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摘      要  ：  �目的：探讨家属参与式安宁疗护对晚期肿瘤患者心理状态、家庭照护负担及临终满意度的干预效果，为晚期肿瘤

患者的优质护理提供参考依据。方法：本研究选取2022年1月至2024年12月收治的100例晚期肿瘤患者，采用

随机数字表法分为对照组和观察组各50例。对照组实施常规安宁疗护，观察组在此基础上采用家属参与式干预。

分别在干预前和干预4周后评估两组患者的焦虑抑郁状态（SAS/SDS）、家庭照护负担（ZBI）及临终满意度。结

果：干预前两组各项评分无显著差异（P>0.05）。干预4周后，观察组在心理状态、照护负担和满意度方面均显

著优于对照组：SAS评分（42.35±5.12vs53.67±6.23）、SDS评分（41.28±4.89vs52.89±5.98）、ZBI评分

（28.67±4.35vs45.89±6.78）均显著降低，而临终满意度评分（89.56±5.23vs72.34±6.89）显著提高，所有差异

均具有统计学意义（P<0.001）。结论：家属参与式安宁疗护是一种行之有效的照护模式，它能系统性地改善晚期肿

瘤患者的心理痛苦，显著减轻家庭照护者的负担，并最终提升患者的临终生命质量与满意度。
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Abstract  :  � Objective: To explore the intervention effects of family-participatory hospice care on the psychological 

state, family care burden, and end-of-life satisfaction of patients with advanced tumors, providing a 

reference for high-quality nursing care for such patients. Methods: This study selected 100 patients 

with advanced tumors admitted from January 2022 to December 2024 and randomly divided them 

into a control group and an observation group, with 50 patients in each group, using a random 

number table method. The control group received conventional hospice care, while the observation 

group received family-participatory intervention in addition to conventional care. The anxiety and 

depression status (SAS/SDS), family care burden (ZBI), and end-of-life satisfaction of patients in 

both groups were evaluated before and four weeks after the intervention. Results: There were no 

significant differences in the scores between the two groups before the intervention (P>0.05). After four 

weeks of intervention, the observation group showed significantly better outcomes than the control 

group in terms of psychological state, care burden, and satisfaction: the SAS score (42.35±5.12 vs. 

53.67±6.23), SDS score (41.28±4.89 vs. 52.89±5.98), and ZBI score (28.67±4.35 vs. 45.89±6.78) 

were all significantly reduced, while the end-of-life satisfaction score (89.56±5.23 vs. 72.34±6.89) 

was significantly increased, with all differences being statistically significant (P<0.001). Conclusion: 

Family-participatory hospice care is an effective care model that systematically alleviates the 

psychological distress of patients with advanced tumors, significantly reduces the burden on family 

caregivers, and ultimately improves the quality of life and satisfaction of patients at the end of life. 
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恶性肿瘤已成为全球范围内导致死亡的主要病因之一。根据世界卫生组织国际癌症研究机构（IARC）最新数据，全球癌症负担持续

