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第一部分

癌末患者临终关怀服务
发展历史及特点



一、中国癌末患者临终关怀服务的发展历程

 林维德、曾焕棠在《中国大陆宁养照顾对癌症末期患
者生活质量之影响》一文中列表记述：

 年份 摘 要
1987 李同度教授筹建了我国第一个以收治晚期恶性肿瘤患

者为主的安徽肿瘤康复医院

1988 天津医学院成立了中国第一所“临终关怀研究中心”

1990 天津医科大学建立临终关怀病房

1991 首届全国临终关怀研讨会暨讲习班在天津召开



年份 摘 要
1992 北京松堂临终关怀医院成立
1992 中国生命关怀协会成立，主旨为实现临终关怀医疗服务的规

范化、标准化、争取政策支持，提高老年人和临终患者的生
活质量

1994 国务院医疗机构管理条例实施细则——将临终关怀职业登记
管理放在护理院、护理站和社区卫生服务机构内

1994 中国抗癌协会癌症康复与姑息治疗专业委员会正式成立

1995 上海闸北临汾社区卫生服务中心开设临终关怀病床，以后陆
续在昆明、沈阳、北京、成都、开封、南京、浙江等地开设
临终关怀病房



年份 摘 要

1998 由李嘉诚基金会所设立的内地第一家宁养院被创立，以居家
照护为主要工作

2001 试行成功，李嘉诚基金会实施“「人间有情」全国宁养医疗
服务计划”，与分布在全国不同地区的大中型医院合作，推
行宁养服务

2006 卫生部国家中医药管理局（社区卫生服务机构管理办法）仍
将临终关怀职业管理放在护理院、 站和社区卫生服务机构
内

2010 中国抗癌协会癌症康复与姑息治疗专业委员会在第五届中国
癌症康复与姑息医学大会上发布了《中国癌症姑息医学武汉
宣言》



年份 摘 要
2011 “「人间有情」全国宁养医疗服务计划”32家宁养院运行中，

每年服务人数约有一万五千人左右，开展居家服务、电话询
访、门诊服务、哀伤辅导、提供或介绍社会资源及教育工作

2012 上海市将“纾缓疗护”服务列入市政府实施项目

2013 上海全面推广家庭医生制度，家庭医生的诊断可作为居民转
入临终关怀纾缓病区、老年病床的依据

2013 中国抗癌协会癌症康复与姑息治疗专业委员会与欧洲姑息治
疗学会共同主办“2013年全国肿瘤姑息与支持治疗专家培训
班”



二、中国社会工作介入癌末患者临终关怀服务

年份 摘 要

2008年
起

宁养项目开始设立社工服务制度；时至今日，全国30多家
宁养院均设有全职社工，为末期癌症患者及其家属提供各
项社会、心理及灵性照顾，以及组织志愿服务和开展社区
宣传教育活动。

2010年
起

李嘉诚基金会「人间有情」全国宁养医疗服务计划与中国
社会工作教育协会合作开展『全国宁养社会工作服务发展
项目』，旨在推动高校社工专业学者与一线宁养院社工紧
密合作，通过共同开展专业实习、实践项目、讲座/工作
坊、研究及发表等，推动内地宁养社会工作服务理论与实
践的发展。

2013 中国社会工作教育协会在李嘉诚基金会支持下，获中央财
政支持立项开展“宁养（临终关怀）社会工作服务示范项
目”，为癌末患者及其家人提供社会工作专业服务。



年份 摘 要

2013 李嘉诚基金会「人间有情」全国宁养医疗服务计划与中国社会工
作教育协会合作，首次在中国抗癌协会癌症康复与姑息治疗专业
委员会年会（福州）上设立“宁养社会工作主题论坛”。

2014 李嘉诚基金会「人间有情」全国宁养医疗服务计划与中国社会工
作教育协会合作，再次在中国抗癌协会癌症康复与姑息治疗专业
委员会年会（上海）上设立“宁养社会工作主题论坛”。

2015 中国社会工作教育协会在李嘉诚基金会支持下，获中央财政支持
立项，再次开展“宁养（临终关怀）社会工作服务示范项目”，
动员16所高校社会工作专业师生，为癌末患者及其家人提供社会
工作专业服务。

