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编者按:为贯彻落实«“健康中国２０３０”规划纲要»与«全国护理专业发展规划(２０２１—２０２５年)»要求,深化肿瘤护理专科内涵、提升护

理服务质量,本专栏聚焦肿瘤护理前沿与临床实践难点,从多维度展开探讨:深入剖析阴茎癌、结外自然杀伤/T细胞淋巴瘤患者的真

实患病体验与需求,阐明初诊癌症患者及配偶的沟通困境与心理健康交互影响,揭示晚期癌症患者家属决策自我效能现状;同时系统

总结肿瘤治疗相关心血管毒性运动干预最佳证据,基于健康测量工具选择的共识标准(consensusＧbasedstandardsfortheselectionof
healthmeasurementtools,COSMIN)指南评价癌症患者味嗅觉改变评估工具,还对其疾病感知进行概念分析;此外,关注肿瘤护理研究

者面对的伦理挑战与应对策略.研究兼具质性深度与循证严谨性,为肿瘤护理的人性化照护、专科实践及科研伦理规范提供了理论

支撑与实践指引,助力肿瘤护理向专业化、高质量发展迈进.
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【摘要 】　目的　系统评价和整合阴茎癌患者诊断后疾病体验及需求的质性研究,为制订以阴茎癌患者护理需求为导向的护理

策略提供参考.方法　计算机检索PubMed、CochraneLibrary、Embase、WebofScience、CINAHL、中国知网、维普、万方、中国

生物医学文献数据库关于阴茎癌患者疾病体验及需求的质性研究,检索时限为建库至２０２５年１１月,采用汇集整合法进行结

果整合.结果　共纳入９篇文献,提炼出２６个研究结果,归纳１０个研究类别,合并为４个整合结果:延迟就医与诊断、男性与

亲密关系的重建、心理体验、康复过程中的需求.结论　阴茎癌患者面对生理、心理的变化缺乏有效决策能力,易产生负性情

绪,具有复杂需求,医护人员应该制订辅助决策关注阴茎癌患者的身心健康,提高患者的自我管理水平,改善患者生活质量,

以构建阴茎癌患者以需求为导向的延续性护理方案.
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【Abstract】　Objective　Tosystematicallyevaluateandintegratequalitativestudiesonthediseaseexperience
andneedsofpatientsafterdiagnosisofpenilecancer(PC),soastoprovidereferenceforformulatingnursＧ
ingstrategiesorientedtosuchpatients．Methods　Qualitativestudiesonthediseaseexperienceandneedsof
PCpatientswereretrievedfrom PubMed,CochraneLibrary,Embase,WebofScience,CINAHL,CNKI,

VIP,WanfangData,andChinaBiomedicalLiteratureDatabase,withthesearchperiodfrominceptionto
November２０２５．Thepooledintegrationmethodwasusedforresultsynthesis．Results　Atotalof９articles
wereincluded,２６researchfindingsextracted,whichweresummarizedinto１０researchcategoriesandmerＧ
gedinto４integratedfindings:delayedmedicalconsultationanddiagnosis,reconstructionofmasculinityand
intimaterelationships,psychologicalexperience,andneedsintherehabilitationprocess．Conclusions　PC
PatientslackeffectivedecisionＧmakingabilitiesinthefaceofphysiologicalandpsychologicalchanges．They
arepronetonegativeemotionsandhavecomplexneeds．MedicalstaffshoulddevelopsupportivedecisionＧ
makingstrategies,focusonthephysicalandmentalhealthofsuchpatients,improvetheirselfＧmanagement
levelandqualityoflife,soastoconstructaneedsＧorientedcontinuousnursingplan．
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　　阴茎癌(penilecancer,PC)是较为罕见的男性

