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【摘要 】　目的　构建适用于我国癌症晚期患儿和家属的家庭尊严疗法干预方案.方法　基于儿童临终尊严模型,考虑儿童群

体的尊严特点及中华文化特色,参照成人尊严疗法基本模式,拟定癌症晚期患儿家庭尊严疗法干预方案草案,并采用德尔菲

法对其进行论证和修订.结果　１４名专家在２轮咨询中问卷回收率均为１００％,专家权威系数为０．８４３.２轮专家咨询中对

干预方案各部分的合理性、治疗性会谈提纲问题的易理解性、表达本土化、措辞恰当性、重要性和可接受性评分的平均值分别

为３􀆰６９~５．００分、４．５０~５．００分;肯德尔协调系数为０．２８１、０．１６７(均P＜０．００１).干预方案包含干预对象、干预者、干预时机

与场所、干预流程、干预态度和干预内容(治疗性会谈提纲)等６个方面.结论　癌症晚期患儿家庭尊严疗法科学可靠,兼备儿

童尊严特异性及中华文化特色,可为医务人员实施儿童家庭心理干预提供实践参考.
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　　儿童安宁疗护提倡以家庭为单位为晚期疾病患

儿提供整体照护,并强调通过心理干预引导临终患
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儿和家属进行有效沟通和互动[１],但目前我国尚缺

乏非药物、结构化的儿童安宁疗护心理干预[２].尊

严疗法是由加拿大学者Chochinov等[３]基于尊严模

型开发的一种针对患有严重疾病或处于生命末期患

者的个体化心理治疗干预方式,旨在提高患者的自

我价值感和目的感,增强其尊严感,从而缓解其心理

精神痛苦.尊严疗法通过治疗性录音会谈的形式为

患者提供一个讲述重要人生经历、分享内心情感和

传递期望祝愿的机会,并将会谈转化为一份传承文

档,供患者和家人保存.课题组前期结合中华文化

特色开发了一套患者和家属共同参与的家庭尊严疗

法干预方案[４],经验证该干预可缓解癌症晚期患者

尊严Ｇ心理Ｇ精神痛苦,改善家庭功能[５].然而,儿童

认知和心理发展水平、人生角色和经历等与成人差

异较大,其尊严有其群体特殊性[６Ｇ７].因此,本研究

参考成人家庭尊严疗法的开发过程,结合儿童临终

尊严的特异性及中华文化特色,构建一套适合我国

晚期癌症患儿的家庭尊严疗法干预方案.

１　研究方法

１．１　成立研究小组　研究小组共６名成员,包括研

究生指导教师１名、儿童缓和医疗主任医师和护士

各１名、统计专家１名、硕士研究生２名,均掌握儿

童安宁疗护相关知识.小组成员负责拟定研究主题

和干预方案草案、编制专家咨询表、遴选专家、分析

咨询结果和修订干预方案.

１．２　癌症晚期患儿家庭尊严疗法干预方案构建　
儿童临终尊严特点[６,８]、儿童临终尊严模型[９]以及

“四道人生”(道谢、道爱、道歉和道别)[１０]和中国家

庭文化价值观[４]共同构成本研究的理论框架.研究

小组基于我国儿童安宁疗护实践现状,确定了干预

对象及干预者;同时参照成人家庭尊严疗法的构建

过程[４,１１],选取并解析儿童临终尊严模型[９],拟定了

干预形式、干预时机与场所、干预态度和干预内容(治
疗性会谈提纲),构建过程见图１.同时,为加强方案

的可操作性,研究小组基于成人家庭尊严疗法的实施

流程,将干预形式阶段化和细化,形成干预流程.

１．３　专家论证

１．３．１　编制专家咨询问卷　专家咨询问卷共分为

３个部分:(１)问卷指导语:简要介绍研究目的和内

容、咨询目的、任务及填写方式.(２)患儿家庭尊严

疗法干预方案评价表:专家对干预方案各部分的合

理性、各会谈问题的易理解性、表达本土化、措辞恰

当性、重要性和可接受性进行评价.选项采用Likert

５级评分法,从“一点也不”至“非常”依次计为１~５分,
每个条目下附有专家建议栏.(３)专家信息调查表:专
家一般情况、专家对咨询内容的熟悉程度和判断依据.

１．３．２　遴选咨询专家　专家纳入标准:(１)本科及以

上学历;(２)中级及以上技术职称;(３)在儿童安宁疗

护或儿科肿瘤专科照护领域有３年以上工作/研究

经验;(４)知情同意.

