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【摘要 】　目的　了解家族聚集性肝癌患者子女的心理体验,为提供针对性护理干预提供理论依据.方法　运用质性研究中的

现象学研究方法,２０２３年１月至２０２４年４月以目的抽样法选取天津某三级甲等专科医院家族聚集性肝癌患者的子女１６名

为研究对象,并对其进行深入访谈,采用主题分析法进行归纳分析并提炼主题.结果　共提炼出多源负性心理体验、预防家

族聚集性肝癌的策略、综合支持需求等３个主题和１２个亚主题.结论　家族聚集性肝癌患者子女心理负担较重,存在多种需

求;医护人员应关注其心理体验与需求,采取多渠道、多途径的综合干预策略及措施,帮助其缓解心理压力.
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　　家族聚集性肝癌是指家族中有肝癌者,且与肝癌

患者有血缘关系的一、二级亲属中有２人及以上有肝

癌病史[１],具有发病早、多原发病灶、易复发、家族聚

集等特点[２].家族聚集性肝癌患者的子女不仅要面

对疾病,还要面临长期照顾患癌父和(或)母,甚至是

失去患癌父和(或)母的压力.此外,该人群也可能担

忧自己会罹患肝癌,而产生强烈的疾病担忧和恐惧心

理[３].鉴于此,需要在关注该类人群心理状况的同

时,探究其心理体验,这将有助于提升其对患癌父/母

的照护质量[４].故本研究采用现象学研究方法,深入

挖掘家族聚集性肝癌患者子女面对父亲或母亲罹患

家族聚集性肝癌的感受,为制订干预策略提供参考.

１　对象与方法

１．１　研究对象　采用目的抽样法,遵循最大化差异

原则,选取天津某院家族聚集性肝癌患者的子女为

研究对象.纳入标准:(１)家族聚集性肝癌患者的子女

(含继子女和养子女),且肝癌患者的父、母或兄弟姐妹

中至少有２人罹患乙型肝炎相关性的肝细胞癌;(２)肝
癌患者的主要照顾者;(３)完全了解患者病情.排除标

准:精神障碍等不能配合调查者.本研究中肝癌分期参

照中国肝癌的分期方案(Chinalivercancerstaging,

CNLC).样本量以访谈内容重复出现且不再出现新

主题为止.本研究访谈至第１４名患者子女时,访谈

内容与之前较多重合,继续访谈２名后,无新主题出

现,提示本研究资料达到饱和,一般资料见表１.

１．２　研究方法　采用现象学研究方法.现象学研

究关注人们如何理解和解释他们所生活的世界,适
合于本研究,因其可揭示家族聚集性肝癌患者子女

在特定情景下的主观感受和体验[５].
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表１　家族聚集性肝癌患者子女的一般情况(n＝１６)

编号 性别 年龄(岁)与患者关系 文化程度 是否罹患肝炎 患者疾病分期 照顾患者时长 家族罹患肝癌情况

N１ 男 ３８ 母子 专科 是 CNLCⅡa ５年 受访者姥姥、舅舅(均已故)

N２ 女 ３５ 父女 初中 否 CNLCⅠa ３年 受访者大伯

N３ 女 ４６ 母女 小学 是 T１bN１M１ １０年 受访者姥姥、２个舅舅(已故)

N４ 女 ３４ 母女 初中 是 CNLCⅡa ３个月 受访者姥爷、舅舅(均已故)

N５ 男 ４０ 父子 专科 否 CNLCⅠa １年 受访者奶奶、大伯、姑姑(已故)

N６ 男 ３９ 父子 专科 否 CNLCⅠb ４年 受访者爷爷、大伯、姑姑(均已故)

N７ 男 ３５ 父子 小学 否 CNLCⅠb ２０年 受访者爷爷、２个大伯(均已故)