恶性肿瘤,据统计[１],全球每年新发病例约有３．６万

例,死亡病例约１．３万例,我国PC约占全部肿瘤的

０．４％~０．６％[２],约９５％的PC为鳞状细胞癌.阴茎

癌好发于老年男性,６０岁达高峰[３],但由于疾病认

知不足及阴茎私密位置原因,多数患者就医时伴肿

块或溃疡[４].目前阴茎癌主要治疗方式是手术,对
于原发病灶PC采取的是阴茎部分切除术或阴茎全

切术,PC患者的心理压力不仅来自疾病癌症本身,
还包括身体完整性改变和性功能的丧失,患者焦虑、
抑郁等负性情绪显著增高[５],且在诊断、治疗及延续

性护理中存在诸多护理需求.通过了解患者确诊后

疾病体验及需求,加强患者对疾病认知、针对性的引

导、健康教育及心理指导,有助于提高患者疾病治疗

依从性和生活质量,改善患者预后水平.目前已有

PC诊断后疾病体验及需求的质性研究[６Ｇ１４],但单一

的质性研究仅反映了患者疾病体验及需求的某几个

方面,没有全面反映患者的疾病体验及需求,且尚无

其他的整合报告.因此本研究通过系统评价全面整

合PC疾病体验及需求,为制订以阴茎癌患者护理

需求为导向的护理策略提供参考.

１　资料与方法

１．１　研究目标与研究设计　本研究的目标是系统

的综合阴茎癌患者疾病体验与需求的质性证据,遵
循了PRISMA(系统评价和荟萃分析的首选报告项

目)指南[１５]进行汇报.本研究已在 PROSPERO 网

站进行了注册(注册号为CRD４２０２５１１８４０５９).

１．２　 检 索 策 略 　 计算机系统检索 PubMed、CoＧ
chrane Library、 Embase、 Web of Science、

CINAHL、中国知网、维普、万方、中国生物医学文献

数据库,检索时限为建库至 ２０２５ 年 １１ 月,使用

Mesh主题词加自由词进行检索.英文检索词:peＧ
nilecancer∗/penileneoplasm∗;emotion/psycho
∗/experience/feel∗/needs/demand/requriement;

qualitative research/qualitative study/qualitative
methods/interview/phenomenon/groundedtheory/

ethnographicresearch/narrative/mixedmethod/deＧ
scriptivequalitativeresearch/descriptivequalitative
study/hermeneutics/focusgroup.中文检索词:阴

茎癌/阴茎肿瘤;体验/感受/需求/经历/心理;质性

研究/现象学研究/定性研究/扎根理论/焦点小组/

访谈.并使用“滚雪球”的方法,追溯纳入文献的参

考文献,减少发表偏倚.

１．３　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象经病理检查确诊为阴茎癌患者;(２)感兴趣的方向

为患者疾病体验及需求;(３)情景为诊断阴茎癌后患

者治疗及生活;(４)研究类型为质性研究及包括质性

研究的混合研究.排除标准:(１)无法获取全文;
(２)重复或不完整的文献;(３)评论文章、综述等;
(４)非中英文文献.

１．４　文献筛选　由２名研究者独立对纳入文献进

行筛选,先删选重复的文献,然后再通过阅读文章标

题与摘要,排除明显与主题无关的研究、综述类研

究、会议摘要等.最后通过阅读研究全文进行筛选,
排除无法获取全文、研究结局不符、重复的研究等.
而后进行交叉核对,若出现分歧,则由第３名研究者

协助决策.

１．５　文献质量评价　由２名研究者根据澳大利亚

乔安娜布里格斯研究所(JoannaBriggsInstitute,

JBI)循证卫生保健中心质性研究质量评价标准[１６]独

立进行.对评价结果进行交叉核对,若存在争议,则
由第３名研究者协助决策,本研究纳入质量评价为

A级和B级文献.

１．６　资料提取　由２名研究者根据预定的提取表

格独立进行文献资料提取,而后进行交叉核对,若出

现分歧,则由第３名研究者协助判断.资料提取的

内容包括作者、发表时间、国家、研究方法、研究对

象、感兴趣的现象、主要结果.

１．７　资料分析方法　本研究采用汇集性整合方法

对研究结果进行整合[１７],２名研究者使用 NVivo软

件进行编码并提取,提炼意义相似的形成新类别,最
终对所有类别进行整合,整合过程采用定性系统评

价证据分级工具(confidenceintheevidencefrom
reviewsofqualitativeresearch,CERQual)[１８],基于

方法学局限性、一致性、数据充分性、相关性进行

评价.