2015 李嘉诚基金会「人间有情」全国宁养医疗服务计划与中国社会工
作教育协会合作，第三次在中国抗癌协会癌症康复与姑息治疗专
业委员会年会（杭州）上设立“宁养社会工作主题论坛”，并首
次举办“姑息治疗与临终关怀社会工作者资格培训”。



三、当前中国临终关怀社会工作发展特点

 1、民间性而非制度化。除少数公立医院主动设置社会
工作部门和岗位之外，基本由民间基金会和社会组织
推动开展，没有上升到政策和制度层面倡导和推动。

 2、项目化而缺持续性。由社会组织与基金会合作，通
过申请政府购买服务的途径，以项目化的方式开展服
务，缺乏持续性和长效性。

 3、志愿性而非职业化。除了李嘉诚基金会资助的30多
家宁养院配备有专职社会工作者之外，临终关怀社会
工作服务以高校社会工作专业师生为主体， 是以志愿
者而非专职人员的身份开展服务。



 4、通用型而非专才型。社会工作专业院校的人才培养
还停留在通用型人才模式的阶段，尚未针对实践的发
展，转型培养能适应临终关怀社会工作需要的专门人
才。

 5、分散性而非组织化。虽然出现了中国社会工作教育
协会医务社会工作专业委员会、中国生命关怀协会疼
痛诊疗专业委员会、中国抗癌协会癌症康复与姑息医
学专业委员会等行业组织，但是临终关怀社会工作的
实践基本是各地区、各医疗机构、各高等院校各自为
战、探索实践，没有形成合力。