N８ 女 ４４ 母女 初中 是 CNLCⅠb ５年 受访者姥姥(已故)、姨妈

N９ 女 ３７ 父女 本科 否 CNLCⅢa １个月 受访者爷爷、奶奶

N１０ 女 ３６ 母女 本科 是 CNLCⅠb ５年 受访者姥姥、舅舅(均已故)

N１１ 女 ３８ 母女 本科 是 CNLCⅠa １０年 受访者姥姥、舅舅(均已故)

N１２ 男 ３７ 父子 初中 否 CNLCⅡa １年 受访者奶奶、大伯(均已故)

N１３ 男 ２７ 父子 专科 是 T１N０M０ １年 受访者大伯(已故)、二伯

N１４ 男 ３９ 母子 本科 是 CNLCⅠa ２０年 受访者姥姥、舅舅(均已故)

N１５ 女 ３８ 父女 本科 是 CNLCⅠa ７年 受访者哥哥(已故)

N１６ 男 ３２ 母子 本科 是 CNLCⅠb １．５年 受访者２个舅舅(已故)

１．２．１　拟订访谈提纲　 在查阅文献及咨询护理专

家的基础上初步拟定访谈提纲.对２名家族聚集性

肝癌患者子女预访谈,以完善和调整访谈提纲.提

纲内容:(１)请您谈谈患者患肝炎和肝癌的过程;
(２)患者被确诊肝癌后,您心情怎样,为什么会有这

样的心情? (３)患者家族中有哪些成员也曾罹患肝

癌,他们目前的状况如何? (４)您发现患者是遗传性

肝癌高危家族后,对您心理产生怎样的影响? 您是

如何应对的? (５)发现家族聚集性肝癌高危家族后,
您做了哪些预防措施? (６)面对您父/母亲确诊肝癌

及家族中其他亲属罹患肝癌,您目前最担忧的问题

是什么? (７)您是否罹患肝炎? 您觉得家族聚集性

肝癌如何影响您今后生活? 您对家庭未来规划如

何? (８)面对家族性肝癌,您有哪些需求?

１．２．２　资料收集　在征得同意及保护隐私的基础上

采用半结构式访谈法收集资料.访谈前向受访者说

明研究目的、方法、意义和隐私保护措施等,同时签

署知情同意书.经同意后进行同步录音和笔录,访
谈对象以数字和字母编号代替,访谈场所选取在交

谈方便、不受干扰的空间.访谈时间为３０~５０min.

１．２．３　资料分析方法　访谈结束后２４h内将音频

转化为文字资料,并核对,以主题分析法[６]对资料分

析,包括熟悉数据、生成初始编码、搜寻主题、回顾主

题、定义和命名主题以及生成报告６个步骤.

１．２．４　质量控制　收集资料时,邀请一名护理学博

士对访谈提纲设置、研究对象选取、访谈技巧、资料

分析等进行指导;访谈者在实施此次访谈前曾接受

过质性研究培训且具备较好的质性研究资料收集经

验;为确保分析的准确性,向参与者提供与其经历相

关的确定主题和次级主题的摘要,并提供引文,使

其能审查并提供反馈,以确定主题是否准确地反映

观点;由２名研究成员独立分析资料,研究小组对分

歧之处讨论,直至提炼出主题.

２　结果

２．１　主题１:多源负性心理体验

２．１．１　对父母罹患家族聚集性肝癌的悔恨与愧疚　
部分子女在得知家族中有人罹患肝炎或肝癌时,往
往未能给予足够重视.然而,当父母被确诊为肝癌

后,子女感到无能为力,进而产生了深深的悔恨与愧

疚.N７:“我爷爷和我大伯都是得肝癌走的,那时候

我没重视,觉得我爸年轻不会得,也没带他去检查,
悔不当初啊.”除了对家族病史的轻视导致忽视父母

健康的悔恨外,子女还因未能及时采取预防措施产

生愧疚.N９:“如果我早重视,早帮助他预防的话,我
父亲的病就不会这么严重了.”

