤是威胁全民健康的重
大疾病，不仅给社会带来严重的负担，其家庭
成员也承受着巨大的身心压力，而多数肿瘤患
者均需接受住院治疗，此时患者和家庭成员都
将面临着突如其来的多方压力。在患者住院治
疗期间，医护人员往往重点关注的焦点是患者，
极易忽视肿瘤患者家属的需求，相关研究证实，
医护人员重视患者家属的需求，可减轻其心理
压力，有效提升家属的照顾角色体验 [3]。本研
究采用质性研究的方法，通过了解恶性肿瘤患

者家属照护角色感受及内心需求，掌握其共性
诉求，为其提供更有针对性的干预措施，以期
提升恶性肿瘤患者及家庭照顾者的生活质量。

1 资料与方法
1.1 研究对象 采取目的抽样方法，选取山东
省某专科肿瘤医院放疗科 16例恶性肿瘤患者
家属作为研究对象。纳入标准：➀年龄在 18 
岁以上，同意接受采访的人员；➁精神记忆力
正常，语言表达完整；➂患者的家庭成员；➃
连续照顾患者大于等于 3个月以上者。排除标
准：➀未成年的照顾者；➁连续照顾患者小于
3个月者；➂访谈过程中情绪波动比较大无法
正常进行访谈者；➃不愿意参与本研究者。以
信息饱和为标准最终纳入 16名研究对象。基
本情况详见表 1。

views with the family members of the 16 patients with malignant tumors, and then the Colaizzi 7 - step analysis method 
was used to analyze the interview data. Results: A total of five themes were extracted, including the complication of car-
egiving experience, the forced transformation of social roles, the insufficiency of caregiving ability and coping resources, 
the need for professional supervision and assistance for scientific and effective care techniques, and a strong demand for 
knowledge related to disease prevention, treatment, etc. Conclusion: During the hospitalization of patients with malig-
nant tumors, their family members have different degrees of psychological pressure and emotional needs. Clinical nursing 
staff should pay attention to the psychological changes and information needs of the family members of patients, provide 
timely humanistic care and professional nursing support, and encourage family members to respond actively, so as to re-
duce their psychological burden and optimize the family members' caregiving role experience.
Keywords  Malignant tumor; Patient's family members; Experience of the caregiver role; Qualitative research

表 1  研究对象的一般情况（n=16）
Table 1 General information of the research subjects (n=16)

访谈样本 年龄 与患者关系 学历 患者所患疾病

01 49 夫妻 初中 肺癌

02 32 夫妻 专科 胶质瘤

03 24 母女 研究生 肺癌
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1.2 研究方法 
1.2.1 资料收集方法 本研究采用质性研究中
的现象学研究方法。2022年 10月至 2023年 5
月，进行半结构式访谈。访谈提纲如下：➀您
当时的求医过程是怎么样的？➁您的亲人刚确
诊的时候，您的心情是怎么样的？➂您觉得您
对亲人的病了解吗？➃整个求医、治疗的过程
中有什么样的变化？➄您觉得亲人从确诊到现
在，您感觉压力大吗？这些压力包括哪些方面
的？➅从确诊到现在，您觉得跟之前的生活有
不一样的地方吗？➆从确诊到现在，在照顾患
者的过程中遇到过什么样困难？怎样解决的？
➇您在整个照顾过程中收到过哪些方面的帮助
吗？➈您觉得自从患者生病到现在，您在家庭
和社会中担任的角色有变化吗？这些变化您能
适应吗？每例个案的采访期限一般为 30～ 60
分钟，在必要时也可开展二次采访，以澄清不
确定的消息，保证采访资料的准确性。采访临
近尾声之际，与受访者围绕“关于这个访谈，

您有哪些观点与看法？”进行讨论，以便获取
额外信息。当不再出现新信息时，则认为资料
已经达到饱和，资料收集结束。
1.2.2 质量控制 在研究初期，通过查阅相关
文献后，初步拟定访谈提纲，并进行小组内讨
论修改；严格按照本研究制定的访谈对象的纳
入与排除标准选定研究对象，以期选取有代表
性的研究对象。正式访谈前，访谈者需进行充
分的准备；包括自身准备以及遵循知情同意原
则，向研究对象详细说明研究目的、方法、过
程以及保密原则，同时告知他们现场录音的必
要性，保证访谈资料的真实性。访谈结束后，
及时整理访谈笔记，将访谈录音逐字逐句翻录
下来，并依次给每位受访者进行编号归类。
1.2.3 资料分析 访谈资料的分析运用 Colaiz-
zi[4-5]的七步分析法。即：先仔细阅读所有采访
资讯；再寻找出有主要价值的陈述；对重复产
生的资讯加以分级编码；汇总编码出的所有数
据；摘出最详尽、无遗漏的说明；辨析出最相