２　结果

２．１　文献筛选结果　共检索到文献１３８５篇,剔除

重复文献后剩余１０９４篇文献,通过阅读题目和摘要

初筛后剩余１６５篇,通过阅读全文复筛后,最终纳入

９篇文献[６Ｇ１４],２名研究者筛选一致性检验结果为高

度一致(kappa值为０．７８６).

２．２　纳入文献基本特征及方法学质量评价　本研

究共纳入９篇文献[６Ｇ１４],其中:２篇文献[６,１０]为 A级、

７篇文献[７Ｇ９,１１Ｇ１４]为B级,B级文献个别条目不足,但
整体设计合理,符合纳入要求.文献基本特征见表

１,纳入文献的质量评价见表２.
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２．３　Meta整合结果　研究者通过对纳入的９篇文

献进行反复阅读、理解和分析,共提炼出２６个主题,
归纳１０个研究类别,进一步综合研究结果得出４个

整合结果,见图１.

表１　纳入文献基本特征(n＝９)

纳入文献 发表年份 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果

Roumieux等[６] ２０２５ 比利时 现象学研究 ９名阴茎 阴茎癌的诊断和治 ５个主题:私密部位导致诊断延迟/私密部位强化诊断/
癌患者 疗对亲密关系的影响 保密诊断结果;术前对性行为的影响;性的重新认识;

性合作;与私密处相关的护理需求.
徐曼等[７] ２０２３ 中国 现象学研究 １１名阴茎 探讨阴茎癌患者患 ３个主题,１０个亚主题:微观系统(舒适改变、实际需求

癌患者 病体验 未得到满足、持续的负性情绪、就医延迟);中观系统(经
济负担沉重、角色缺失、家庭关系紧张);宏观系统(缺乏

信息支持、就医体验及诊疗水平待改善、社会压力).

Törnävä等[８] ２０２１ 芬兰 现象学研究 ２９名阴茎 探讨阴茎癌手术对 ４个主题:癌症改变自我意识;日常生活由身体状况定

癌患者 患者生活的影响 义;性生活的改变;生活的改变.
张淑等[９] ２０１９ 中国 质性研究 ９名阴茎 探讨阴茎癌尿道会 ３个主题,确诊时负性情绪反应强烈、希望获得疾病信

癌患者 阴造口患者治疗期 息;术前害怕与担忧、乐观与希望;术后自卑与无助、社
间疾病体验 会适应力降低和寻求社会支持.

Gordon等[１０] ２０１６ 美国 现象学研究 １３名阴茎 探讨阴茎癌生活 ６个主题:延误诊断;保密;癌症就是癌症;性问题;支持

癌患者 经历 (信仰、家庭、配偶支持);意识和预防.

Branney等[１１] ２０１４ 英国 现象学研究 １０名阴茎 探讨男子气质、幽默 ４个主题:嘲笑小便;与健康专业人员的幽默;减少幽

癌患者 和护理对阴茎癌患 默;害怕被嘲笑.
者的影响

Witty等[１２] ２０１３ 英国 现象学研究 ２６名阴茎 探讨阴茎癌患者手 ６个主题:生殖功能(排尿功能);性功能和性关系;康复

癌患者 术治疗后的效果 和恢复;男子气概;心理健康;应对和支持.

Mortensen等[１３] ２０１３ 丹麦 现象学研究 ４名阴茎 患者对阴茎癌后生 ４个主题:身体疾病影响;对伴侣关系和性生活的影响;
癌患者 活质量的看法 心理影响;康复需求.