第二部分

社会工作介入癌末患者
临终关怀服务之实践



一、癌末患者临终关怀社会工作服务项目

 （一）项目名称：中国社会工作教育协会宁养（临终
关怀）社会工作服务示范项目（中央财政支持）。

 （二）实施地域：
 1、2013年：粤（汕，深）、黑、吉、辽、晋、新、湘

、鄂、赣、甘、贵、冀、渝、川、闽、豫、陕等17个
省（市、区）的18家大型医院，及患者所在社区。

 2、2015年：黑、吉、辽、晋、新、湘、赣、甘、贵、
冀、渝、川、闽、陕、宁、青等16个省（市、区）的
16家大型医院，及患者所在社区。







医院与高校配对表（2013年）
医 院 高 校 医 院 高 校

陕西省人民医院 西北大学 吉林大学第一医院 长春工业大学

武汉大学中南医院 华中师范大学 中国医科大学附属盛
京医院 沈阳师范大学

南昌大学第一附属
医院 江西财经大学 山西省肿瘤医院 山西医科大学

福建省立医院 福建医科大学 新疆医科大学附属肿
瘤医院 新疆师范大学

新乡医学院第三附
属医院 河南师范大学 重庆医科大学第一附

属医院 重庆工商大学

湖南省肿瘤医院 长沙民政职业学院 四川大学华西第四医
院 成都信息工程学院

贵州省肿瘤医院宁
养院 贵州大学 深圳市人民医院 深圳大学

兰州大学第一医院 甘肃政法学院 汕头大学医学院第一
附属医院 汕头大学

哈尔滨医科大学附
属肿瘤医院 黑龙江工程学院 唐山市人民医院宁养

院 河北联合大学



医院与高校配对表（2015年）
医 院 高 校 医 院 高 校

陕西省人民医院 西北大学 吉林大学第一医院 长春工业大学

兰州大学第一医
院 甘肃政法学院 中国医科大学附属

盛京医院 沈阳师范大学

南昌大学第一附
属医院 江西财经大学 山西省肿瘤医院 山西医科大学

青海大学附属医
院

青海师范大学 新疆医科大学附属
肿瘤医院 新疆师范大学

新乡医学院第三
附属医院 河南师范大学 重庆医科大学第一

附属医院 重庆工商大学

湖南省肿瘤医院 长沙民政职业学
院

四川大学华西第四
医院 成都信息工程学院

贵州省肿瘤医院
宁养院 贵州大学 宁夏回族自治区人

民医院 中国矿业大学

哈尔滨医科大学
附属肿瘤医院 黑龙江工程学院 唐山市人民医院宁

养院 河北联合大学



二、服务内容

 1、通过制作生命故事书、视频、爱的礼物等，协助
贫困晚期癌症患者进行生命回顾；

 2、通过召开家庭会议等，为贫困晚期癌症患者搭建
与亲友间更好沟通及表达情感的平台；

 3、通过举办支持性、教育性等各类家属（照顾者）
的小组活动、贫困晚期癌症患者的小组活动，为其提
供社会心理支持服务；

 4、患者辞世后，为丧亲遗属提供哀伤辅导服务，重
建生活希望与信心；



 5、为贫困晚期癌症患者及其家属提供信息支持，帮
助其链接有关资源；

 6、开展对宁养医护人员和社工的宣传及培训，提高
照顾品质，缓解医患关系；

 7、通过展览、讲座、义诊等多种形式，在医院、社
区等开展社区宣教，普及宁养服务的理念与知识，
营造良好的社会氛围；

 8、招募及培训宁养义工，推动建立社区、医院和高
校三方联动的宁养（临终关怀）社会工作服务规范
化体系。



三、服务方法

1、个案工作方法：一对一，或对一个家庭
（1）叙事治疗
（2）生命回顾
（3）爱的礼物
（4）家庭会议
（5）哀伤辅导





2、小组工作方法：
（1）患者

——患者减压小组
——同伴支持小组

（2）家属：
——家属支持小组
——哀伤支持小组

（3）医护
——减压支持小组
——医患沟通小组



 根据家属的实际情况和切身感受开展创意独特、主题各异、形式
多样、内容丰富的家属互助小组，为患者家属提供护理知识和技
巧，帮助其宣泄负面情绪，增强应对困难的能力。

 ——“牵手同行，你我相伴”家属支持小组
 ——“携手宁养，心连你我”手工制作小组
 ——“让音乐舒缓你我”音乐治疗小组
 ——“开心快乐同路人”照顾者减压及自我照顾小组
 ——“拥抱希望，珍惜现在”家属支持小组
 ——“你的心情有人懂”沟通互助团体活动
 ——“认识自我，打开心扉”心理支持团体活动
 ——“爱的鹊桥”家属预期性哀伤支持团体活动





3、社区工作方法：
（1）宁养宣传
（2）生命教育
（3）义诊服务
（4）防癌抗癌系列讲座
（5）社区支持网络建设





四、服务成效

 为更好地了解服务成效以及服务质量，服务是
否达到预期目标，需要采用一些标准从不同角
度来衡量项目服务，因而设计了定量评估问卷
，以描述性的数据直观反映服务对于患者和照
顾者的影响。

 一方面可以直观评判服务成效，另一方面可以
根据评估分析完善项目服务，为项目的统计、
改进和推广提供合理的依据。



1、对于患者的服务成效

（1）患者基本情况：
 本数据是基于2013年312份患者前测问卷和2015

年352份患者前测问卷。
 患者年龄分布：



 患者家庭经济状况：



 患者对病情的了解程度：



（2）对于患者的服务成效

 数据来源于2013年对患者前后测对应的243份问
卷和2015年对患者261份前后测对应问卷的分析
。

 主要对患者的感受支持、困扰程度、自尊情况
、对生命意义感受，以及生活质量的提升等评
估结果进行统计分析。



图1：2013年、2015年感受支持程度前后测差值对
比



 如图1，服务后，三个维度的满足程度均有所提升，首先从
横向比较，三个维度在两年中满足度最高的都是照顾支持，
2013年为3.78,2015年为3.53。说明在患者患病期间，得到家
属的照顾支持相对较多。最低的是经济和物质支持，情感支
持居中。

 其次作纵向比较，服务之后，2013年前后测差值比较提升最
大的是情感支持，上升了0.48；其次是经济物质支持和照顾
支持，分别提升了0.34、0.27。而2015年前后测差值比较结
果显示，情感支持提升了0.51、照顾支持提升了0.55、经济
和物质支持提升了0.51，较之2013年，各项支持均提升超过
0.5，两年相比，2015年比2013年更能整合资源，对患者提供
的支持程度更为显著。



