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摘要：目的　探讨晚期癌症家庭照顾者的死亡素养与照顾负担的关系及影响因素。方法　采

用横断面研究设计，通过便利抽样法选取珠海某三级医院190名晚期癌症家庭照顾者，使用

死亡素养指数量表（DLI）和癌症患者家庭照顾者负担量表（CBS-CP）进行调查，数据通

过 SPSS 27.0分析。结果　（1）死亡素养总分为 181.01±27.47分，经验知识维度得分最高

（8.56±1.30），社区知识最低（4.10±1.76）；（2）照顾负担总分为47.62±19.97分，疾病观负担

最重（2.26±0.92），社会负担最轻（0.81±0.66）；（3）死亡素养与照顾负担呈负相关（r=-0.392，p<0.001）；（4）多因素

分析显示，与患者关系、家庭月收入及死亡素养是照顾负担的独立影响因素（R²=17.9%，F=3.750，p<0.001）。结论　

晚期癌症家庭照顾负担以轻中度为主，死亡素养水平中等，社区知识亟待提升；死亡素养越高，负担越轻。建议通过

生死教育与社区支持改善照护质量。
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基于2022年全球癌症流行病学统计数据，全球新增病例1997.6万例，死亡974.4万例，预计2050
年新发病例将突破3500万例［1-3］。中国作为癌症高发区域，疾病防控面临严峻挑战：2022年新发和死

亡病例分别达482.5万例（占全球24.2%）和257.4万例（占全球26.4%），直接医疗费用支出逾2，200
亿元人民币/年［1，4］。癌症的高发病率和高死亡率不仅对患者造成巨大身心伤害，也对其家庭照顾者产

生深远影响，加剧照顾者的照顾负担。

照顾负担是指照顾者在承担照顾任务过程中所感知到的生理、心理、社会和经济等多方面的压力

程度及其产生的负面影响结果［5］。本研究采用癌症患者家庭照顾者负担量表（Caregiver Burden Scale 
for Cancer Patients，CBS-CP）从身体负担、经济负担、心理负担、社会负担和疾病观负担5个方面来

评估晚期癌症家庭照顾者的照顾负担水平［6］。晚期癌症患者家庭照顾者面临多维负担：研究显示，

91.5%照顾者存在显著负担（中度52%，重度39.5%）［7］，具体表现为：（1）生理负担：高强度护理任
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务及患者并发症管理；（2）心理负担：91.5%存在焦虑抑郁风险；（3）经济负担：治疗费用影响职业

发展与社会交往；（4）社会负担：社交隔离导致孤独感加剧；（5）疾病认知负担：预后不确定性带来

的决策压力［5-6，8-14］。

面对这一形势，死亡素养的概念逐渐受到关注。其内容涵盖实践知识（practical knowledge）、经

验知识 （experiential knowledge）、事实知识 （factual knowledge） 及社区知识 （community knowledge）
四个方面，死亡素养水平是通过死亡素养指数（death literacy index，DLI）来评估。研究表明，参与

临终关怀的家庭照顾者通过学习相关照护方案、熟悉和运用医疗资源以及学习死亡相关概念，可提高

其死亡素养［15］。高水平的死亡素养意味着人们对死亡系统有特定背景的知识，并能将这些知识付诸

实践［16］。这不仅有助于家庭照顾者更好地应对照顾过程中的挑战和压力，还可能增强其未来照顾的

能力。因此，将照顾负担与死亡素养联系起来探讨，对于理解家庭照顾者需求和困境、探索相关研究

和干预措施具有重要意义。通过提升家庭照顾者的死亡素养水平，有望减轻其照顾负担、改善生活质

量，并促进癌症患者的治疗和康复过程。

一、研究对象与方法

（一）研究对象

研究对象为符合《中国肿瘤诊疗指南（2018年版）》诊断标准的Ⅲ~IV期癌症患者的主要家庭照

顾者，包括与患者同住、年龄≥18周岁、承担主要照顾任务且无偿照顾时间>72小时的家庭成员（如

配偶、子女、父母、兄弟姐妹等，在多个照顾者或照顾时间相当时，优先选择监护人），并需具备正

常沟通能力以填写调查问卷，且知情同意并自愿参加。

（二）研究方法

本研究采用横断面调查，根据样本量计算公式：N= ∪1 - α/2

2 p (1 - p)

d2
，计算样本量约120份，考虑问

卷实际填写中的不回应情况，增加 20%样本量，故根据公式计算样本量约为 150份。本研究共发放

205份问卷，最终收集到有效问卷190份。研究内容包括家庭照顾者一般资料调查表、死亡素养指数

及癌症患者家庭照顾者负担量表。采用便利抽样法，分别在珠海市人民医院的肿瘤科、介入医学科、

肿瘤放疗科、甲乳外科、妇科、泌尿外科及感染肝病科筛选符合研究条件的研究对象进行问卷调查，

所有问卷均采用不记名的方式填写，填写时间约10-15分钟，所需总时间控制在30分钟以内，以减少

偏倚。填写完成后，对数据进行初步的筛查，排除不完整或不符合要求的问卷，如答案具有明显规律

性，作答时间大于30分钟，有漏项等。

（三）研究工具

1. 死亡素养指数（DLI）

DLI由澳洲学者Leonard［15］研发的评估个人死亡素养指数的量表。该量表包含29个条目，4个维

度，其中两个维度又包含两个子维度，内容包括：实践知识（谈话支持与动手护理）、经验知识、事
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实知识和社区知识（获得帮助与社区支持团体）。采用Likert5级评分法，1-5分分别表示“非常不同