增长，中国亦不例外 [1]。晚期肿瘤患者不仅要承受身体上的剧烈疼痛，还面临着死亡带来的恐惧、焦虑、抑郁等负面心理状态，这严重

影响了患者的生活质量 [2]。同时，晚期肿瘤患者的照护工作主要由家属承担，长期的照护任务会给家属带来沉重的生理、心理和经济负

担，部分家属甚至会出现照护疲劳、情绪崩溃等情况。安宁疗护作为一种为终末期患者提供的特殊护理模式，旨在通过缓解患者疼痛、

改善心理状态、满足患者生理和心理需求，提高患者的生命质量，让患者能够有尊严地度过生命的最后阶段 [3]。然而，传统的安宁疗护

模式往往更侧重于对患者的护理，忽视了家属在照护过程中的重要作用。家属作为患者最亲近的人，其参与度和照护能力直接影响患

者的护理效果和心理状态。家庭照护者，作为照护任务的主要承担者和患者最亲密的情感依靠，自身也承受着巨大的体力、情感、经济

和社会压力，即“照护负担”。高水平的照护负担不仅会导致照护者身心健康恶化，还可能直接影响其对患者的照护质量，形成恶性循

环。现代“生物 -心理 -社会”医学模式和家庭系统理论强调，应将患者与其家庭视为一个不可分割的整体照护单元。患者的痛苦会影

响整个家庭，而家庭的应对能力与支持氛围也深刻影响着患者的体验。因此，将家属系统地、有组织地纳入安宁疗护团队，不仅是人文

关怀的体现，更是提升整体照护效果的必然要求。国家卫生健康委员会发布的《安宁疗护实践指南（试行）》也明确鼓励家庭参与。在

此背景下，探索并验证一套行之有效的“家属参与式安宁疗护”模式，具有紧迫的现实需求和坚实的理论政策依据。

一、资料与方法

（一）一般资料

选择2022年1月至2024年12月，于本院肿瘤科、安宁疗护

病房就诊的晚期肿瘤患者及其主要家庭照护者100例作为研究对

象，按照随机数字表法分为对照组（50例）和观察组（50例），

见表1。纳入标准：（1）经病理检查确诊为恶性肿瘤，且处于晚

期（TNM分期为Ⅳ期）；（2）预计生存期为3-6个月；（3）患

者意识清晰，能够正常沟通，具备一定的理解和表达能力；（4）

家属愿意参与本研究，并签署知情同意书。排除标准：（1）存在

严重认知障碍或精神疾病史；（2）伴有严重听力或语言障碍；

（3）病情急剧恶化，无法配合完成研究。

表1：一般资料

组别
对照组

(n=50)

观察组

(n=50)
t P

性别 (例 )
男 27 28 0.040

>0.05
女 23 22

年龄 (岁 )
范围 45-78 46-79

平均年龄 62.34±7.89 63.12±8.01 6.780 >0.05

肿瘤类型

(例 )

肺癌 20 19

0.194 >0.05
胃癌 15 16

乳腺癌 8 9

结直肠癌 7 6

（二）方法

1.对照组

采用常规安宁疗护模式，具体措施如下：（1）疼痛护理：根

据患者的疼痛程度，按照 WHO三阶梯止痛原则给予相应的止痛药

物，缓解患者疼痛；（2）基础护理：为患者提供清洁、舒适的住

院环境，协助患者进行日常生活活动，如翻身、洗漱、进食等；

（3）心理护理：护理人员定期与患者沟通交流，倾听患者的内心

诉求，给予心理安慰和支持，缓解患者的负面情绪；（4）健康教

育：通过全面的健康指导，赋能于患者及家属，使其充分了解晚

期肿瘤的疾病进程、治疗手段及护理重点，从而提升疾病管理与

自我照护的能力。

2.观察组

在对照组基础上实施家属参与干预，干预周期为4周，具体措

施如下：

（1）成立家属参与式安宁疗护小组：小组由主治医师1名、

专科护士2名、心理咨询师1名、营养师1名组成。小组人员共同

制定家属参与式安宁疗护方案，并对家属进行培训和指导。

（2）家属培训：在干预第1周，对家属进行集中培训，培

训内容包括：①晚期肿瘤患者的生理和心理特点；②照护技能，

如协助患者翻身、拍背、口腔护理、皮肤护理、疼痛评估和护理

等；③心理支持技巧，如倾听、共情、鼓励等，帮助家属更好地

与患者沟通，缓解患者的负面情绪；④压力管理方法，如放松训

练、情绪调节等，帮助家属减轻自身的心理负担。培训方式采用

理论讲解、案例分析、角色扮演相结合的方式，每次培训时间为2

小时，共培训3次。

（3）家属参与照护：在干预第2-4周，鼓励家属参与患者

的日常照护工作。护理人员根据患者的具体情况和家属的照护能

力，为家属制定个性化的照护计划，明确家属的照护任务和职

责。家属在护理人员的指导下，参与患者的饮食护理、皮肤护

理、疼痛护理、心理护理等工作。护理人员定期对家属的照护工

作进行评估和指导，及时纠正家属照护过程中的不足，提高家属

的照护能力。

（4）家属支持与沟通：在干预期间，护理人员每周与家属进

行1次沟通交流，了解家属在照护过程中遇到的问题和困难，给予

及时的帮助和支持。同时，组织家属之间进行经验交流，让家属

分享照护过程中的心得体会，相互学习、相互支持，减轻家属的

孤独感和压力。

（三）观察指标

对患者心理状态的评定，采用焦虑自评量表（SAS）与抑郁

自评量表（SDS）予以评估。上述量表各由20个条目构成，采

用1-4级评分法。依据标准，SAS标准分≥50分视为存在焦虑情

绪，SDS标准分≥53分视为存在抑郁情绪，其评分高低与情绪严
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重程度成正比 [4]。家庭照护负担通过家庭照护者负担量表（ZBI）