Bullen等[１４] ２０１０ 英国 质性研究 ９名阴茎 探讨阴茎癌术后男 ３个主题:努力面对现实;学习应对;改变自我.
癌患者 子气质的改变

表２　纳入文献质量评价(n＝９)

纳入研究 ① ② ③ ④ ⑤ ⑥ ⑦ ⑧ ⑨ ⑩ 质量等级

Roumieux等[６] 是 是 是 是 是 是 是 是 是 是 A
徐曼等[７] 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 B
Törnävä等[８] 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 B
张淑等[９] 否 不清楚 是 是 是 是 否 是 是 是 B
Gordon等[１０] 是 是 是 是 是 是 是 是 是 是 A
Branney等[１１] 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 B
Witty等[１２] 是 是 是 是 是 不清楚 是 是 是 是 B
Mortensen等[１３] 是 是 是 是 不清楚 不清楚 是 是 是 是 B
Bullen等[１４] 不清楚 不清楚 是 是 是 是 不清楚 是 是 是 B

注:①哲学基础与方法学是否一致;②方法学与研究问题或研究目标是否一致;③方法学与资料收集方法是否一致;④方法学与资料的代表性

及资料分析方法是否一致;⑤方法学与结果阐释是否一致;⑥是否从文化背景、价值观的角度说明研究者自身的状况;⑦是否阐述了研究者对

研究的影响,或研究对研究者的影响;⑧研究对象是否具有典型性,是否充分代表了研究对象及其观点;⑨研究是否符合当前的伦理规范;⑩结

论的得出是否源于对资料的分析和阐释

２．３．１　整合结果１:延迟就医与诊断

２．３．１．１　类别１:疾病认知不足　阴茎癌发病部位隐

私,患者对早期症状识别能力不足(很久以前,阴茎

出现疼痛,我没有去检查[１０]);有的患者缺乏及时就

医意识(根据症状在网上查了一下,说是湿疹或炎

症,慢慢会好的[７]);部分患者认为疾病症状不重要

(去年龟头瘙痒刺痛,一直没去医院,没想到是癌

症[９]).

２．３．１．２　类别２:应对方式不当　有的患者误认为是

感染,自行处理(开始那里有点红疹,我就觉得有点

感染,去药店买药来搽洗,过几天退了,反复过了大

半年才去看医生[７]);部分患者因羞耻心干扰应对方

式(我花了一个月的时间用卫生纸包着我的阴茎,因
为羞耻未及时就医[１４]);部分患者反复选择基层医疗

系统就医延误诊断(我去县医院看的医生,他说是泌

尿系感染,来来回回看了几次,耽误了一些时间[７]).

２．３．２　整合结果２:男性身份与亲密关系的重建

２．３．２．１　类别３:男性身份的动摇　阴茎部分或全部
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切除使得患者男性身份被削弱(然后开始意识到我

不是完整的男人了[１４]);并且导致排尿方式改变(你
得坐下尿尿,不能站着尿[１１]);同时影响患者的性功

能(它毁了我的性生活,毁了勃起,它根本就不存在

了[１０]).

２．３．２．２　类别４:男性身份的重塑　部分患者通过重

新界定“男性”来缓解身份危机(我作为一个男人,不
仅仅是简单地依赖于阴茎[１２]);部分患者恢复对男性

身份的认同(这并不影响我的男子气概,我仍然觉得

自己是个男人,并不依赖于被切短的几厘米[６]).

图１　Meta整合结果图

２．３．２．３　类别５:亲密关系的重建　部分患者因疾病

导致家庭分工发生调整(家里老二才几岁,生病后都

是爷爷奶奶管他们[７]);部分患者与伴侣通过非性化

的身体接触维系亲密关系(我们更多地通过拥抱和

亲吻来表达亲密,虽然性生活不如从前,但关系变得

更加紧密[１３]);有的患者通过其他方式满足伴侣亲密

关系需求(我会专注于做好我能做的事情,给伴侣满

足[６]).

２．３．３　整合结果３:心理体验

２．３．３．１　类别６:负性情绪体验　部分患者表现出应

激反应 如 震 惊 (一 听 到 这 个 消 息 我 的 天 塌 下 来

了[７])、恐惧(这是个毁灭性的消息[１０])、否认(开始我

不相信,去了几个大医院复查[９]);部分患者有焦虑

(我出现了焦虑症状,胃痛和呼吸困难[１３])及自卑心

理(我无法承受他人同情和怜悯的目光[６]);甚至有

自杀倾向(当它被切除时．．．．．．我每天都想自杀[１０]);
患者面对经济负担加重(之前因为治疗花了不少钱,
继续治疗经济负担比较重[７])也会增加其负性情绪.

