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摘要：在中国推行安宁疗护面临独特文化挑战，包括死亡禁忌、间接沟通、家庭集体决策

等。本回顾性研究采用解释现象学分析法，对一例晚期癌症患者接受文化适应安宁疗护的过

程进行质性分析。研究发现三种关键机制有效平衡了关系和谐与患者自主权：（1）引导式卡

片游戏促进自主决策；（2）灵性对话推动自我发现与转变；（3）集体音乐会实现个人表达与

关系和谐的平衡。研究表明，基于“关系自主”理念、经过文化适应的安宁疗护干预能够在

维系家庭关系和谐的同时，有效支持中国患者的自主权和个人成长，为中国临终关怀实践提

供文化适应性参考。
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一、背景

随着中国人口老龄化加剧以及致命性疾病负担日益加重，安宁疗护已成为中国医疗卫生体系中愈

发重要的一环。数据显示，2022年中国新发癌症病例约482.47万，死亡病例达257.42万，凸显出国内

对普及安宁疗护的迫切需求［1］。然而，在中国实施安宁疗护，必须应对深受传统与社会规范影响的复

杂文化环境［2］。这些文化因素在儒家伦理等传统思想影响下［3， 4］，显著塑造了患者及其家庭在生命末

期照护中的信念、价值观与偏好［5， 6］。理解这些细微的文化差异，对制定和实施能切实回应中国患者

及家庭需求的安宁疗护项目至关重要。

研究表明，中国文化观念与实践深刻影响着患者的自主权与决策模式。Beauchamp与Childress将
自主权定义为在理解且不受外部影响操控的情况下采取的有意行动［7］。这种个人主义视角常与中国重

视集体团结与关系和谐而非个人偏好的价值观相冲突［8］。尽管患者渴望获得情感与灵性支持，并希望

拥有对自身照护的知情决策权［9］，但以家庭为中心的决策模式常常凌驾于个人自主权之上。研究显
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示，中国晚期癌症患者更倾向于提高生活质量和适度延长生命，而非接受激进治疗，但其家庭照护者