进行评定，该量表涵盖22个条目，采用0-4级评分，总分0-88

分。总分值越高，表明照护者感知到的负担越重，并可进一步划

分为无、轻度、中度和重度4个等级 [5]。临终满意度的评估于患者

死亡前1周内完成，使用临终患者满意度量表，该量表含20个条

目，采用1-5级评分，总分20-100分，得分与患者满意度呈正相

关 [6]。

（四）统计学方法

采用 SPSS27.0统计学软件进行数据分析。计数资料以率

（%）表示，组间比较采用 χ²检验；计量资料以（ s±x ）表示，

比较采用 t检验以 P<0.05为差异有统计学意义。

二、结果

（一）两组患者干预前后心理状态比较

干预前，两组 SAS、SDS评分无统计学差异（P>0.05）。干

预后，组内比较显示两组评分均显著降低；组间比较显示观察组

评分低于对照组，差异具有统计学意义（P<0.05）。见表2。

表2：两组患者干预前后 SAS评分、SDS评分比较（ s±x ，分）

组别 例数 SAS评分 SDS评分

干预前 干预后 干预前 干预后

对照组 50 54.12±6.34 53.67±6.23 53.21±6.05 52.89±5.98

观察组 50 53.89±6.21 42.35±5.12 52.98±5.89 41.28±4.89

t 0.156 8.923 0.168 9.015

P 0.876 <0.001 0.867 <0.05

（二）两组患者干预前后家庭照护负担比较

干预前，两组间无统计学差异（P>0.05）。干预后，组内比

较显示两组评分均显著降低；组间比较显示，观察组的降低程度

大于对照组，差异具有统计学意义（P<0.05）。见表3。

表3：两组患者干预前后 ZBI评分比较（ s±x ，分）

组别 例数 干预前 干预后 t P

对照组 50 46.23±6.89 45.89±6.78 0.215 0.831

观察组 50 45.98±6.76 28.67±4.35 12.345 <0.05

t 0.158 11.987 - -

P 0.874 <0.05 - -

（三）两组患者临终满意度比较

观察组患者临终满意度评高于对照组（P<0.05）。见表4。

表3：两组患者临终满意度比较（ s±x ，分）

组别 例数 临终满意度评分

对照组 50 72.34±6.89

观察组 50 89.56±5.23

t 14.077

P 0.000

三、讨论

晚期肿瘤患者由于面临着疾病的折磨和死亡的威胁，容易产

生焦虑、抑郁等负面心理状态，这些负面情绪不仅会加重患者的

身体不适，还会降低患者的生活质量。传统的安宁疗护模式虽然

也注重对患者的心理护理，但护理人员与患者的沟通交流时间有

限，难以全面了解患者的内心诉求，心理护理效果往往不理想。

家属作为患者最亲近的人，与患者相处时间最长，最了解患者的

性格特点、生活习惯和内心想法。家属参与式安宁疗护通过对家

属进行培训，提高家属的心理支持技巧，让家属能够更好地与患

者沟通交流，倾听患者的内心诉求，给予患者更多的情感支持

和安慰 [7]。同时，家属的陪伴和关心能够让患者感受到家庭的温

暖，增强患者面对疾病的信心和勇气，从而有效缓解患者的焦

虑、抑郁情绪。结果显示，干预4周后，观察组患者 SAS评分、

SDS评分均低于对照组（P<0.05），表明家属参与式安宁疗护可

有效改善晚期肿瘤患者的心理状态，与上述研究结论一致。

晚期肿瘤患者的照护工作具有时间长、任务重、难度大等特

点，长期的照护任务会给家属带来沉重的生理、心理和经济负

担。传统的安宁疗护模式中，家属往往缺乏专业的照护知识和技

能，在照护过程中容易出现照护不当、应对困难等情况，这不仅

会影响患者的护理效果，还会加重家属的照护负担。家属参与式

安宁疗护通过成立专业的干预小组，对家属进行系统的照护知识

