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摘要：目的　探寻叙事医学对乳腺癌根治术后病人病耻感的作用及影响，以期为改善病人生活质量提供理论依据和临床循证
途径。方法　采用分级抽样法从２０１６年１月至２０１７年１２月在西安交通大学第一、二附属医院及陕西省肿瘤医院乳腺病科
选取住院期间行乳腺癌根治手术病人４８９例，２０１７年１—１２月收治的乳腺癌根治手术病人２４４例设为观察组，行叙事医学式
护理干预；２０１６年１—１２月收治的乳腺癌根治手术病人２４５例设为对照组，给予常规式护理干预，两组均采用社会影响量表
（ＳＩＳ）于出院后第１、３、６、１２个月进行病耻感评定。结果　两组出院时和出院后１个月的 ＳＩＳ得分均差异无统计学意义（Ｐ＞
０．０５）；但是，在出院第３、６、１２个月时，对照组ＳＩＳ得分［（６２．５±１０．４）、（５８．２±１１．２）、（５５．２±１１．３）分］高于观察组［（６７．９
±１１．２）、（６７．３±１１．１）、（６７．１±１１．４）分］，差异有统计学意义（Ｐ＜０．０５）。结论　叙事医学通过科学的方法诱导乳腺癌根
治术病人宣泄不良情绪，从而改善了病人的身心状况，提高了病人的生活质量。
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　　叙事医学是指医护人员通过与病人建立协同式
医患关系，以科学的方法诱导病人陈诉自身患病经

历，在耐心的倾听和吸收下，帮助病人找到生活的信

心，重新构建新的生活模式，并发现疾病不同阶段的

护理要点，从而对病人实施医疗和护理干预措施的

临床实践活动［１３］。“叙事医学”一词最初来源于
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２００１年哥伦比亚大学 Ｃｈａｒｏｎ教授，随着生理心理
社会医学模式的兴起及整体护理观念的转变［４］，叙

事医学不仅关注叙事技巧，而且也注重人文关怀，医

护人员关心病人的自身诉求，耐心倾听病人的疾病

陈述，这极大地促进了医务人员与病人之间的沟通，

有助于良好医患关系的建立，因此叙事医学近几年

成为了医护科研者们的研究热点 ［５６］。病耻感

（ｓｔｉｇｍａ）是指病人因自身所患疾病而萌生的一种羞
耻的主观感受，会降低病人对生活的自信心，从而影

响病人的身心健康和生活质量［７９］。目前，我国每

年乳腺肿瘤的发病例数达１６．９万，位居女性常见的
恶性肿瘤前列，而且乳腺癌也是全球女性最常见的

癌症之一，且发病率呈上升趋势，发病年龄日趋年轻

化［１０１１］。众所周知，乳腺癌改良根治术一般是乳腺

癌病人首选的治疗方式，但是手术所造成的女性生

理上的不完整性，导致病人认为自己的女性魅力值

受损，自尊心受到打击，从而引起强烈的耻辱感，这

种生理、心理和情感上的改变，严重影响了病人的康

复效果和生活质量［１２１３］。通过检索国内外相关文

献，发现国外对乳腺癌病人病耻感研究较多，但国内

目前仍处于匮乏状态，故本研究采用叙事医学式的

护理干预方法对乳腺癌根治手术病人进行干预，寻

找其对病人病耻感水平的影响，以期改善乳腺癌根

治手术病人不自信的现状，现报告如下。

１　对象与方法
本研究首先获得了陕西省西安交通大学第一附

属医院伦理委员会的批准，随后和西安交通大学第

一、二附属医院及西安市肿瘤医院三家目标医院取

得联系，获得医院的同意，然后统一培训研究人员及

确立研究计划。

１．１　研究对象　于２０１６年１月至２０１７年１２月，
先对陕西省西安市的所有三级甲等医院进行整群抽

样，选定西安交通大学第一、二附属医院以及西安市

肿瘤医院三家医院，然后对每家医院乳腺病科收治

的病人进行方便抽样，选取符合纳入标准的病人。

纳入标准［１４１７］：①已经确诊为乳腺癌的病人；②乳
腺癌根治术后病情稳定且需出院的病人；③出院后
１２个月内定期回医院复查或（和）行放化疗病人；④
年龄≥１８岁；⑤意识清楚，具有一定的沟通能力；⑥
自愿参加本研究。排除标准：①已出现癌症转移于
其他脏器病人；②合并有其他癌症病人；③患有严
重精神疾病者，如抑郁、焦虑等；④患有严重影响躯
体功能的疾病，如脑卒中、类风湿或耳石症等。本研