１．３．３　 实 施 专 家 咨 询 　２０２２年１１月至２０２３年

１月,通过微信向专家发放和回收电子版咨询问卷.
经文献查阅[１２]和小组讨论后确定各条目评分≥３．５
分且变异系数＜０．２５时予以保留.研究小组对第

１轮专家咨询结果进行整理分析和讨论,修订干预

方案,同时编制第２轮专家咨询问卷再次发送给专

家,直至专家意见趋于一致.

１．４　统计学处理　使用SPSS２５．０软件分析数据.
专家一般资料用􀭵x±s、构成比描述,专家积极程度和

权威程度分别用问卷回收率和专家建议提出率、专家

权威系数表示,专家意见集中程度和协调程度以平均

数和满分率、变异系数和肯德尔协调系数表示.

２　结果

２．１　专家基本情况　本研究对１４名专家进行两轮

专家咨询,专家分别来自北京(１０名)、河北(１名)、南
京(１名)、深圳(２名)的８所医院;医生６名(４２􀆰９％)、
护士５名(３５．７％)、医务社工２名(１４􀆰３％)、科研人员

１名(７．１％);本科６名(４２􀆰９％)、硕士７名(５０．０％)、
博士１名(７．１％);具有高级、副高级、中级职称的专

家 分 别 为 ４ 名 (２８．６％)、２ 名 (１４．３％)、８ 名

(５７􀆰１％);年龄为(４４．９３±６．９８)岁,相关领域工作年

限为(１７．００±１１．２４)年.

２．２　专家积极系数与权威系数　两轮专家咨询问

卷回收率均为１００．０％,第１轮咨询中１４名专家

(１００．０％)共提出５２条修改建议,积极性高;第２轮

咨询中２名专家(１４．３％)提出３条建议,专家意见

趋于一致.两轮专家权威系数为 ０．８４３,权威性

较高.

２．３　专家意见集中程度和协调程度　两轮专家咨询

中,各条目得分的平均值分别为３．６９~５．００分、４．５０~
５􀆰００分,满分率分别为２１．４％~１００．０％、４２􀆰９％~
１００􀆰０％,专家意见集中程度较高;所有条目各维度评

分的变异系数分别为０~０．２７３、０~０􀆰１６１,肯德尔系

数分别为０．２８１(χ２＝４０８．９８３)、０．１６７(χ２＝２４２．９４８),
均P＜０．００１,专家意见较为协调.
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图１　患儿家庭尊严疗法干预方案的构建过程

２．４　专家咨询结果　第１轮专家咨询中,１４名专家

对干预对象中“排除过于虚弱无法完成干预者”条目

合理性评分的变异系数为０．２６６,部分专家提出临床

难以界定过于虚弱,且该条目与“可正常沟通”条目

相矛盾,小组讨论后予以删除;在干预者、干预时机

和场所、干预流程部分共新增４个条目.针对干预

内容(治疗性会谈提纲),专家对“相关角色”主题下

家属问题的措辞恰当性评分的变异系数为０．２７３,但
小组讨论后认为该问题有助于家属表达对患儿人生

角色的认可和肯定,维持患儿自我的连续性,故予以

保留.此外,专家针对治疗性会谈提纲中各问题的

易理解性、表达本土化、措辞恰当性方面均提出修改

建议,基于此,研究小组对所有问题的表述作出了修

改.最终形成的干预方案包括干预对象、干预者、干
预时机与场所、干预流程、干预态度(见表１)及干预

内容(治疗性会谈提纲中患儿Ｇ家属问题)(见表２).

表１　癌症晚期患儿家庭尊严疗法干预方案

条　　　　目
合理性得分

(分,􀭺x±s)

满分频率

(％)

变异

系数

干预对象

　１．患儿

　１．１７~１８岁,诊断为癌症晚期的患儿 ４．７９±０．７７ ８５．６ ０．１６１
　１．２意识清醒、无认知障碍,可正常沟通交流 ４．９３±０．５８ ９２．９ ０．１１８
　１．３预计生存期１年以内(生存期＞１年但 ４．８６±０．２７ ８５．６ ０．０５６
　有明确参与意愿的患儿也可参与)

　１．４在患儿家庭尊严疗法中处核心地位 ４．６４±０．５０ ６４．３ ０．１０８
　２．家属

　２．１由患儿指定或家庭自我推荐(需经患 ４．７９±０．４３ ７８．６ ０．０９０
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　续表１

条　　　　目
合理性得分

(分,􀭺x±s)

满分频率

(％)