访谈样本 年龄 与患者关系 学历 患者所患疾病

04 68 夫妻 无 胰腺癌

05 57 夫妻 小学 喉癌

06 30 父子 专科 肺癌

07 52 夫妻 小学 肺癌

08 21 父女 本科 胃癌

09 49 父子 高中 黑色素瘤

10 46 夫妻 初中 鼻咽癌

11 33 母女 专科 乳腺癌

12 41 父女 高中 喉癌

13 55 夫妻 小学 胶质瘤

14 63 夫妻 无 肺癌

15 65 夫妻 无 甲状腺癌

16 37 父女 专科 乳腺癌
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似的概念，并升华出主要观点；再返回向受访
者求证。
1.2.4 伦理关注 本研究得到山东省某专科肿
瘤医院伦理委员会的认可，并按照要求隐去研
究对象的真实姓名，统一采用阿拉伯数字进行
编号；访谈前签署知情同意书；访谈中允许研
究对象保持沉默或拒绝回答敏感问题，并通过
适当的反馈，了解访谈对研究对象的影响。

2 结果
经过深入访谈和资料分析后，得出 5个主

题观点。即：➀照护体验复杂化；➁社会角色
转变被迫化；➂照护能力及应对资源不足；➃
对科学有效的照护技术需要专业的督促和协
助；➄对疾病预防、治疗等相关知识需求较大。
2.1 主题 1：照护体验复杂化 研究显示，在
照顾恶性肿瘤患者的过程中， 家属们会经历各
种不同的内心变化，这些变化可能会对家属的
生活产生负面影响，也会影响患者的治疗、护
理效果 [6]，当患者家属长期处于较高的多方压
力状态下，极容易产生害怕、无助、内疚、自
责、抑郁、烦躁等负面情绪 [7]。在长期消极情
绪的影响下，人体又出现了一系列的生理功能
的失调，比如睡眠品质降低、极度的疲劳感等，
导致照顾者应对日常问题的能力下降、照顾质
量下降及自身生活质量不同程度的受到影响，
长此以往会加剧照顾者的负面能量，出现恶性
循环现象。
“那一瞬间，我的心一下就掉了下去”（01）
“下午我知道了他的情况后，当时就忍不

住哭了”(02)
“自从我妈妈生了这个病，我就经常半夜

里做梦吓醒”(04)
“我陪他在医院里做放化疗，每天就睡

三四个小时，他一有动静，我就惊醒”(05)

“医生说他是乳腺癌的时候，就好后悔之
前为什么总惹她生气”(06)
“为什么我们辛苦了大半辈子，还没有好

好享福，就生了这种病。”(07)
“我爸爸才是 40岁就得了喉癌，以后会

不会遗传给我呀”(08)
“我都不敢结婚了，万一以后生了病不是

给别人添负担嘛。”(09)
“我平复了好长时间，在父亲面前，我假

装轻松，但没人知道我在没人的时侯哭的失去
知觉，喘不上来。”(10)
2.2 主题 2：经济负担普遍过重 恶性肿瘤的
住院时间长，治疗费用昂贵，从确诊开始就要
面临巨大的经济支出，例如手术、放化疗、靶
向治疗、免疫治疗以及后续的护理、营养补充
和康复锻炼等，整个治疗过程均需要大量的金
钱来支持。如果患者病情稳定，那就需要长时
间服用相关的抗肿瘤药物，且坚持定期复查；
如果患者的病情日益加重，这就需要重新制定
治疗方案，比如进行手术、放化疗以及更换更
昂贵的免疫拮抗药物和靶向药物，因此患者家
属不仅仅面临巨大的心理负担，经济压力也是
他们急需解决的重大问题。以往研究先有报道，
因肿瘤治疗导致出现“因病致贫，因病返贫 ”
的现象屡见不止 [8]。 此外，患者治疗期间的
生活费用、交通费用、住宿费用等等也需要家
属承担，这些额外的开支再次给家庭带来沉重
的负担。随着医疗技术的进步，很多新型且疗
效好的治疗方法或者药物逐渐被应用于临床治
疗。但由于尚未列入医保或者即使已纳入了医
保但能报销的范围甚小，导致很多患者望而止
步。即使愿意使用新方法、新药物也会因为昂
贵的费用造成极大的经济负担，最终被迫中止
治疗。
“这种病穷人根本不能生，不敢生啊！ 我
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生病了之后，还要去我们村头去配钥匙挣点钱，
儿子过年带回来女朋友总要意思意思，还要时
不时来医院，哪哪不是钱呀！哎！”(03)
“光手术就花了十几万， 之后又做了放化