２．１．２　对照护罹患家族聚集性肝癌父母的矛盾与焦

虑　部分子女虽未罹患相关性肝炎,但在照顾罹患

肝癌的父母时,既担心自己被传染,又害怕父母察觉

到自己的恐惧,同时又无法抛弃对父母的责任感,导
致情绪复杂交织.N２:“我父亲有乙肝,我有责任照

顾他,但我害怕被传染,可术后没有家属也不行啊.”
尽管她意识到照顾父亲的重要性,但对传染风险的

担忧让她感到无奈.同时,子女照顾患癌父母时面

临情感冲突,一方面希望给予父母支持,另一方面又

担心自己健康.N６:“我爸爸问我是不是嫌弃他,我
不知道怎么回答,纠结很久,我还是选择了戴着手套

帮他绑腹带(不接触伤口).”

２．１．３　对自身罹患肝炎和未来疾病发展的恐慌与自

卑　本研究中,１０位子女患有肝炎,其对自身健康状

况感到极度担忧,并产生了强烈的恐慌心理.这种
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恐慌来源于在思想上对疾病发展的不安、对未知死

亡的预期和无法改变现状的无奈.N３:“我有肝炎,
一想到老了会像我妈那样发展成肝癌,我害怕极

了􀆺􀆺”现实生活中,被他人排斥和社交场合的孤

立,使罹患肝炎的子女们感到了强烈的自卑,这不仅

影响了其心理健康,也对日常生活和人际关系造成

了困扰.N１０:“我会主动和别人的生活用品保持距

离,同事们也会刻意回避和我一起吃饭,我很自卑.”

２．１．４　对下一代遗传肝癌疾病的恐惧与担忧　受访

子女普遍表现出对下一代可能同样罹患肝癌的强烈

恐惧与担忧.N２:“有这种家族史,孩子岁数大了得

肝癌的机率要比普通人高很多,想到这儿,夜里我都

睡不好觉.”除了对下一代未来健康的担忧外,他们

亦感到深深的无力和恐惧.N１０:“我们家几代人都

有这个病毒,母亲生病后,我特别恐惧但又无能为

力,害怕我的孩子以后也会这样􀆺􀆺”

２．２　主题２:预防家族聚集性肝癌的策略

２．２．１　动员全家查体,防患于未然　本研究中,大多

数子女在父母明确诊断为肝癌后,迅速组织全家人

进行体检,并接种乙肝疫苗.这种积极行动反映了

其对健康的重视和对家族未来的责任感.N１０:“母
亲确诊后,我和老公也去检查了,做了乙肝五项检

查,还打了加强针.”在面对家族病史时,受访者采取

了主动预防措施,以保护自己和家人健康,同时也为

下一代采取了系统的预防措施,N１１:“孩子一出生时

就打过疫苗和免疫球蛋白了,应该不会遗传上乙肝

了.但以后还是要小心.”这从侧面反映出子女对健

康风险的重视和对家族成员的关心.

２．２．２　购置保险,对抗疾病支出　受访者虽承受巨

大经济压力,但仍积极为自己和家人购买医疗保险,
以对抗未知疾病的经济负担.N３:“我妈有乙肝,一
直吃药,家里没钱了,但我还是借钱给孩子买了百万

医疗险,万一得病得有钱治.”部分子女经济条件有

限,也会选择为家人购买相 对 便 宜 的 线 上 保 险.

N１２:“像我们这样的农村家庭实在是负担不起了,我
在支付宝上给我妈和孩子买了两份商业保险”.

２．２．３　健康生活,延缓疾病进展　受访者积极改变

不良生活习惯,注重健康饮食和加强锻炼,以期延缓

疾病进展.N３:“我现在晚上不熬夜,平时也不去外

面吃饭.”不健康的生活方式会增加患病风险,对于

已经罹患肝炎的子女,其更希望通过改变习惯,增强

身体素质来延缓肝炎向肝癌的进展.N１３:“我有肝

炎,但我戒烟戒酒,经常锻炼身体,希望晚点儿得.”