却常偏好更积极的干预措施［10］。

Mackenzie与Stoljar提出的“关系自主”概念更契合中国语境［11］。该理论认为自主权本质上是社

会性的，深受关系与文化背景影响，并特别强调医疗过程中的人际维度，这一点在安宁疗护中尤为

重要［12］。

此外，社会上普遍存在的对死亡与濒死的禁忌，为医护人员开展开放、坦诚的预后沟通、治疗方

案讨论及临终规划设置了巨大障碍，而这些恰恰是有效安宁疗护的基础。中国的沟通方式高度依赖间

接和含蓄的表达，常通过肢体语言、沉默和面部表情等非语言线索传递信息［13］。Lu等指出，不少中

国患者将安宁疗护视为医生放弃治疗的信号，这进一步强化了相关禁忌［14］。与此同时，家庭还面临

孝道等传统价值观与开放沟通的医疗需求之间的冲突［15］。这些文化因素给致力于为中国患者及家庭

提供有效安宁疗护的医护人员带来了巨大挑战［2， 16-17］。

灵性是安宁疗护“身-心-社-灵”照护模式的基石［18］。Puchalski等将灵性定义为“人类寻求和表

达意义与目的的方式，以及个体体验与当下、自我、他人、自然及重要或神圣事物连接的方式”，其

中包括“临床环境中出现的哲学、宗教、灵性与存在主义问题”［19］。

在中国文化中，灵性被理解为与自身、他人及自然的一种和谐联结。它深受佛教与儒家思想影

响，强调通过助人与自我修养实现自我超越［20］。Cheng等总结了中国晚期癌症患者的六大灵性需求：

被视为正常和独立个体、给予和接受爱、寻求内心平静、连接灵性资源、寻找意义与目的，以及为死

亡做准备［21］。尽管灵性需求重要，但在中国实施灵性关怀仍面临人力与资源不足、知识与技能欠缺、

管理支持缺乏以及文化考量等多重障碍［20］。

上述研究表明，在中国提供有效的安宁疗护，必须平衡患者的个体需求与中国文化因素，包括死

亡禁忌、间接沟通风格、以家庭为中心的决策模式以及对关系和谐的重视。因此，在中国推行安宁疗

护需进行文化适应，即系统性地调整干预措施，使其符合患者的语言、文化模式、意义体系与价值

观［22］。这种适应对避免误解、冲突及不良医疗体验至关重要［23-25］。

本研究通过考察基于关系自主、能有效应对中国文化挑战且切实可行的安宁疗护干预措施，致力

于填补当前对中国临终患者自主权理解的一个重要空白。通过对单个案例的全面分析，研究探讨了经

过文化适应的安宁疗护干预如何助力患者在生命末期行使决策权、促进文化框架内有意义的情感表

达、推动个人发现与转变，同时保持关系和谐。

二、方法

本研究采用质性单案例设计与解释现象学分析，旨在探索文化适应的安宁疗护干预措施如何支持

患者自主权、自我表达与个人转变。解释现象学分析注重个体经验与诠释［26］，为了解安宁疗护中个

体经验与文化背景之间的复杂关系提供了理想框架。单案例设计使研究者能够借助多种证据来源，在

自然情境下深入探究相关现象［27］。
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研究在北京一家大型医院的安宁疗护病房进行。参与者化名“林”，是一位来自中国南方的40多

岁女性，在确诊胰腺癌伴多发转移前从事白领工作。林在知晓诊断与预后后，在丈夫和父母的陪同下

来到北京治疗，她十几岁的儿子则留在家乡与祖父母同住。初次门诊约两个月后，林入住安宁疗护病

房，并在约一个月后离世。

本研究经北京清华长庚医院伦理委员会批准（批准号：25012-6-01）。研究过程遵循中国《涉及

人的生命科学和医学研究伦理审查办法》（2023）、世界医学协会《赫尔辛基宣言》（2013）以及国际

医学科学组织理事会（CIOMS）《涉及人的生物医学研究国际伦理准则》。由于本研究属于回顾性研究

且在患者去世后进行，林的丈夫为研究开展、使用笔记与视听资料及相关发表签署了书面授权。

本回顾性案例研究使用了林在接受安宁疗护期间产生的数据，并辅以有针对性的回顾性资料收

集。数据来源包括记录林的相关经历的既有笔记与视听资料，以及回顾性笔记。具体包括：（1）四次

灵性关怀探访记录（约七小时）；（2）一场三小时“致青春”音乐会的观察记录；（3）安宁疗护团队

拍摄的58分钟影像，记录了对话与音乐会片段（林及其家人曾口头同意录制以作为纪念，并同意经批

准后作进一步使用）；（4）由两家独立第三方媒体机构制作的五分钟纪录片和八分钟电视采访 1，内容

涉及灵性关怀探访、家庭互动及林的安宁疗护经历；（5）灵性关怀提供者兼研究者（左）关于引导式

卡片游戏工作坊的回顾性记录，以及林的医生、个案管理师和社工关于患者评估、家庭会议与干预评

估的记录。灵性关怀探访和音乐会观察为了解林的经历提供了直接视角，视听资料则为其叙事提供了

更广阔的视野，回顾性记录填补了既有数据的空白，并通过对不同视角的三角验证增强了研究结果的

有效性与深度。

两家独立第三方媒体机构分别与林及其家人联系，获取了关于纪录片与电视采访的书面知情同

意。安宁疗护团队与这些机构无任何关联或资金往来，团队仅协助引荐而未影响参与决定，确保无利

益冲突或对照护质量造成影响。研究团队未发现媒体机构与林或其家人之间存在任何金钱交易。林参

与媒体报道属于自愿，未影响其照护质量。

研究人员使用解释现象学分析进行了严谨的归纳分析，步骤如下：（1）初步阅读与标注数据；

（2）通过逐行分析识别浮现的主题；（3）发展并完善主题间关联；（4）团队成员交叉验证解读结果。

研究团队定期开会讨论发现，并解决解读上的分歧。研究者左中英文流利，首先审阅中文数据以把握

文化与语言的细微之处，并记录了关键表达与语言模式。随后，左将所有中文数据译为英文进行分

析，保留了上下文中的微妙含义（例如，将“我可以放心了”译为“I can be at ease now”，以捕捉

“放心”在关系和谐背景下所传达的内心平静）。回译用于验证准确性，另一位双语同事（叶）独立审

核译文以确保核心含义得以保留。尽管为便于编码、主题构建及英文发表，数据分析使用英文进行，

但研究团队指出，未来研究若先采用中文分析数据，可进一步提升语言保真度。

丰富的数据来源为了解林的情感与灵性历程提供了深入视角。然而，案例研究的回顾性性质可能

存在回忆偏倚。为应对这一问题，研究人员主要采用林在安宁疗护期间产生的实时数据，并辅以有针
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对性的回顾性资料收集。此外，研究人员的文化背景与潜在偏见也可能影响数据解读。为提高可信