变异

系数

　儿同意)１~２名重要之人,包括任何为患儿

　提供身心等方面照护或与患儿情感或精神

　关系亲密的家人或朋友

　２．２意识清醒、认知完整,能正常沟通 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　交流

　２．３在会谈中起辅助作用,必要时可协助 ４．８６±０．３６ ８５．７ ０．０７４
　干预者引导会谈

干预者

　１．干预者角色

　１．１护士 ４．５０±０．６５ ５７．１ ０．１４４
　１．２医生 ４．５７±０．５１ ５７．１ ０．１１２
　１．３安宁疗护志愿者 ４．６４±０．５０ ６４．３ ０．１０８
　１．４社会工作者 ４．７９±０．４３ ７８．６ ０．０９０
　１．５心理治疗师 ４．９３±０．２７ ９２．９ ０．０５５
　２．干预者资质

　２．１具备不少于２年的安宁疗护工作经历 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　２．２参加过至少１次尊严疗法培训/讲座 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
干预时机与场所

　１．住院患儿干预时机

　１．１在患儿已熟悉住院环境且干预者与 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　患儿及其家属建立信任关系后开始干预

　１．２在患儿入院后处于濒死状态前尽早 ４．８６±０．３６ ８５．７ ０．０７４
　开始干预

　１．３选择私密会议室/单间病房/儿童活 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　动室等私密场所进行干预

　１．４干预者可根据患儿和家属意愿选择 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　离院后前往家中进行干预

　２．干预场所环境要求

　２．１私密安全、安静温馨、个体化 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　２．２允许和鼓励患儿携带喜爱之物 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　２．３根据患儿意愿和喜好,播放背景音乐 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　或布置温馨花束等

干预流程

　１．会谈前准备

　１．１干预者确定适宜的患儿和家属,向其 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　介绍该干预、提供会谈提纲并答疑

　１．２在获得知情同意的基础上,与参与者 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　预约进行治疗性会谈的时间和地点,并收

　集其基本信息

　２．进行治疗性会谈

　２．１干预者引导患儿和家属谈论治疗性 ４．７９±０．４３ ７８．６ ０．０９０
　会谈提纲(表２)涉及到的话题,并将对话

　进行录音和录像

　２．２会谈过程中可依据患儿不同年龄阶 ４．９３±０．２７ ９２．９ ０．０５５
　段和体能情况并基于患儿及其家属意愿,

　邀请患儿进行系列辅助活动,如绘画、拍照、

　写作、音乐和舞蹈等,以灵活多样的形式

　补充会谈内容

　２．３整个治疗性会谈可１次完成,每次访 ４．６４±０．５０ ６４．３ ０．１０８
　谈时间约１h;但实际会谈次数以及每次

　会谈时间根据患儿及其家属的意愿确定

　３．家庭传承文档创建与分享:干预者将整

　个治疗性会谈录音转录编辑为文本,并 ４．９３±０．２７ ９２．９ ０．０５５
　根据患儿及家属意愿添加手工或照片等

　纪念性物品,共同形成一份家庭传承实

　体交由患儿和家属保存.
干预态度

　１．遵循照护要旨:移情、包容、非批判、双 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　向照护、尊重

　２．减少患儿病耻感:避免任何引起患儿病 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００
　耻感的语气、态度、行为

　３．平等和公正:勿将患儿与其他儿童对比 ５．００±０．００ １００．０ ０．０００

３　讨论

３．１　癌症晚期患儿家庭尊严疗法干预方案具有一

定的科学性　本研究以成人家庭尊严疗法开发过程

作为方法学参照,基于对儿童临终尊严模型主题及

定义的充分讨论,编制干预方案并经过两轮专家咨

询进行修订.本研究中１４名专家地域较广,具有医

疗、护理、社工多个专业的背景,实践经验丰富,对方

案各部分各维度进行了充分论证.两轮肯德尔系数

均具有统计学意义,但由于目前我国儿童安宁疗护

尚处于起步阶段,医务人员对患儿临终尊严的认知

存在差异,且本研究中干预方案条目较多,专家意见

不易集中;第２轮专家咨询中肯德尔系数有所下降,
可能与修订后干预方案条目进一步增多、专家评分

更集中于４或５分使得计算时缺少足够的分度层次

有关[１３].

３．２　癌症晚期患儿家庭尊严疗法干预方案的内容

特点分析　本研究以儿童临终尊严模型为主要的理

论基础,以“四道人生”及“家庭支持”的传统价值观

为文化基础,构建了兼备儿童尊严特异性和中华文

化特色的癌症晚期患儿家庭尊严疗法干预方案.邀

请晚期癌症患儿和家属共同参与治疗性会谈和家庭

传承实体编辑过程,有助于减轻患儿在干预过程中

的不安全感,更充分的表达情感和创造传承.同时,
“家庭支持”“感谢感恩”“道歉谅解”会谈主题符合我

国家庭导向的文化特色,为患儿和家属创造了向彼

此表达情感和关爱的机会,可潜在提升家庭亲密度.
但考虑到癌症晚期患儿疾病状态的多变性和依从性

的不确定性[８],干预实施时需注重个体性和灵活性,
除“患儿Ｇ家属共同参与”的形式外,“患儿Ｇ家属先后

参与”“患儿/家属单独参与”等更多样化的干预形式

也可在下一步的可行性研究中不断探索和完善.此

外,该干预创造的家庭传承实体作为患儿在世上短

暂存在过的证据,既是其人生经历和价值的承载,也
可为家属提供持续的精神慰藉,有助于降低其丧亲

期不良心理问题的发生风险[１４],但相关效果需在未

来的应用研究中进行验证.