２．２．４　提倡婚检,远离肝炎家族　家族聚集性肝癌

患者子女强烈认为未婚双方应在婚前进行婚检,以
了解双方家族遗传史.N１４:“我非常赞同婚前检查,

如果我父母做婚检并告诉对方实情的话,我自己和

下一代就不会有这种担忧了.”受访者普遍认为婚检

能有效降低家庭面临的健康风险.这不仅是对自身

和家庭负责,也是对未来的深思熟虑,N１６:“好在我

女儿没有肝炎,等她谈婚论嫁时,我会让他们去做婚

前检查,结婚以后再发现就晚了.”

２．３　主题３:综合支持需求

２．３．１　医疗费用负担缓解的需求　子女们对医疗保

险政策提出了需求,如加大报销比例、降低自费药物

价格、扩大抗癌药物纳入医保等,期望缓解医疗费用

负担.N１:“很多药是纯自费的,长期反复治疗是吃

不消的,希望把更多的抗癌药列入到医保范围内.”
受访者希望通过政策调整来减轻经济压力,同时强

调了医疗保险报销对减轻家庭负担的重要性.N８:
“如果医保多给报销些就好了,负担就能轻一点儿.”

２．３．２　社会包容性提升的需求　子女们自述作为家

族遗传性肝炎的罹患者,其在学校、单位及社会会遭

遇歧视.N３:“我们家情况邻居们都知道,我能很明

显地感觉到被嫌弃和避讳.”此外,在工作中也会因

家族健康状况而遭受同事的排斥,对子女心理造成

较大负面影响.N１４:“同事们知道我妈有乙肝还得

了肝癌,就刻意回避我和我的东西,这是一种隐形的

歧视􀆺􀆺社会不能包容我们吗?”子女迫切希望提升

社会包容性,创造更加理解和支持的环境.

２．３．３　遗传风险咨询服务增强的需求　子女希望了

解自己遗传肝炎或肝癌的风险,以减轻心理负担.

N５:“我奶奶和我父亲都有乙肝,而且奶奶肝癌去世,
那我以后得肝癌的概率大不大?”因家族遗传引发的

一系列困惑反映了家庭成员对遗传问题的关注,迫
切希望得到专业的咨询服务.N３:“孩子经常问我,
自己会不会遗传姥姥这边的基因,我不知道怎么回

答,有这样的咨询部门吗?”

２．３．４　预防肝癌知识普及需求　部分子女表示对肝

炎传播、肝炎发展为肝硬化再到肝癌的过程及相关

治疗知识了解不足,希望医疗机构和社会相关部门

加强宣传.N２:“父亲被诊断为肝细胞癌,我不知道

会不会扩散,还能活多久,有肝炎一定会得肝癌吗,
我都想了解.”面对肝癌疾病进展和预后子女感到困

惑,渴望获取更多知识以帮助自身及下一代预防肝

癌.N５:“我现在没得乙肝,孩子也没得,是不是意味

着以后也不会得? 我们该注意什么呢?”

３　讨论

３．１　关注家族聚集性肝癌患者子女的负性心理,促

进其身心健康发展　本研究表明,一些家族聚集性

肝癌患者的子女因未对肝癌给予充分重视而感到悔
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恨和愧疚.这与崔菡斐等[７]研究相一致,后者指出