图2：2013年、2015年过去一个月内，对一些问题
的困扰程度前后测差值对比



 由图2可知，经过服务之后，患者每个困扰均有不同程度的缓
解，其中精神层面的 “自己有些心愿还没有达成”以及“不
知道该如何安排每天的生活”困扰程度下降最为明显，在心
愿未了方面，2013年后测与前测相比下降了0.41，2015年后测
与前测相比下降了0.48，服务效果显著；2015年，精神层面的
“不知道该如何安排每天的生活”困扰程度下降了0.71，服务
效果非常显著。生理层面的“疼痛和其他各种不舒服的症状
”，2013年后测与前测相比下降了0.09，2015年后测与前测相
比下降了0.50，2015年的服务更为注重舒缓患者的疼痛症状，
对患者身体上困扰程度的改善更为可观。在与家人互动层面
上，“家人不懂得如何自己护理”“不懂得与家人沟通”以
及“和家人关系变得紧张”问题上，困扰程度均有所下降，
服务成效比较好。



图3：2013年、2015年自尊量表前后测差值对比



 如图3，对两年前后测差值进行比较，可知，“感到自己是
有价值的人”，“有好素质的人”、“能做好事情”、“正
面态度对待自己”、“对自己满意”、“希望更尊重自己”
这几个维度两年均是正值，证明宁养服务在提高患者自尊程
度取得一定效果。“有时感到无用”、“感到自己是失败的
人”、“不值得骄傲的人”和“自己不够好”，这四个维度
两年均有所下降，可见患者在向积极的方向改变。两年的宁
养服务通过对于提升患者的自尊感有所助益，宁养志愿者通
过个案访谈、家庭会议、团体活动、生命回顾等一系列个性
化人文关怀服务方式，以帮助患者排解无力感、失败感，、
建立自尊自强的生活信念，服务取得明显成效。



图4：2013年、2015年对生命意义的感受前后测差
值对比



 图4将两年间各项陈述前后测差值进行对比，从而反应服务
成效。其中就2013年前后测差值数据而言，“内心的平静与
和谐”观点的提升程度最高，为0.89。此外，改变较明显的
还有“不明白困境”以及“缺乏生命的动力”，其程度分别
下降0.87和0.83。2015年前后测差值数据显示，患者在“生
命失去方向”、“不懂爱自己”、“不明白困境”、“怨恨
上天对我不公平”以及“缺乏生命的动力”等方面的认同程
度有所下降，分别为1.90、1.60、1.48、1.41和1.67，其中“
生命失去方向”下降程度最大，可见，宁养服务帮助患者在
一定程度找到了生命的方向感。



 两年服务效果总体而言，患者对生命的负面态度均有所减少
，相反，积极的态度有所增长，可见服务对患者对于生命意
义的理解上有所助益。生命意义作为灵性的一个部分，在与
天、人、物、我的关系上寻求共融，并在不断超越的整合过
程中达到平安之感受，可见，在服务过程中，宁养社工将患
者作为灵性的主体帮助患者寻求生命意义，当患者认为生命
有意义时，灵性需求便得到满足，从而帮助患者选择面对生
命的态度。



图5：2013年、2015年生活质量分维度评价前后测
差值对比



 如图所示，在分维度的评价中，2013年“情绪低落”程度从
4.95下降到4.33，说明服务对缓解患者的情绪起到一定的作用
。“紧张忧虑”和“忧愁的时间”也有所好转，分别下降了
0.28和0.34。“对未来的恐惧”下降0.54，并且“生活的希望
”上升0.69，说明服务使患者增强了对未来的信心。通过服
务改变程度较大的是“自我评价”，“世事冷暖”，“得到
的关心和支持”，前后测得分差值超过了1，分别上升了1.03
，1.36，1.09，反映出服务在这三个维度上效果明显。



 2015年在各个分维度的评价中，“情绪低落”、“紧张或忧
虑”、“忧愁的时间”以及“对未来的恐惧”分别下降了
1.55、1.52、1.76和1.45个分值；而“自我评价”、“和正常
人一样”以及“对生活的希望”等维度上，分值则均有较大
上升，分别上升1.71、1.64和1.56个分值，说明患者经过服务
后，负面情绪得到有效缓解，并且增加了对未来生活的信心
，对自身的评价和看法也有所提升；在“生命目标的完成”
、“人生的价值”、“对生命的主宰”、“世事冷暖”以及
“关心和支持”等维度上，前后测得分差值均超过了1.1，反
映出服务效果在这几个维度上比较明显。