究为非同期对照实验，观察组为２０１７年１—１２月收
治的２４４例乳腺肿瘤并行乳腺癌根治手术的病人，

年龄（６２．５±１１．７）岁，年龄范围为３５～７０岁；对照
组为２０１６年１—１２月收治的２４５例乳腺肿瘤并行
乳腺癌根治手术的病人，年龄（６２．９±１１．５）岁，年
龄范围为３６～７１岁，两组病人均于入院时填写一
般资料调查表，经分析比较发现在年龄、文化水平、

治疗方案、自理能力、医保付费等方面均差异无统计

学意义（Ｐ＞０．０５），基线资料均衡可比，结果见表１。
１．２　研究设计
１．２．１　对照组行常规护理　对照组给予常规护理，
包括出院宣教和随访观察［１１，１８］。在本研究中，出院

指导是指对行乳腺癌根治术术后即将出院的病人及

其近亲属进行疾病相关知识的讲解以及注意事项的

告知，比如术后患肢功能锻炼、健康饮食等。因宣教

内容较多，责任护士会在口头宣教后一并发放《乳

腺癌根治术病人护理手册》。此外，在病人出院时，

责任护士会就《乳腺癌根治术病人护理手册》上的

知识点对病人及其近亲属进行简单的提问，再现宣

教知识，加强记忆。责任护士也应嘱咐病人出院后

１、３、６及１２个月按时返回医院进行复查。随访观
察是指病人出院后，责任护士会接受病人主动的来

电咨询，但并不主动对出院病人进行电话随访。

１．２．２　观察组采用叙事医学式护理干预　观察组
给予叙事医学式护理干预，在本研究中，叙事式护理

干预是指在护士长的指导下，责任护士对出院病人

进行主动的定期电话随访，即第１个月每周进行一
次电话访谈，共４次；第２～３个月每两周一次，共４
次，第４～１２个月每月一次主动随访，共９次，责任
护士与病人一共进行１７次通话，每次通话时间都应
≥１０ｍｉｎ，具体时长视具体情况而定［８，１９］。值得注

意的是，责任护士在访谈时应尽量诱导病人叙述一

件与疾病相关的完整事件或经历，包括病人自身对

疾病的理解和因患病而造成的心理负担等，通过耐

心的倾听和吸收，使病人的不良情绪得以合理地宣

泄。

１．２．３　叙事医学式护理干预　叙事医学式护理干
预实施方法如下［２０２２］：①成立叙事医学干预小组。
在选定的三所医院各成立干预小组，共三组，由西安

交通大学第二附属医院的护理部主任担任大组长，

三所医院的乳腺科护士长担任小组长，每组成员由

１名副主任护师、２名主管护师、４名护师和１名心
理医师组成。②规范的专业化培训。在实施干预
前，首先由心理医师和副主任护师对干预小组成员

进行叙事医学式护理干预措施的知识培训。然后，

干预小组成员将吸收的培训知识传达给干预组和对

照组的责任护士，但并不告诉两组护士她们具体在
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哪一组。③建立访谈关系。责任护士应为病人建立
个人随访档案，档案内容包括病人的姓名、年龄、职