度，团队采用了多源数据三角验证。但研究结果的可迁移性需考虑塑造林个人经历的独特文化与个体

因素。

三、结果

在林的初次门诊中，主任医师（路）与个案管理师进行了涵盖身、心、社、灵多方面的口头评

估，包括身体状况、认知功能、生活环境、心理状态、社会经济情况、灵性状态、对安宁疗护的接受

度、家庭关系、照护者及决策者等信息。这一整体评估遵循以患者为中心的照护原则，确保全面理解

林的需求与偏好。

评估揭示了林的价值观、家庭互动模式及文化障碍，为安宁疗护团队制定文化适应性策略以支持

其自主权并促进关系和谐提供了依据。林原本是中国南方一名40多岁的白领，家庭经济稳定。她非常

重视家人陪伴，自称家庭和睦。丈夫与父母轮流陪护，丈夫被指定为其失能时的医疗决策人。她最担

心的是儿子能否承受她的离世。尽管她主动选择安宁疗护，但其母亲表现出明显的痛苦，父亲与丈夫

最初也持反对态度，倾向于继续化疗等治疗。除症状管理外，林还请求安宁疗护团队协助促进家人间

关于死亡的坦诚交流、鼓励情感表达，并为亲人保存视听记忆资料。她的请求反映出其在死亡禁忌、

间接沟通方式以及协调个人偏好与家庭集体决策之间所面临的挣扎。

深入的现象学分析识别出三个主题，展现文化适应的安宁疗护干预如何支持林的自主权与个人转

变：（1）引导式卡片游戏促进自主决策；（2）灵性对话推动自我发现与转变；（3）集体音乐会实现个

人表达与关系和谐的平衡。表1列出了干预时间线与具体细节，随后是对各项干预措施的详细分析。

（一）引导式卡片游戏促进自主决策

安宁疗护团队对引导式卡片游戏的文化适应性使用，结合生前预嘱和愿望清单，帮助林清晰表达

并落实符合其偏好的照护计划。在与主任医师路的初次门诊时，林得知有机会参加由灵性关怀提供者

左主持的关于临终偏好的引导式卡片游戏工作坊。她选择在没有家人陪同的情况下参与工作坊。该卡

片游戏、辅以内部家庭讨论及后续正式家庭会议，成为促进其自主决策的关键机制。这种方法既尊重

了她的文化价值观，又在维护其关系身份的同时促进了家庭参与。

团队选用的“安心卡”游戏因其在促成结构化临终讨论方面的有效性及在中国的文化接受度而受

到认可（Du等，2022）。该游戏改编自英文版“Go Wish”卡片，包含54张针对中国文化语境定制的

中英双语提示卡（Li等，2020）。牌组包括13张黑桃（代表身体需求）、13张红心（灵性需求）、13张

方块（财务需求）、13张梅花（社会需求）及两张“特殊愿望”小丑牌（代表未涵盖的其他需求）。适

应性修改包括将“Go Wish”中“去见神职人员或宗教师”的提示替换为“安心卡”中的“我想和某

人谈谈我的灵性需求”，以体现中国文化中灵性支持来源的多样性。此外，游戏统一将措辞从指令性

（“去做”）改为偏好性（“我想要”），以强调玩家的主体性。通过将临终讨论构建为基于价值的

选择，该游戏缓解了围绕死亡的文化禁忌，促进了开放而有意义的对话。
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在卡片游戏过程中，左引导林从四种花色中各精选三张卡片，并将这12张卡片按重要性排序。随