 2013年所有维度上前后测差值平均为0.7，与生活质量整体
评价改变值0.84接近，2015年所有维度上前后测差值平均
为1.47，高于生活质量整体评价改变值0.49。一方面体现
出现有分维度的有效性，另一方面也说明生活质量还存在
其他影响因素，需要继续探索。

 综合这两年来看，我们的服务对缓解患者情绪提高生活质
量上都有明显改善，未来的服务中，我们可以探索新的服
务方式方法，以便更大程度的改善患者生活质量。



2、对于患者家属（照顾者）的服务成效

（1）照顾者基本情况：
 来自2013年556份家属前测问卷和2015年

361份家属前测问卷。
 照顾经验：
（2013年）有，13.1%；无，82.7%。
（2015年）有，10%；无，90%。



 与患者关系：



（2）对于照顾者的服务成效

 来自2013年家属前后测对应的338份问卷和2015
年家属前后测对应的332份问卷。

 主要评估家属在接受服务前后在感受的支持，
困扰的问题，感知的压力、危机的状况等方面
取得成效。



图1：2013年、2015年照顾者感受的支持前后测差值对比



 2013年支持感受最强烈的是照顾支持，其次是情感
支持,最后是经济和物质的支持，在服务后，三方面
的支持感受均有所上升，照顾支持上升0.41，情感
支持上升0.39，经济和物质支持上升0.54。

 2015年支持感受最强烈的是情感支持，其次是照顾
支持，最后是经济和物质的支持。在服务后，三个
方面的支持感受均有所上升，情感支持上升0.75，
照顾支持上升0.58，经济和物质支持上升了0.61。两
年服务中，照顾者感受的支持各项均有所提升。



图2：过去一个月，下面问题给家属带来的困扰程度
前后测差值对比

注：正值表示后测较前测上升，负值表示后测较前测下降。



 2013年服务后，在处理临终问题上，照顾者困扰程度下降了
0.65，在沟通和处理情绪上困扰下降了0.67，0.65，照顾压力
得到缓解，并且在护理知识上得到提升。2015年服务后，照
顾者在处理临终问题上，困扰程度下降了0.91，在情绪处理
、与家人关系以及沟通困扰程度分别下降了0.99、 0.12和0.73
。

 两年服务中，宁养社工一方面对家属进行居家照顾的教育指
导，另一方面调整家属对于治疗的期待、处理疾病引发的家
庭矛盾冲突，促进照顾者与家人之间沟通及关系重整，服务
后，各项困扰程度均有不同程度的下降，显示出宁养服务在
缓解病人家属的困扰方面良好的服务成效。



图3：2013年、2015年照顾者感知的压力前后测差值对比



 2013年服务后，“紧张压力和不安”的压力程度下降了0.53，“为无法预
期的事情而心烦意乱”，以及“无法处理生活中的重要事情”的压力程
度分别下降了0.5和0.4。“无法处理所有必须做的事情”压力程度下降了
0.29，而“有办法处理生活中的恼人事件”程度上升了0.18。

 2015年服务后，照顾者对事情的处理上的困扰有所好转，“经常想到有些
事情是必须要处理的”压力程度下降了0.18，“困难的事情堆积如山”下
降了0.54。其中改变最显著的是“常生气”，压力程度下降了0.68；其次
是“为无法预期的事情心烦意乱”和“无法控制自己生活中重要的事情
”，压力程度下降了0.66和0.65；在“紧张不安和压力”上，感受程度下
降了0.62；在“有能力处理私人的事情”方面提升较大，提升程度为0.53
；在“能掌握时间安排”方面的提升，提升程度为0.49。另外，在“有效
处理生活中发生的重要事件”，“有办法控制生活恼人的事情”，以及
“能驾驭事情”和“事事顺心如意”等方面也有较为显著地提升。