和技能培训，让家属掌握专业的照护方法和技巧，提高家属的照

护能力 [8]。同时，护理人员根据患者的具体情况和家属的照护能

力，为家属制定个性化的照护计划，明确家属的照护任务和职

责，让家属能够有针对性地进行照护工作，减少照护过程中的盲

目性和不确定性。此外，护理人员定期对家属的照护工作进行评

估和指导，及时解决家属在照护过程中遇到的问题和困难，组织

家属之间进行经验交流，让家属相互学习、相互支持，减轻家属

的孤独感和压力。本研究中观察组照护负担的显著减轻，揭示了

该模式的双重作用路径。一是“赋能路径”：通过知识技能的培

训，家属掌握了照护的专业方法，从“不知该如何做”的茫然状

态转变为“知道并能做”的自信状态，自我效能感提升，内在的

无助感和压力随之降低。二是“支持路径”：多学科团队的持续指

导与家属支持群体的建立，为照护者构建了一个强大的外部支持

系统，照护者不再是孤军奋战，而是团队的一员，可以随时获取

专业资源和情感共鸣，这有效缓解了其社会孤立感和情感耗竭。

临终满意度是衡量晚期肿瘤患者护理质量的重要指标，提高

患者的临终满意度是安宁疗护的重要目标之一 [9]。晚期肿瘤患者

在生命的最后阶段，不仅希望能够缓解身体上的疼痛，还希望能

够得到家人的陪伴和关心，实现自己的心愿，有尊严地度过生命

的最后时光。家属参与式安宁疗护让家属参与到患者的日常照护

工作中，家属能够更好地了解患者的需求和心愿，及时满足患者

的生理和心理需求 [10]。同时，家属的陪伴和关心能够让患者感受

到家庭的温暖和关爱，减少患者的孤独感和恐惧感，让患者能够

在熟悉的家庭氛围中度过生命的最后阶段，从而提高患者的临终

满意度。临终满意度的显著差异，是本干预模式综合效益的集中

体现，它表明，患者的“善终”不仅取决于症状的控制，更源于

其作为“整体的人”的需求被全方位看见和回应。家属参与式模

式恰恰在生理（协同症状管理）、心理（情感支持）、社会（关

系和谐）和灵性（生命意义）多个维度上同时发力。当患者感受

到来自最亲之人的、充满爱与尊严的照护，当未了的心愿得以实
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现，当重要的关系得以和解，其临终体验便从单纯的“痛苦忍

受”升华为“生命的圆满与整合”，满意度自然得以根本性提升。

本研究存在一定的局限性：（1）样本量较小，且选取的研究

对象均来自本院，可能存在选择偏倚，研究结果的代表性有待进

一步验证；（2）干预周期较短，仅为4周，对于晚期肿瘤患者长

期的心理状态和家庭照护负担的影响还需要进一步观察；（3）未

对不同肿瘤类型、不同年龄阶段患者的干预效果进行分层分析，

未来可扩大样本量，延长干预周期，进行更深入的研究。

综上所述，家属参与式安宁疗护可有效改善晚期肿瘤患者的

焦虑、抑郁情绪，减轻家庭照护负担，提高患者临终满意度，该

护理模式具有较高的临床应用价值，值得在临床推广应用。在今

后的临床实践中，可进一步完善家属参与式安宁疗护模式，根据

患者和家属的个性化需求，制定更加精准、全面的干预方案。例

如，针对不同文化背景、家庭结构的患者及家属，调整培训内容

和沟通方式，增强干预的针对性和有效性；同时，可结合信息化技

术，建立家属照护远程指导平台，为家属提供实时的照护支持和心

理疏导，解决家属在照护过程中的即时问题，进一步提升照护质

量。此外，还可加强多学科协作，整合医疗、护理、心理、营养、

社工等多领域资源，为晚期肿瘤患者及其家属提供全方位、连续性

的服务，帮助患者更有尊严地度过生命终末期，同时为家属提供

更充分的支持，缓解其照护压力，促进家属的心理康复。
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