后，左邀请林分享这些选择对她重要的原因。讨论中，左鼓励林根据需要调整选择，或补充卡片未涵

盖的个人偏好。在林最终确认并记录选择后，这一过程以她完成《我的五个愿望》——北京生前预嘱

推广协会译编的中文版生前预嘱——和一份个性化愿望清单告终，为林指明了清晰的方向：“那次之

表1　干预时间线与详情

阶段

门诊咨询

入院：干预

前

干预实施

干预实施

干预实施

时间点

入院前2个

月

第0周

第1—6周

第1—3周

第3周

干预措施

引导式卡片游戏工

作坊

家庭会议

灵性对话

音乐会筹备

“致青春”音乐会

人员

灵性关怀提

供者左

主任医师路

及安宁疗护

团队

左和路

左、路、林的

家 人 与 同

学、安宁疗

护团队、志

愿者

左、路、林的

家 人 与 同

学、安宁疗

护团队、志

愿者

文化适应策略

1. 语言适应语言适应：材料由英文改为

中英双语，确保易懂可及；

2. 内容适应内容适应：调整提示语以体

现中国文化特点（如将“去见神

职人员或宗教师”改为“我想和

某人谈谈我的灵性需求”）；

3. 框架适应框架适应：措辞由指令性

（“去做”）改为偏好性（“我想

要”），突出参与者主体性。

促进家庭包容促进家庭包容：组织正式讨论，

纳入家庭成员意见，同时以患

者意愿为核心。

1. 尊重集体主义价值观尊重集体主义价值观：承认

文化倾向（尤见于中国母亲）将

家庭（如子女福祉）置于自我之

上，通过调整对话角度来平衡

家庭责任与个人反思；

2. 反思实践反思实践：运用共情倾听与

引导性内省促进自我发现，借

鉴佛教与儒家关于自我超越与

内心平静的理念。

1. 集体参与集体参与：将合作筹备音乐

会作为强化集体目标感与关系

纽带的方式，增强符合集体主

义价值观的社区认同；

2. 情感优先情感优先：帮助患者聚焦减

轻家人哀伤，同时创造共同的

美好回忆，符合家庭责任的文

化期待。

1. 集体庆典设计集体庆典设计：精心组织既

满足患者个人愿望，又符合中

国集体意义构建文化实践的

活动；

2. 文化敏感性情感表达文化敏感性情感表达：通过

歌词与非语言线索提供安全的

间接情感沟通空间，尊重含蓄

与克制的情感表达规范。

结果

开启决策主体性

促成家庭共识

促进自我发现与转变

加强关系纽带

实现关系疗愈

5
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后，我就觉得好多事情更有方向感了，清单上的事情我已经又完成了一些，还签了那个《我的五个

愿望》。”

引导式卡片游戏、生前预嘱与愿望清单促进了林家庭内部的建设性对话并达成共识。在这些干预

前，林在治疗决策上面临丈夫意愿与个人偏好的冲突：“之前我老公想让我化疗，但是我化疗每天躺

在床上，什么也干不了，特别无聊。不如在这个有限的时间里面，去做一些自己想做的事。”据林所

述，参与“安心卡”游戏使她能够系统梳理临终优先事项，之后她在审阅生前预嘱时与丈夫和父母进

行了讨论。这一预备性沟通为两个月后林入院通过安宁疗护团队组织的正式家庭会议达成共识奠定了

基础。

家庭会议上，林清晰阐述了其生前预嘱中的五个关键愿望，强调尽可能避免激进治疗并明确探视

权限。她的父亲宣读了一份事先准备的书面声明，正式尊重她的选择并表达爱意。她的丈夫也认识

到，在过去两个月里，随着林病情进展，化疗益处递减而安宁疗护价值上升，转而尊重她的意愿。林

回忆其态度的转变：“就像那天我们开家庭会议，他就说所有的事儿都是听我的，他会一直这样延续

下去。”