意”到“非常同意”。把DLI的原始得分通过计算转换为1-10分的范围，得分越高代表死亡素养越高。

该量表的Cronbach’s α系数为0.94，分量表为0.76～0.97。量表经澳洲、英国、土耳其及粤港澳大湾

区样本验证［15-19］。由澳门学者Che［19］汉化，本研究利用汉化版作为调查工具。

2. 癌症患者家庭照顾者负担量表（CBS-CP）

CBS-CP由李秋萍等［20］基于角色理论和压力理论研制。该量表包含31个条目，其中前29个条目

是反映CBS-CP概念框架中涉及身体负担、经济负担、心理负担、社会负担和疾病观负担 5个维度，

后两个条目为综合评价。采用Likert 5级评分法，量表分值规定：2个总体评价条目的5级计分方法：

“无”计0分，“轻”计1分，“中”计2分，“重”计3分，“极重”计4分。除去量表中2个对负担程度

总体评价的条目，29个条目的评分选项为，0-4分分别表示“从来没有”到“总是如此”，总分0-116
分，根据负担总评分规定，总分≤29分为无负担，29分˂总分≤58分为轻度负担，58分˂总分≤87分为

中度负担，总分˃87 分为重度负担，得分越高表明照顾负担越重［20］。CBS-CP 总量表及 5 个因子的

Cronbach's α系数介于0.70-0.96。该量表作为国内自主开发的量表，其信效度和可行性较高，更具文

化适用性。

（四）资料收集

本研究所使用的2个量表均已获得授权许可，并于2023年12月11日通过澳门镜湖护理学院科研

管理暨发展部伦理审查（REC-2023.19），同时也获得珠海市人民医院医院伦理委员会批准［（2024）
伦审［研］第（3）号］。随后于2024年2月至4月期间，由研究者将符合纳排标准的研究对象安排在

医院的一个安静房间内，签署知情同意书后，采用统一的指导语向研究对象说明电子问卷的填写方

法，指导其使用个人微信识别电子问卷二维码后独立填写，研究者会在现场解答任何与问卷相关的问

题。资料收集完毕以后，采用SPSS 27.0软件进行数据录入、整理和统计分析。检验水平采用α=0.05，
P<0.05（双侧）为差异有统计学意义。

二、研究结果

（一）研究对象的一般资料

本研究纳入 190名照顾者，其核心特征表现为：1）人口学特征以女性（61.1%）、中年（48.96±
13.49岁）、已婚（87.4%）群体为主；2）社会经济层面显示超半数具有高中及以上学历（54.7%）及

中等家庭月收入（52.1%＞5000元）；3）照顾强度凸显近七成日照顾时长＞8小时（68.9%），49.5%累

计照顾时间＜6个月；4）支持系统方面，73.2%存在协助照顾者，但 95.8%缺乏生死教育学习经历；

5） 52.1%具有临终关怀经历（见表1）。
（二）晚期癌症家庭照顾者的照顾负担情况

研究结果显示，照顾负担总得分为 47.62±19.97分。其中，根据条目均分排序，各维度中疾病观
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负担得分最高，社会负担得分最低（见表2）。照顾负担整体处于轻中度负担水平（见表3）。
（三）晚期癌症家庭照顾者的死亡素养情况

研究结果显示，照顾者死亡素养总得分为181.01±27.47分，各维度得分从高到低排序为经验知识

（8.56±1.30 分）、实践知识 （7.74±0.98 分）、事实知识 （5.62±1.52 分）、社区知识 （4.10±1.76 分）

（见表5）。

表1　晚期癌症家庭照顾者一般资料情况（n=190）

项目

性别

男

女

年龄（岁）（48.96±13.49）

≤30

31-40

41-50

51-60

˃60

婚姻状况

未婚/离异

已婚

宗教信仰

有

无

教育程度

小学及以下

初中

高中及中专

大专及本科以上

身体情况

良好

一般

差

协助照顾者

有

无

频数（n）

74

116

22

35

40

59

34

24

166

10

180

29

57

47

57

165

21

4

139

51

百分比（%）

38.9

61.1

11.6

18.4

21.0

31.1

17.9

12.6

87.4

5.3

94.7

15.3

30.0

24.7

30.0

86.8

11.1

2.1

73.2

26.8

项目

与患者的关系

父母

配偶

子女

其他

家庭月收入（元）

≤3000

3001-5000

5001-10000

˃10000

每天照顾时长（小时）

˂3

3-8

˃8

累计照顾时长（月）

˂6

6-12

˃12

照顾亲人离世经历

有

无

生死教育相关学习经历

有

无

频数（n）

50

90

29

21

23

68

51

48

14

45

131

94

28

68

99

91

8

182

百分比（%）

26.3

47.4

15.3

11.0

12.1

35.8

26.8

25.3

7.4

23.7

68.9

49.5

14.7

35.8

52.1

47.9

4.2

95.8
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（四）晚期癌症家庭照顾者的死亡素养与照顾负担的相关性分析