３．３　癌症晚期患儿家庭尊严疗法干预方案的实践

要点分析　作为不断发展中的个体,患儿的尊严需求

具有阶段差异性,干预过程中的辅助活动需根据其所

处的发展阶段有所侧重.初入学的学龄期儿童希望

通过学校活动来探索现实世界,此时可引导其进行书

写绘画等创造性的学习活动[９];对于正处于身份认同

感建立阶段的青春期儿童[１５],可在充分尊重其主体性

的基础上,引导其进行沙盘等自我探索性活动.
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表２　干预内容(患儿家庭尊严疗法会谈提纲)

主题 问　　　题

重要回忆 患儿:你以前做过什么好玩的事? 去过哪些喜欢的地方?
家属:在您和您 XX(与患儿的关系)的生活中,有哪些事情您最难忘?

关于自己 患儿:你喜欢什么(游戏、玩具、动画片、书籍等)呢? 你觉得自己是个怎样的孩子? (举例具体性格/品质/特点等)?
家属:在您眼中,他/她是个什么样的孩子?

相关角色 患儿:你承担的角色有哪些? (举例家庭、学校角色等,如家里的女儿/儿子、弟弟/妹妹、哥哥/姐姐等).作为 XX(具体角

色),你做了哪些让自己和大家很开心、满足的事情?
家属:您觉得您的 XX承担了哪些重要的角色? 作为 XX,他/她做了哪些特别有意义或重要的事情?

特长优点 患儿:你有什么特长吗? 有哪些优点? 做过哪些让自己或别人骄傲的事情吗?
家属:您觉得孩子有什么特长和优点? 他/她做过的哪些事情让您感到骄傲呢?

家庭支持 患儿:你的家人(爸爸妈妈/爷爷奶奶等)在你生病期间是如何照顾你的? 兄弟姐妹在你生病期间是怎么安慰和帮助你的?
家属:自您的 XX生病以来,您是如何照顾他/她的?

心愿清单 患儿:下面来许个愿,你有什么想做的事情、想说的话或想要的东西吗?
家属:您想为您的 XX做哪些事情、说什么话吗?

感谢感恩 患儿:你有什么事情想对家人表示感谢呢? 你想用什么方式对家人表示感谢呢(如说些/写点/做些什么事情)?
家属:您有什么事情想向您的 XX表达感谢吗? 您想用什么方式表达感谢呢?

道歉谅解 患儿:你有没有什么事情要向家人道歉? 家人有没有做过什么事情让你觉得很委屈? 你在这件/些事上原谅他们了吗?
家属:您想为什么事情向您的 XX道歉或想为什么事情表达对他/她的谅解吗?

期望祝愿 患儿:你对爸爸妈妈(或其他重要之人)有哪些期望和祝愿?
家属:你对孩子有哪些期望和祝愿?

关心嘱咐 患儿:你希望你的家人或亲友以后怎么相处? 你想象中他们以后的生活是什么样的?
家属:未来您有什么打算? 有什么话想对孩子说让她/他更放心吗?

其他事情 患儿:想画幅画/做个手工/唱首歌/跳支舞蹈/写几句话(或任何你想的形式)给爸爸妈妈或其他亲人朋友吗?
家属:还有什么内容你们想包含在这份家庭传承文档中吗?

　　此外,治疗性会谈提纲中各问题虽已经专家论证

后修订,但其仅是干预者引导会谈的指导框架,实际

会谈时各问题的表述应尽可能详细具体、灵活生动,
多采用举例的方式,以增强问题的易理解性和儿童群

体适用性;家属也可协助引导会谈,其具有“干预对

象”和“辅助干预者”的双重角色.此外,病耻感是影

响患儿尊严感的重要因素,且目前公众普遍回避癌

症、临终及死亡等话题,干预者在干预过程中需避开

相关敏感词汇,保护患儿及其家属的脆弱性,同时密

切关注患儿和家属的反应,若发生较强烈的情绪波

动,应及时暂停访谈并安抚其情绪.总之,干预者的尊

严肯定立场[１６]为该干预的基础,充分尊重参与者的个

体性,辅以灵活的干预技巧,以发挥干预的最大效果.
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