“安心卡”游戏使林能够行使自主权，深入思考并阐明其临终偏好，这些偏好随后在生前预嘱中

得到正式确认。安宁疗护团队通过卡片游戏与家庭会议促进开放沟通，弥合了最初的家庭分歧，并借

助共同的家庭之爱形成支持林自主权的共识。

（二）灵性对话促进自我发现与转变

安宁疗护团队通过对话融入灵性关怀，在促进林的自主性发展与自我发现方面发挥了关键作用。

尽管时间有限，这些灵性对话在尊重其文化框架的同时，对推动林在临终旅程中的自主权至关重要。

在引导式卡片游戏干预后，林在与左的首次会面中主动提出讨论儿子。探访中，左观察到林只关注儿

子而忽略自己——这是中国母亲的一个典型倾向。左并未转移话题，而是理解这一文化特点，从林选

择的起点继续交流。林反思道：“我以前只顾着抓他的学习，家庭氛围就是比较严格严肃，不够有那

个松弛感和仪式感。”当左将此解读为一种遗憾时，林确认道：“嗯，所以我现在想弥补一下。”她补

充说，此刻最大的愿望是在儿子生日时为他举办一场成人礼。

然而，一周后的后续会面中，林告诉左，在与儿子沟通后，她决定尊重儿子的选择，以简单家庭

聚餐替代仪式。这一决定促使她的关注点发生关键转变，转向个人愿望：“我就想，那我自己想做点

什么呢？我一直都想听一场演唱会，但是一直忙，又说等儿子高考完再去……所以这一次，我就想搞

个音乐‘party’，请一些同学朋友啥的，彻底‘嗨’一次。”林向路和左表达了为自己举办私人音乐会

的愿望，这标志着她自我意识的觉醒，决心找回曾被搁置的休闲与个人享受。

路和左意识到这是鼓励林深入自省的机会，邀请她阐述想法背后的原因，从而揭示出一个分为三

阶段的个人转变叙事。首先，林回顾了以顺从为特征的过往，自称“乖乖女”，严格遵守社会期望，

连保持短发等细节也不例外。婚后生子，她继续过着所谓“一板一眼”的生活，压抑欲望与自我表

6
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达。其次，林深刻意识到失去的自我认同，反思道：“我就觉得我自己都找不到自己了，就是活丢了，

就没为自己活过，真是没为自己活过。”最后，林展现出更强的自我能动性，坚定表示：“然后我就

想，这一次我要无论如何，然后说干就干，因为我再拖又没时间了。”这句话体现了她对时日无多的

清醒认识，以及按自主意愿行事的全新决心。语言分析也揭示了这一转变的重要标志，特别是她对时

间对比的强调（“就没为”与“无论如何”），以及反复使用的隐喻“嗨”，暗示她从文化与社会约束

中的解放。

安宁疗护团队开始与林及其家人共同筹备音乐会。这些准备工作逐渐演变为一次自我觉醒与重新

联结的灵性旅程。路和左营造了开放氛围，鼓励林畅所欲言，并强调将完全按她的设想举办音乐会。

林将音乐会命名为“致青春”，表达了她希望重温“就是当年那种很纯粹、很美好的感觉，有一种青

春的氛围”。她还亲自选定场地——一家带庭院与草坪的民宿，并指定了鲜花与串灯等装饰细节。这

种程度的自我表达与自主权对林而言是全新的，正如她对左所说：“您看我现在提了很多要求，我以

前不是这种性格，不是那么爱表达。”

音乐会的集体性质对林也具有特殊意义，她邀请了亲密的家人与朋友。起初，林对联系老同学心

存犹豫，向路倾诉担忧：“我还想，一直以来，同学聚会啥的我都没参加，现在是我需要他们，他们

会来吗？”她的脆弱得到了热烈回应，她回忆道：“然后第二天早晨，我就给几个同学打电话，结果挺

让我感动的，就讲：‘放心吧，无论如何我们都会到的。’我就觉得真是挺感动的。我说，其实我是挺

害怕就是在好多人面前我去表达去干啥，但是，在这种情况下，无论如何我都要表达我的心了，真是

就是大家能为了我放下工作，真是千里迢迢从老家过来。”