疗又花了十几万， 得了这种病， 没钱根本活
不了。”(04)
2.3 主题 3：社会角色转变被迫化 家庭是组
成社会的基本单位，家庭成员在日常生活中分
别扮演着不同的角色且各司其职， 患病之前形
成的社会家庭分工，经过了十几年甚至几十年
的磨合，已经十分完善。当家庭成员中有人患
病时或多或少出现家庭分工变化而产生角色冲
突，因角色的突然性改变而产生的适应不良现
象， 或许会加重家庭成员负面情绪的衍生，最
终影响自身的生活质量和人际关系。为了维持
家庭的完整性，履行社会角色的变化，患者家
属只好承担起原有家庭分工和社会分工，这无
疑会给患者家属带来极大的负担。
“以前我们家大小事情都是他做主， 现在

他这样， 说话都成问题。现在家里的事都落到
了我的肩上，太累了。”(11)
“我刚知道的时候，整夜整夜失眠，感觉

很无助，很无助，感觉自己提前经 历人生的最
大悲伤， 但那之后我感觉自己变了，变强大了，
但却总是忧郁寡欢，再也变不回以前那个没心
没肺的自己了。”(12)
“他爸病了以后，全是两个女儿前前后后

的，她们又出钱又出力。”(13)
“以前家里大小事情都是他负责，我啥也

不用管，也没照顾过人。现在，突然让我照顾人，
手忙脚乱的， 啥也做不好。”(14)
2.4  主题 4：照护能力及应对资源不足 以往
研究显示，恶性肿瘤患者家属在照顾过程中均
会存在不同程度的孤独无助 [9-10]，若此时能给
与适当的社会支持，那么患者或许产生强烈的

求生欲望，其家属也有了可以依靠的支撑。心
理学家也同样证明一个好的个人社会支持系统
能帮助陷入困境的个体快速走出困境， 使个体
走出不良情绪体验 [11]。恶性肿瘤患者的家属急
需得到充分的社会支持，以减轻他们的负担和
压力。社会支持可以来自于家庭、朋友、邻居、
社区组织和医疗机构等方面。在这个过程中， 
社会支持的质量和数量是非常重要的。首先，
家庭和朋友是恶性肿瘤患者家属最重要的社会
支持来源之一，他们可以提供情感支持、信息
支持、实质支持等。其次，社区组织和医疗机
构也可以提供恶性肿瘤患者家属所需的社会帮
助。
“这次我妈妈生病，多亏了 xxx的帮助，

不如我们就跟无头苍蝇一样，人可能早就不行
了。”(10)
“我一个人根本忙不过来， 平时多亏了乡

里乡亲的帮忙和亲戚的照顾，不如这个家早就
散了。”(11)
“她现在整天整天的离不开人，我出去买

个东西，甚至上个厕所都不放心，还必须两人
人看着她，都亏了亲戚有事没事就来看看，帮
帮忙。”(12)
“我们是通过省立医院给我们动手术的医

生来这的，他给我们介绍的，没想到来这之后
治疗效果挺好的。”(13)
“我们跑这么远来治疗，家里的亲戚朋友

一点忙也帮不上，可得了这种病在小医院也根
本治不了啊。”(16)
2.5 主题 5：对科学有效的照护技术需要专业
的督促和协助，对疾病预防、治疗等相关知识
需求较大 研究发现，照顾者对相关的照护知
识缺乏足够的认知，大部分肿瘤患者家属都没
有医学背景，甚至有部分家属文化水平较低，
对于肿瘤的知识储备比较匮乏，对于患者的饮
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食营养、放化 疗不良反应识别与处理、心理疏
导等家庭照护知识的需求相对较大 [12-13]。患者
家属在整个照顾过程中需要面对很多专业性的
问题，知识信息储备不足使得她们在照顾过程
中感到困难重重，这也会加重患者家属的心理
负担。
“我们啥也不懂， 一点劲都使上。”(04)
“我们前前后后跑了老多医院了，有的说