业状况、文化水平、出院时间、疾病相关体验以及随

访次数等，并保持与病人“一对一”的访谈关系，及

时指导病人处理疾病本身或因疾病诱发的相关问

题。④确定访谈目标：病人出院后第１个月，帮助病
人了解康复期的主要护理问题及其解决措施。出院

后第２～３个月，鼓励病人建立新的生活方式，帮助
病人克服健康行为建立过程中的困难和挫折，赞扬

其行为方式的细微改变。出院后第４～１２个月，倾
听病人在融入社会生活过程中产生的担忧和恐惧，

并告知病人这是几乎每个人都会经历的沮丧期，并

鼓励病人在自身状况允许的情况下，多参与社会活

动，实现自我社会价值，从而增强自尊心。⑤定期开
展小组会议。在干预的实施期间，小组成员应每月

举行一次小组会议，目的是讨论不同病人的随访情

况，并对结果进行整合，以便及时更新随访方案。

１．３　调查方法和工具
１．３．１　调查方法　该研究为问卷调查法。
１．３．２　调查工具　该研究的调查工具为问卷，包括
一般资料调查表和社会影响量表。

①一般资料调查表：该问卷为自行设计，包括姓
名、年龄、职业状况、婚姻状况、文化程度、居住状态、

自理程度、治疗方法和医疗付费形式等。

②社会影响量表（ＳｏｃｉａｌＩｍｐａｃｔＳｃａｌｅ，ＳＩＳ）：此
量表由 Ｆｉｆｅ团队［１６］于２０００年编制，Ｐａｎ团队［１７］于

２００７年将该量表翻译成中文，此量表已被广泛应用
于测量癌症病人的病耻感研究中，共有２４个条目，
包括４个维度，分别为经济无保障维度（３个条目）、
内在羞耻感维度（５个条目）、社会排斥感维度（９个
条目）及社会隔离感维度（７个条目）。经济无保障
是指病人因疾病的影响而无法正常从事日常工作，

从而导致无稳定收入的现象。内在羞耻感是指病人

因经济无保障而感受到来自社会的歧视，从而更加

不愿意承认自己患病的事实。社会排斥感是指病人

因经济无保障和内在羞耻感而诱发的不愿意回归社

会的抵抗情绪。社会隔离感是病人社会排斥感的严

重化，此阶段病人看不见生活的任何希望，觉得自己

毫无用处，常常伴有严重的孤单感。ＳＩＳ量表采用
Ｌｉｋｅｒｔ４级评分法，１～４分分别表示极不同意、不同
意、同意和极为同意，量表总分为各维度得分的总

和，范围是２４～９６分，得分越高，表明病人感知到的
病耻感程度越高，对其融入社会的阻碍也就越大。

本研究经过预实验，测得 ＳＩＳ量表的 Ｃｒｏｎｂａｃｈ′ｓα
系数为０．９１，符合研究要求。

③发放和回收问卷：于病人入院时填写一般资
料调查表，于病人出院时及出院后第１、３、６、１２个月
复查时填写ＳＩＳ量表，所有问卷均当场发放并当场
回收。

１．４　统计学方法　资料回收后，由双人行 Ｅｐｉｄａｔａ
录入数据，使用 ＳＰＳＳ１９．０进行数据分析。在数据
行统计学分析前，需先对数据进行清洗，然后用构成

比表示计数资料，如有组间比较则采用 χ２检验［１３］；

用ｘ±ｓ表示计量资料，对于符合正态分布的组间比
较则行两独立样本 ｔ检验［５］。本研究无特殊说明，

均以Ｐ＜０．０５表示差异有统计学意义。
２　结果
２．１　一般资料　观察组和对照组在年龄、文化程
度、医疗付费方式、是否放化疗以及自理程度方面均

差异无统计学意义（Ｐ＞０．０５），两组病人基本情况
比较见表１。
２．２　两组ＳＩＳ量表总得分结果比较　两组在出院
时和出院第１个月的ＳＩＳ量表总分比较差异无统计
学意义（Ｐ＞０．０５）。但是，两组于出院后第３、６、１２
个月的ＳＩＳ量表得分比较，均差异有统计学意义（Ｐ
＜０．０５）。见表２。

表１　两组病人基本情况比较／例

组别 例数
年龄

＜６０岁 ≥６０岁

文化程度

初中及以下 高中或中专 大专及以上

医疗费用

医保 自费

放疗

是 否

化疗

是 否

自理程度

完全自理 需他人帮助

对照组 ２４５ １２８ １１７ ５２ １２３ ７０ １６７ ７８ １４９ ９６ １４７ ９８ １４７ ９８

观察组 ２４４ １２９ １１５ ５３ １２２ ６９ １６７ ７７ １４８ ９６ １４６ ９８ １４７ ９７

χ２值 ０．１４９ ０．１１３ ０．０７８ ０．００７ ０．０１５ ０．３０３

Ｐ值 ０．６９９ ０．９３５ ０．７６９ ０．９３６ ０．９１２ ０．８５９
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表２　两组ＳＩＳ总分比较／（分，ｘ±ｓ）