音乐会的筹备过程实现了林个人愿望、家庭责任与关系和谐的有机统一，强化了她在社区中的关

系身份。通过共同组织活动——包括联系乐队、安排餐饮、发放请柬、布置场地等——林让家人、同

学与安宁疗护团队融入同一项事业，培养了集体目标感与社区纽带。这一合作努力符合注重家庭联结

与社会凝聚的中国文化规范，使林在追求举办一场欢乐音乐聚会这一个人愿望的同时，也能履行作为

女儿、妻子、母亲及朋友的角色。在与左的一次交谈中，林反思道：“策划音乐会可比策划葬礼有意

思多了。因为这个音乐会，我还可以参与和享受它，气氛也更开心。葬礼我觉得应该从简。免得家人

的心再被针扎一遍。”这句话凸显了音乐会筹备过程如何使林能够优先考虑家人的情感健康，符合她

减轻亲人哀伤、创造共同美好记忆的责任。通过聚焦集体参与与情感联结，这一过程甚至在音乐会开

始前就促进了关系疗愈，增强了家庭与社会纽带。

（三）集体音乐会实现个人表达与关系和谐的平衡

“致青春”音乐会作为一场集体庆典，既是林自主表达的平台，也维护了关系和谐。虽然音乐会

的形式看似普遍，但其选择既满足了林的个人愿望，也符合中国集体意义构建与间接情感表达的文化

实践。由安宁疗护团队与林的家人在尊重其详细偏好的基础上执行的音乐会，成为一个精心安排的仪

式空间，通过精心挑选的音乐促成了个人表达与集体情感释放。林阐明了这一支持性环境的设计初
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衷：“在这个音乐会上，我们所有想说的话、想做的事，大家都可以自由分享、创造回忆。”

音乐为林提供了文化上适宜的媒介，用以传递深刻的私人信息，而不逾越其社交舒适边界。当左

询问林是否想列出特定歌曲供乐队表演时，林最初请左推荐，仍然克制着自己的个人偏好。左便鼓励

林一起“头脑风暴”，她随后选择了多首深刻反映其情感与灵性旅程的歌曲。例如，《山丘》捕捉了她

对生命短暂的失落感：“不知疲倦地翻越/每一个山丘/越过山丘/虽然已白了头/喋喋不休/时不我予的哀

愁/还未如愿见着不朽/就把自己先搞丢”。而在《怒放的生命》中，她表达了自我觉醒与对自由的渴

望：“如今我已不再感到彷徨/我想超越这平凡的奢望/我想要怒放的生命/就像飞翔在辽阔天空/就像穿

行在无边的旷野/拥有挣脱一切的力量”。这些若直接表达可能带来冲击的情感，通过他人演唱的歌词

获得了社会接纳。

音乐会还包含了林的同学与安宁疗护团队成员苦乐参半的表演，他们通过关于友谊、自由与记忆

的歌曲表达感激与祝福。一个尤为感人的时刻是林的丈夫，虽不擅言辞，却演唱了《有没有人告诉

你》：“有没有人曾告诉你我很爱你/有没有人曾在你日记里哭泣/有没有人曾告诉你我很在意/在意这座

城市的距离”。这一通过歌曲表露脆弱与爱意的时刻深深打动了林，使她当众落泪。为增添象征意义，

他还送上一枝玫瑰，林对观众说：“这是他第一次送我花。”

林的父亲演唱的《夕阳红》将现场情感推向另一个高潮。他在开场白中明确对林说“我爱你”，

随后含泪唱出：“夕阳是迟到的爱/夕阳是未了的情/多少情爱/化作一片夕阳红”。曲毕，林的母亲选择

不唱歌，而是进行了一个深情的非语言仪式：默默走到林面前，双手捧住她的脸，两人额头相贴，泪

流满面。

林在音乐会致辞中表达了深切感激：“今天大家能够放下手头的工作，相聚在这儿。各位老师、

同学们，乐队老师，满足了我为自己呈现音乐会的愿望，特别感谢大家。在这里，我还要感谢安宁疗

护团队。是你们不仅帮我医治了身体上的痛苦，而且帮助我和家人解决心理上的痛苦。感谢……志愿

者，在我生病以来，给予我正面生活的信心和坚持下来的勇气。最后，我还要感谢我的家人、朋友、

同学，在我生病以后，谢谢你们细致的照看、鼓励和陪伴，感恩遇见，感谢大家。”