在中国传统文化中,子女持有照顾父母的传统观念.
因此,当父母患癌时,子女因未能尽到孝道而深深自

责,从而产生了强烈的愧疚和自责情绪.此外,考虑

到家族聚集性肝癌高复发率和高死亡率的特点,子
女对患癌父/母的预后和转归,以及下一代是否会遗

传此类疾病感到极度担忧和恐惧,这一点与赵会宁

等[８]的研究结果一致.同时,子女因担心肝炎传染

而处于戒备状态,却又不愿让患癌父/母察觉,他们

还担心自己会因此被排斥或孤立.这些因素导致了

子女的内心矛盾、焦虑、自卑和敏感等,影响了其照

顾患癌父/母的质量[９].鉴于此,建议子女通过理性

思考和积极行动来减轻自责和愧疚,首先应认清责

任界限,父母罹患肝癌并非完全由其行为或选择决

定;其次子女应学会接受情绪,可通过书写日记或倾

诉来表达和处理负性情绪.同时,建议医护人员加

强对该人群的心理辅导,设立专门针对这些子女的

心理支持小组,分享经历和情感.通过小组活动,促
进子女和患癌父母的相互支持和理解,减轻孤独感;
定期对子女开展心理健康评估,识别其潜在的心理

问题,并提供个性化干预措施,如认知行为疗法、放
松训练、系统脱敏疗法等,减轻心理负担.

３．２　制订子女“三级预防”策略,帮助其有效应对家

族聚集性肝癌的影响　本研究中部分家族聚集性肝

癌患者子女在父/母患癌后采取接种疫苗、强身健体

等方式应对.接种乙肝疫苗是高危人群预防乙肝最

经济有效的方法.因此,建议未患乙肝的家族聚集

性肝癌患者子女定期复查乙型肝炎表面抗体,并积

极进行疫苗接种.本研究还发现,大部分已患肝炎的

子女会定期体检、规律服用抗病毒药物等,以预防肝

癌发生发展.部分子女建议进行婚前检查,以避免与

携带肝炎病毒的家庭成员结婚,反映了其对遗传疾病

传播风险的担忧以及对后代健康的深切关注.卫生

保健部门应重视对该群体的疾病预防,制订家族聚

集性肝癌的“三级预防”策略,早期预防肝炎、肝硬

化、肝癌的发生与发展.通过开展健康教育普及肝

癌知识,积极阻断乙肝病毒的母婴传播、积极接种疫

苗进行一级预防;其次,为家庭成员制订筛查计划,
包括肝功能检查、肝脏超声和甲胎蛋白检测,早期发

现肝脏病变,落实二级预防;最后,对筛查中发现的

肝脏病变,建立随访机制,定期监测病情变化,及时

进行诊断和治疗,以确保患者获得最佳治疗方案.

３．３　加强医疗及社会支持,满足家族聚集性肝癌患

者子女的需求　肝癌患者的治疗周期长、就诊频繁

且费用高昂,经济压力繁重,不利于患者的治疗和康

复.因此,建议提高肝癌患者医疗保险保险报销比

例,并及时更新医保目录,纳入进口抗癌药物,以减

轻患者及其家庭的经济负担.
研究中的部分受访者常遭受来自同学、同事等的

歧视,严重影响了其日常生活和工作.这种状况源自公

众对乙型肝炎和家族聚集性肝癌的误解.因此,建议医

护人员利用现代社交媒体,如短视频和科普视频等,加
大普及乙肝和家族聚集性肝癌防治知识的力度;积极为

子女提供遗传咨询服务并制订个性化的监测和预防计

划[１０];结合线上和线下资源,为该人群提供社会资源链

接,如医疗保险、经济援助、社区服务等;借助“互联

网＋”平台,建立随访机制,定期评估子女的健康状况和

心理状态,了解并满足其需求.

４　小结

家族聚集性肝癌患者的子女普遍存在负面心理

感受,建议医护人员关注其心理体验,满足其需求,
以提升其对罹患肝癌父母的照护质量和自身的生活

质量.本研究未能深入分析研究对象职业、家庭收

入、文化教育等对其心理体验的影响,因此建议未来

开展调查性研究,以弥补不足.此外,未来研究应积

极探索适当干预措施,以减轻其负性心理;同时,应
完善针对家族聚集性肝癌患者子女的“三级预防”策
略,建立随访机制,及早预防肝癌的发生与发展.
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