组别 例数 出院时
出院后

１个月 ３个月 ６个月 １２个月

对照组 ２４５ ６６．３±１２．４ ６７．６±１２．１ ６７．９±１１．２ ６７．３±１１．１ ６７．１±１１．４

观察组 ２４４ ６５．１±１３．３ ６４．９±１１．１ ６２．５±１０．４ ５８．２±１１．２ ５５．２±１１．３

ｔ值 －０．１４２ １．５９６ ５．５０３ ８．９８８ １１．５４７

Ｐ值 ０．８８２ ０．２００ ０．００６ ＜０．００１ ＜０．００１

表３　两组ＳＩＳ量表各维度得分比较／（分，ｘ±ｓ）

组别 例数
社会排斥（９～３６分）

出院时 １个月 ３个月 ６个月 １２个月

社会隔离（７～４９分）

出院时 １个月 ３个月 ６个月 １２个月

对照组 ２４５ ２１．１±３．１ ２１．４±３．２ ２１．９±２．９ ２１．５±３．１ ２１．４±３．２ ２５．１±３．１ ２５．２±３．２ ２５．１±３．３ ２５．２±２．８ ２３．３±３．２

观察组 ２４４ ２１．２±２．９ ２１．１±３．０ ２０．４±３．２ １９．５±３．３ １９．１±３．１ ２５．５±３．２ ２３．１±３．３ ２２．２±２．５ ２１．８±２．１ １９．５±３．３

ｔ值 －０．３６７ １．０５７ ５．３４３ ６．８０７ ７．９３６ －１．３８９ ７．０２８ １３．８８３ １５．９４７ １２．３１４

Ｐ值 ＞０．０５ ＞０．０５ ＜０．００１ ＜０．００１ ＜０．００１ ＞０．０５ ＜０．００１ ＜０．００１ ＜０．００１ ＜０．００１

组别
内在羞耻感（５～２５分）

出院时 １个月 ３个月 ６个月 １２个月

经济无保障（３～１２分）

出院时 １个月 ３个月 ６个月 １２个月

对照组 １４．７±３．０ １４．２±２．９ １３．９±３．０ １３．２±３．２ １２．６±３．３ ７．３±１．４ ７．５±１．４ ７．３±１．４ ７．１±１．４ ６．６±１．５

观察组 １４．４±２．９ １２．５±３．２ １２．２±２．９ １１．５±３．０ １０．２±３．１ ７．５±１．３ ７．３±１．２ ７．２±１．５ ６．９±１．３ ６．５±１．３

ｔ值 １．１１２ ６．１６４ ６．２７８ ６．３７２ ８．７７２ －１．４７４ ０．８８３ １．３８４ １．５７９ ０．７６２

Ｐ值 ＞０．０５ ＜０．００１ ＜０．００１ ＜０．００１ ＜０．００１ ＞０．０５ ＞０．０５ ＞０．０５ ＞０．０５ ＞０．０５

２．３　两组ＳＩＳ量表各维度得分结果比较　表３呈
现了不同阶段两组病人在经济无保障、内在羞耻感、

社会隔离感和社会排斥感四个维度的得分情况。在

出院时，两组四个维度的得分均差异无统计学意义

（Ｐ＞０．０５），而在第１、３、６、１２个月时，两组病人的
内在羞耻感及社会隔离感维度的得分差异有统计学

意义（Ｐ＜０．０５）；此外，在第３、６、１２个月时，社会排
斥感维度得分均差异有统计学意义（Ｐ＜０．０５）；值
得注意的是，在整个干预期，经济无保障维度得分均

差异无统计学意义（Ｐ＞０．０５）。
３　讨论
３．１　乳腺肿瘤根治术病人术后有不同程度的病耻
感　病耻感是指病人因疾病而产生的一种负性情绪
体验，如感到自己被亲人疏远或者被朋友回避、被他