北京广播电视台2024年的一部纪录片记录了林在音乐会后的额外感悟：“我就觉得，如果不生病

哈，哪有时间大家能坐在一块这种慢下来这种生活。真是超预期的那种满足，超预期的那种

满足。”［28］

音乐会成功巩固并深化了林与家人朋友的关系纽带。它作为一种机制，使林在满足其情感与灵性

需求的同时，保持了与亲人的关系和谐。

上述三种机制——引导式卡片游戏、灵性对话与集体音乐会——构成了支持林自主权与转变的综

合体系。它们协同作用：卡片游戏为决策奠定基础，灵性对话提供个人反思与表达空间，音乐会使意

义构建与转变得以具体呈现。这种整合使林能够做出既符合个人愿望又契合文化价值观的有意义选

择。这也最终促使林形成对安宁的理解，正如她在2024年接受央视十套采访时所言：“安宁疗护，就
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是给心找到一个最终的归处，就让我自己找到一个最终的归处。我可以放心了。”［29］

四、讨论

本案例研究揭示了在中国强调集体性与关系和谐的文化背景下把握患者自主权的复杂性。研究结

果表明，经过文化适应的安宁疗护干预能有效赋能一位中国晚期癌症患者林，使她在文化框架内行使

自主权、表达自我并实现个人转变。这些发现与关系自主权理论对社会与文化关系的强调相吻合［11］。

引导式卡片游戏、灵性对话与音乐会在支持林自主权的同时维护了家庭和谐，对个人主义自主权模型

提出了挑战［7］。

林在平衡其集体主义社会的文化期望——特别是家庭中心式决策［3， 15］——与其个人偏好上面临

挑战。这一张力在她治疗决策中尤为明显：丈夫希望她继续化疗，而她选择了安宁疗护。她的经历反

映了中国安宁疗护中的一个常见模式，即家庭照护者往往倾向于更积极的干预，而晚期癌症患者则更

关注生活质量［10］。这种张力凸显了在中国语境下提倡纯粹个人主义自主权概念的局限性。受社会关

系和文化规范影响的关系自主权提供了更适宜的框架［12］。

安宁疗护团队运用具有中国文化适应性的工具——如引导式卡片游戏与生前预嘱——并组织家庭

会议，以保持林意愿的核心地位并维护关系和谐。引导式卡片游戏促进了林发现并表达其临终愿望，

这一领域在中国文化中常因避谈死亡而被回避［30］。该干预为深入探索患者偏好与优先事项提供了结

构化且体贴的途径［31］。它还帮助林做好准备，通过签署生前预嘱并启动相关家庭讨论来正式确立其

意愿。这一点尤为重要，因为北京某三级癌症医院的横断面研究显示，超过80%的晚期癌症患者从未

听说或讨论过生前预嘱，其教育与实施仍面临挑战［32］。引导式卡片游戏为林反思并表达愿望创造了

安全环境。它作为通向通常陌生的生前预嘱话题的友好桥梁，赋能林的决策过程，并促进主要家庭成

员间的相互理解。因此，医护专业人员可借助家庭与社会团结的文化内涵，发展符合患者需求与偏好

的家庭中心模式［33-34］。

灵性关怀的整合成为林转变旅程中的关键组成部分，肯定了灵性健康在临床环境中的作用［19］。

安宁疗护团队为林创造了安全空间以反思生命并解决未竟需求，满足了Cheng等提出的关键灵性需求，

如接受和给予爱、寻求内心平静、寻找意义与目的以及为死亡做准备［21］。这一过程增强了林的自主

权，促进了个人发现与转变，与强调自我修养的中国传统哲学相契合［4， 20， 35］。团队的文化适应性策

略通过利用反思实践与共情倾听［21， 36］，减少了灵性关怀的障碍，包括对直接讨论死亡的不安和对间

接沟通风格的偏好［13， 20］。

“致青春”音乐会作为一项深刻的集体活动，是整合林个人愿望与家庭和社区参与的典范，在允

许个体情感表达的同时，强化了关系和谐。该活动符合文化适应框架［22］，即调整干预措施以反映患

者的文化价值观与实践。安宁疗护团队没有鼓励可能具有破坏性的情感宣泄，而是与林及其家人合

作，通过歌词与非语言线索，找到文化上可接受的应对哀伤、恐惧及其他临终挑战的方式［37， 38］。音

乐会的仪式性环境鼓励了情感表达，加强了家庭联系，为林及其亲人带来了慰藉［39-41］。这一干预挑战
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了自主权不受外部影响操控的观念［7］，表明在中国语境下，自主权本质上是关系性的，深受家庭与社