２．３．３．２　类别７:积极应对　部分患者通过积极心理

调适的方式面对身体带来的影响(最重要的是活着,
这种想法让我更加珍惜生活[８]);部分患者采用接受

态度帮助(你可以祈祷,可以去了解它,或者你知道

接受最终的结果[１０]);有的患者通过建立康复信心来

应对疾病(我相信一切都会慢慢变好的[６]).

２．３．４　整合结果４:康复过程中的需求

２．３．４．１　类别８:家庭与社会支持需求　多数患者高

度依赖家庭成员,尤其是妻子(我的妻子扮演重要角

色,她对我很好,没有她,不知道我会在哪里[１４])和子

女(还好女儿一直陪着我,鼓励我[９]);有的患者希望

社会普及阴茎癌健康知识(可通过电视、网络等传播

媒介宣传疾病相关知识[７]).

２．３．４．２　类别９:信息支持需求　部分患者希望获得

医护人员提供专业的信息支持(我们渴望得到来自

医护人员专业的治疗与护理[９]),并且在康复过程中

希望得到心理疏导(我们本不想去心理咨询,但最后

还是去了,我们很高兴这么做了[６]).

２．３．４．３　类别１０:隐私保护需求　多数患者选择隐

瞒诊断信息(我决定不告诉别人确切的诊断结果,我
不想被视为没有阴茎的男人[６]);部分患者模糊表达

疾病信息(同事知道我得了癌症,但我从来没说过我

得的是阴茎癌[１０]).

３　讨论

３．１　提高疾病认知以减少诊断延迟　本研究发现,
阴茎癌患者发病部位较为隐私且较为罕见,常因羞

耻感、易与感染混淆及基层医务工作者的诊疗水平

等[１０,１８],使得患者难以及时就医或诊断,从而延误最

佳诊疗时机.因此,医护人员应加强阴茎癌疾病相

关知识的科普,提高男性对阴茎癌的认知,同时制订

基层医务工作者个性化培养方案提升其诊疗水平,
从而提升患者早期确诊.

３．２　构建男性身份及角色重塑的支持系统　本研

究发现,阴茎癌患者手术后生理结构发生改变,引发

排尿方式改变及性功能受损等,使得患者产生“不是

完整男人”的自我感知,且在中国传统文化背景下,
生殖器官承载“传宗接代”与男性尊严的象征,使得

患者更加注重男性身份.因此,医护人员应该研发
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适合我国文化背景下角色重塑的干预手册,同时建

立配偶参与的咨询平台,创造安全与保密的沟通环

境,化解情感隔阂,增加亲密关系.

３．３　重视患者心理需求　本研究发现,阴茎癌患者

出现焦虑、抑郁及恐惧等负性情绪,甚至有患者出现

自杀念头[１０],主要是因为患者确诊癌症及生殖器官

的改变,有的患者通过积极心理调试改变负性情绪.
因此,临床工作中对患者进行心理筛查与风险评估,
了解患者心理感受及需求,根据患者心理需求提供

个性化心理干预措施及同伴支持[１９].

３．４　完善延续性护理,满足患者康复需求　本研究

发现,患者康复过程会有信息支持、社会支持等需

求[６].因此,医护人员应该向患者提供专业的延续

性护理,单一学科难以满足患者康复需求,可建立多

学科医护团队协助的延续性护理体系,从而保证患

者出院后护理的延续性,提升患者心理适应力及生

活质量,满足患者康复及居家护理需求.

４　小结

本研究通过质性 Meta整合系统阐述了阴茎癌

患者确诊后的真实疾病体验及需求.然而存在一定

局限性.首先,纳入的部分文献方法学质量为B级,
整体研究质量存在差异;其次,大部分文献来自国

外,受社会文化背景差异影响,其研究结果在我国临

床情境中的适用性可能受到限制;此外,个别研究样

本量较小,可能影响研究结果的代表性与稳定性.
因此未来研究应聚焦中国本土文化,深入探索国内

患者疾病体验与需求,通过大样本量、多中心研究以

提高结果的临床适用性,同时开发护理干预方案,为
优化临床护理实践提供循证依据.
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