人歧视或者贬低、不被理解和接纳，会对病人的社会

适应能力造成一定的影响［２］。病耻感不但是乳腺

癌病人康复治疗及护理中的一个重要影响因素，而

且也是评价病人生活质量的一个强预测因子［６，１４］。

乳腺癌根治术术后病人由于躯体受损，内心变得极

度敏感，时常担心他人（家人或朋友）会歧视自己，

从而不愿意参加社会集体活动，因此病人常常会产

生孤独无助、羞耻等不良情绪，严重影响了病人的生

活质量［１９，２１］。在本研究中，对照组病人出院后的病

耻感总水平相对于出院时要高，此结果表明病人的

病耻感多产生于术后康复期。主要原因是由于病人

术后身体机能尚未恢复，无法快速地胜任以往的工

作任务，生活节奏被打乱，从而使得病人倍感受挫。

此外，针对出院后各维度的病耻感得分，对照组均随

时间呈现一个加重趋势，比如，相对于出院时，出院

后第１、３个月时，社会排斥感维度和社会隔离感维
度得分有增高趋势。这也说明了在出院后１～３个
月的前期康复阶段，病人因无法快速适应因手术带

来的生理和心理上的改变，常常会在重新融入社会

关系时遇见一些困难和障碍，便会由此引发病人觉

得自己无能、对生活丧失希望的负面情绪。

３．２　叙事医学对乳腺肿瘤根治术病人病耻感的影
响　随着整体护理观念的发展，叙事医学作为一种
新兴的护理干预方式，它鼓励病人积极地陈诉自身

患病经历，通过医护人员的倾听和吸收，能够更加全

面的掌握病人的疾病发展史和患病的心路历程，从

而更有针对性的制定治疗和护理方案，为病人提供

个体化医疗支持［３，１９］。在本研究中，除外出院后第

１月，观察组ＳＩＳ量表总得分于出院后第３、６、１２月
均低于对照组，均差异有统计学意义（均Ｐ＜０．０５），
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且其得分随着时间的延长呈现下降趋势，表明叙事

医学式护理干预可减轻乳腺癌根治术术后病人的病

耻感总水平。原因主要是由于在叙事医学式护理干

预的帮助下，观察组病人在康复期遇见生理心理或

社会问题时，能及时的与医护人员沟通，获得专业性

的指导，从而让病人能正视困难，客观的评估困难，

并学会求助家人与朋友，共同克服困难。有研究发

现［２３］，经常与医护人员交流的病人其病耻感程度较

低，说明适时适量地寻求他人帮助，比如说专业的医

务人员，能够及时有效地帮助病人认清目前自身存

在的问题，并及时诱导病人宣泄自身的不良情绪。

本研究中叙事医学式护理干预分阶段进行，责任护

士应倾听病人的诉说，帮助病人解决问题，适应康复

期环境并建立新的生活方式。此外，干预小组会定

期举行小组讨论，小组成员在征得病人同意后会将

其康复经历作为素材互相分享，从而总结并提出新

的康复期指导方案，以期能够引导病人疏泄不良情

绪，使其感受到人文关怀，还能够启发病人对自身或

他人的故事作出多角度思考和构想，发现自身潜在

能力而适应术后的新生活及各种新变化，这样更有

利于疾病的预后和手术后康复。本研究通过叙事医

学式护理干预，促进了医患之间的沟通交流，互相理

解，为积极建立医患间的信任关系打下了良好的基

础，并为乳腺癌术后康复期病人重建人际关系，及应

对新的生活方式提供了良好的心理过渡。

总而言之，本研究通过把叙事医学应用于乳腺

癌根治术病人的术后康复和临床护理工作实践中，

为缓解乳腺癌病人的病耻感提供了新方式，有助于

叙事医学的干预方法在以后临床护理工作的普遍实

践。鉴于叙事医学侧重于了解病人对自身疾病的认

知和患病的心路历程，因此在明确病人需求和提供

个体化的医疗支持方面仍需医护人员在临床工作中

寻找合适的方案。目前系统的叙事医学理论知识体

系的构建尚未见报道，如何寻找及构建适合我国国

情的叙事医学理论知识体系和临床实践方针任重而

道远，仍需要大量的临床证据和实践经验。
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