图4：2013年、2015年照顾者危机筛查前后测差值对比



 服务后，家属的社交活动增加，在社交活动减少这一项中，
两年的前后测对比分值下降了0.34和0.37。2013年前后测对
比，提供照顾分担比其他家庭成员多的感受下降了0.15，
沮丧感下降了0.25。

 2015年，照顾者接受服务后，对于酒精、药物和香烟的使
用大大减少，下降程度为1.81，服务有效减少了照顾者对
酒精、药物和香烟的使用量。在“为了照顾患者而使身体
受损”、“对目前情况处理不妥当”、“为了照顾患者而
使自己的家庭关系紧张”、“不能继续照顾患者了”、
“付出不再有价值”、“为了照顾患者使与他/她关系紧
张”、“付出不再有价值”、“在照顾上，我没有一分钟
空间”、“我要提供照顾的分担比其他家庭成员多”和
“我感觉沮丧”等方面的危机均有所下降。



（3）访谈记录显示的服务成效

 晚期癌症患者及其家属对社会工作专业服务的评价

 1.缓解贫困晚期癌症患者及其家属因面临死亡与分离而带来
的压力，提供社会-心理-精神层面的照顾与支持，达致“生
死两相安”。

 万女士（患者，重庆）：“谢谢你们减轻了我的痛苦，虽然我的生命接
近尾声，但你们给了我最后的尊严。”

 林女士（家属，广东）：“我原来不能接受丈夫生病的事实，都是以泪
洗脸。但这两次活动对我的帮助很大，上次最后很多人都写字条送给我
，还有宁养院和大家对我的帮助。大家都说我乐观很多，我现在也慢慢
能去面对了。”



 2.通过医生、护士、社工及患者、家属等多方的互动，帮助
建立贫困晚期癌症患者之间、家属之间互帮互助的社会支
持网络。

 张女士（患者，吉林）：“我之前因为患病，心情特别抑郁，和家人的
关系处理的也特别糟糕，经常抱怨他们。宁养团队的帮助，让我更深刻
地体会到了家人的不易，我也在他们的帮助下，做出了很多努力，现在
我和家人的关系融洽了很多。”

 郭先生（家属，重庆）：“你们这个活动很有意义，以前我总会觉得一
个人在孤军奋战，现在有你们的帮助，我不再是一个人。”



 合作医院宁养院医护人员对社会工作专业服务的评价

 1.搭建癌症患者及其家属与医院之间的沟通桥梁。专业社会
工作嵌入到宁养院工作中，有助于促进患者及其家属与医护
人员的沟通，消除其与医护人员之间的陌生感。

 杨女士（医生）：“感谢宁养，让我更深刻的感受到患者对医生的需要
，感受到我的职业的重要性，感受到每一个生命的价值和意义。”

 袁女士（护士）：“自从开展宁养项目以来，通过在小组活动中与患者
的沟通与交流，我对患者有了更多的了解，同时对他们也有了更多的理
解和包容。现在我与我接触的病人之间完全没有了陌生感，变得很亲近
也很温馨。”



 2.提升了医护人员对癌症患者及其家属的认识。在以往的宁
养服务过程中，医护人员偏重于对患者生理层面的救治，
对患者心理的现状较为忽视。示范项目开展以来，各团队
邀请医护人员参与活动，让他们透过活动对癌症患者群体
的内心世界有更多的关注，间接将医务社会工作的价值与
作用传递，治疗效果也一并得到提升。

 匿名（护士）：“每一个病人都是很不容易的，宁养服务让我明白了，
不管自己有多辛苦，一定要带着尊重的态度和他们交流，同时也让我喜
欢上了和患者在一起亲切交流、坦诚沟通的时刻。”



 3.扩大医务社会工作在医院的影响力。随着对社会工作的日
趋了解，越来越多的医护人员积极主动配合活动的开展，提
供食堂、休息场所及免费的活动空间，参与到小组活动中指
导医学专业知识，甚至多次随社工团队赴患者所在社区进行
家庭探访。职能部门负责人、院领导等也越来越认可和肯定
医务社会工作的价值和作用，部分明确表示会在医院其他部
门也设立社工相关岗位。



谢谢！
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