这样治，有的说那样治，搞了半天，啥也不懂，
不明白，不知道怎么办。”(05)
“他爸生病以后，孩子也使劲在网上找医

生，查资料。”(10)
“看遍了我们这的医院，又跑到北京去看，

折腾了半天还是没下定决心，不知道该怎么治
疗是最好的。”(13)
“他现在这样，我们怎么给他护理也不会，

放疗后需要注意什么也不知道，饮食上注意什
么也不知道， 无从下手。”(15)

3 讨论
3.1 重视患者家属的感受，引导患者家属参与，
共同推进临床护理决策的落实 研究表明， 照
顾者会因无法承受昂贵医疗费用而产生强烈的
自责、愧疚等不良情绪，长期和反复到医院护
理患者会导致照顾者疲劳感加重、 失眠等生理
功能紊乱 [13]。众所周知，住院期间医护人员以
患者为中心，特别容易忽视患者家属或者主要
照顾者，相关研究指出，增强患者家属的参与
临床治疗及护理的权力，有效提升临床治疗效
果 [14]。鉴于此，医护人员应当时刻留意照顾者
的情感反应，并适时提供心理支持，帮助其良
性情绪宣泄。在制定临床决策时，引导照顾者
参与，让其感受到自身价值，充分利用他们的
精力和资源，共同推进提高治疗、护理效果，
同时又能间接缓解照顾者自责、愧疚、无能为

力等负面情绪。

3.2 以个性化需求为向导，帮助链接多种支持，
缓解恶性肿瘤家庭的经济压力 近些年，因病
致贫的例子屡见不鲜，特别是像恶性肿瘤这类
的疾病更容易发生家庭变故，面对巨大的经济
支出，患者及患者家属在临床治疗方案选取方
面不得不有所顾虑，这势必会影响到患者的治
疗效果 [15]。虽然国家大力推行各级各类医疗保
险政策，大部分民众基本有医疗保险的支持，
但个人支出仍占很大比例 [16]。因此，要想切实
帮助患者家庭缓解经济危机，医护人员必须熟
系国家、地方相关的扶持政策，了解各类医疗
保险报销规则，帮助患者家属获取一定的救助。
其次，医疗部门逐步建立并完善恶性肿瘤的专
项资金救助，积极呼吁相关政府部门在加大恶
性肿瘤专项资金投入的同时，应发挥政府职能
作用，将专项资金按恶性肿瘤分级原则合理规
划、合理配置，从顶层设计的角度统筹安排，
提高专项经费使用效果，减轻因恶性肿瘤疾病
造成的患者及其家庭的经济负担。
3.3 加强照护指导，切实推进肿瘤相关疾病知
识宣教，增强患者家属的照顾获益感 通常情
况下，除了医护人员提供的专业照护外，照顾
者承担着护理患者的主要工作，其照护技能的
熟练程度直接决定了照顾的质量 [17]。为应对
照顾患者所带来的挑战，照顾者迫切期望获得
肿瘤相关知识、护理技能等系列可以帮助患者
减轻痛苦的方法。本次参与调查的成员多少表
示没有照护经验，特别期待医生、护士或者其
他专业人员能够提供指导。因此，医护人员有
必要采取跨学科方法来识别肿瘤患者家属的需
求，加强信息沟通，通过倾听患者家属的叙述
来了解其照顾角色的困惑，鼓励其独立完成照
护操过程，针对其操作不当的部分进行解释与
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示范，不断强化患者家属的照顾技能，增强患
者及其家属战胜病魔的信心 [18]。

4 结论
本研究采用质性研究的方法考察了恶性肿

瘤患者家属照顾期间角色过渡的真实体验，较
全面的刻画了患者家属从患者确诊时的不知所
措到接受现实且努力适应角色转变的过程，通
过不同渠道获取提升照护角色的应对措施，最
终在照顾经历中获得衍生意义和角色成长。这
一研究结果提示我们不仅要关注恶性肿瘤患者
的需求，更要关注恶性肿瘤患者家属的困惑。
因此，本研究旨在呼吁社会及医疗工作者对肿
瘤患者家属及主要照顾者的更多关注，建议相
关部门在结合我国文化背景的前提下，加强对
患者家属的关注和帮助力度，提供更全面的社
会支持和心理支持服务，帮助他们更好地应对
照顾患者的挑战，同时呼吁社会各界增强对癌
症家庭的重视与扶持力度，共同努力改善癌症
患者及其家属的生活质量。
利益冲突声明：本文不存在任何利益冲突。
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