区纽带影响。

研究结果强调了医护人员文化能力的重要性，这使他们能够在促进以患者为中心的决策的同时，

认识并整合影响患者及其家庭的独特文化因素。医护人员不应依赖标准化方案，而应培养对文化动态

及其对患者自主权、决策与临终经历影响的灵活且细致的理解［16， 42］。

本案例研究的普适性可能受限，因为林的人口学特征及对灵性关怀的开放性未必能代表典型中国

安宁疗护患者。未来研究应纳入更广泛、更多样化的患者样本，以进一步验证文化适应干预措施的有

效性。此外，跨文化比较研究及考察成功与具挑战性的文化适应案例将提供宝贵见解。

五、结论

本案例研究表明，基于关系自主、经过文化适应的安宁疗护能有效赋能中国患者把握临终决策，

同时维护集体统一与关系和谐的文化价值观。通过整合适应中国文化的引导式卡片游戏、灵性对话与

集体“致青春”音乐会，这些干预措施促进了患者（1）清晰表达临终偏好、（2）实现个人发现与转

变、（3）推动情感表达，同时（4）强化了家庭与社区纽带。这些发现凸显了文化适应在提供有效且

尊重个体需求与文化背景的临终关怀中的重要性。

注释

1．为保护患者隐私，本文对相关媒体资料的直接引用已做脱敏处理，隐去可识别身份的信息。如有合理需要，在符合隐

私限制并获得患者家属授权后，可提供完整的引用内容。

说明

1．二次发表声明：本文原以英文发表于Springer Nature出版的《BMC Palliative Care》期刊。经Springer Nature许可（许可

编号：6157180946359），现由原作者翻译为中文进行二次发表。英文原稿详见：Zuo， T. ， Yeap， S. Y.  & Lu， G.  

Navigating the delicate balance of autonomy and harmony： a case study on the cultural adaptation of palliative care 

interventions in China.  BMC Palliative Care 24， 168 （2025）.  https：//doi. org/10. 1186/s12904-025-01801-7

2．基金资助：本研究由北京致诚社会组织服务中心提供资助。资助方未参与研究的设计、数据收集与分析、结果解释及

论文撰写全过程，亦不存在任何可能影响本研究客观性与独立性的利益冲突。

3．致谢：我们谨向本研究中的患者及其家人致以最诚挚的感谢。他们以无私的胸怀，慷慨分享自身的经历，使本研究得

以呈现。同时，感谢以下安宁疗护团队成员在患者照护过程中的专业投入与无私奉献（按姓氏拼音排序）：陈蒙蒙、陈银、

高萌、高雅、李芳、李亚灵、李志刚、刘芳、牛杰杰、齐嘉琛、孙冠贤、田源、瓮小梅、肖珏、张冬雪、张蕾、张鑫焱、张甄、周小懿、

钟长峰。
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Navigating the Delicate Balance of Autonomy and Harmony： A Case Study 

on the Cultural Adaptation of Palliative Care Interventions in China

Zuo Tong，Ye Chengyuan，Lu Guijun

Abstract: The implementation of palliative care in China faces distinct cultural challenges, including death 

taboos, indirect communication styles,and family-centered decision-making.This retrospective study utilized 

Interpretative Phenomenological Analysis to conduct a qualitative investigation of a terminal cancer patient's 

process of receiving culturally adapted palliative care. The study identified three critical mechanisms that 

effectively balanced relational harmony with patient autonomy: (1)a guided card game facilitating 

autonomous decision-making; (2)spiritual dialogues facilitating self-discovery and transformation; and(3)a 

communal concert balancing individual expression with relational harmony. The study demonstrates that 

palliative care interventions adapted based on the concept of "relational autonomy" can effectively support a 

Chinese patient's autonomy and personal transformation while maintaining family relational harmony,

providing valuable insights for culturally adapted end-of-life care practice in China.

Key words: Palliative Care;Palliative Care Interventions;China;Cultural Adaptation;Decision-Making;Patient 

Autonomy;Relational Autonomy;Spiritual Care;End-of-life Care 
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