Pearson相关分析显示，死亡素养总分与照顾负担总分呈负相关（r=-0.392，p＜0.001），各维度间

亦呈负向关联（见表6）。

表2　照顾负担各维度得分情况（n=190）

项目

疾病观负担

经济负担

心理负担

身体负担

社会负担

照顾负担总分

条目数

3

5

6

9

6

29

评分范围

0-12

0-20

0-24

0-36

0-24

0-116

得分
-
X±S

6.78±2.76

10.31±5.52

11.75±5.47

13.89±7.31

4.88±3.96

47.62±19.97

条目均分
-
X±S

2.26±0.92

2.06±1.10

1.96±0.91

1.54±0.81

0.81±0.66

1.64±0.69

排序

1

2

3

4

5

/

表3　照顾负担情况（n=190）

照顾负担（分）

无（≤29）

轻（30-58）

中（59-87）

重（˃87）

例数（人）

38

96

52

4

百分比

20.0%

50.5%

27.4%

2.1%

表4　照顾者综合评价情况（n=190）

项目

自评照顾负担

自评生活质量

程度（例数/百分比）

无

1（0.5%）

3（1.6%）

轻

50（26.3%）

44（23.2%）

中

75（39.5%）

74（38.9%）

重度以上

64（33.7%）

69（36.3%）

注：由于原量表选项的样本数量分布悬殊，其中重度负担为58人（30. 5%），极重度负担为11人（5. 8%），故将此部分选项

合并以便于统计分析。将重度、极重度进行合并，合并为重度以上。

表5　死亡素养各维度得分情况（n=190）

维度

经验知识

实践知识

事实知识

社区知识

死亡素养总分

条目数

5

8

7

9

29

评分范围

5-50

8-80

7-70

9-90

29-290

得分
-
X±S

42.80±6.49

61.92±7.85

39.35±10.65

36.94±15.83

181.01±27.47

条目均分
-
X±S

8.56±1.30

7.74±0.98

5.62±1.52

4.10±1.76

6.24±0.95

排序

1

2

3

4

/
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（五）晚期癌症家庭照顾者照顾负担的影响因素分析

对190名晚期癌症家庭照顾者的全部一般资料进行正态性、方差齐性检验，以照顾负担得分为因

变量，采用 t检验或单因素方差分析，并进行两两比较。结果显示（见表7），照顾者的照顾负担得分

在不同的年龄、婚姻状况、与患者的关系、家庭月收入方面得分具有统计学差异（P＜0.05）。其中年

龄˃30岁者的照顾负担得分高于年龄≤30岁者；已婚的照顾者照顾负担得分高于未婚/离异者；与患者

关系为其他的照顾者照顾负担得分低于与患者关系为父母、配偶及子女的照顾者；家庭月收入在5001
元及以上的照顾负担得分低于月收入≤3000元者。

表7　照顾负担的单因素分析（n=190，
-
X±S）

性别

年龄（岁）

婚姻状况

宗教信仰

教育程度

①男

②女

①≤30

②31-40

③41-50

④51-60

⑤˃60

①未婚/离异

②已婚

①有

②无

①小学及以下

②初中

③高中及中专

④大专及本科以上

74

116

22

35

40

59

34

24

166

10

180

29

57

47

57

45.32±21.14

49.08±19.13

35.77±22.81

44.46±22.62

51.53±14.33

50.12±20.53

49.59±17.42

36.13±23.02

49.28±18.99

49.70±27.48

47.50±19.56

51.24±16.00

51.00±18.04

45.51±23.41

44.12±20.18

1.730

2.971*

-3.084**

0.250

1.637

0.085

0.021

0.002

0.808

0.182

①˂③
①˂④
①˂⑤

①˂②

项目 类别 人数
-
X±S t/F值 P值 事后比较

表6　死亡素养与照顾负担的相关性分析（n=190）

项目

身体负担

社会负担

心理负担

经济负担

疾病观负担

照顾负担总分

死亡素养总分

r

-0.256**

-0.348**

-0.220**

-0.391**

-0.372**

-0.392**

实践知识

r

-0.037

-0.031

-0.163*

-0.215**

-0.171*

-0.138

经验知识

r

-0.158*

-0.123

-0.263**

-0.113

-0.151*

-0.196**

事实知识

r

-0.304**

-0.360**

-0.243**

-0.368**

-0.343**

-0.407**

社区知识

r

-0.156*

-0.295**

-0.028

-0.278**

-0.268**

-0.258**

注：*P＜0. 05；**P＜0. 01。
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身体情况

与患者的关系

家庭月收入（元）

每天照顾时长（小时）

累计照顾时长（月）

照顾亲人离世经历

协助照顾者

生死教育相关学习经历

①良好

②一般

③差

①父母

②配偶

③子女

④其他

①≤3000

②3001-5000

③5001-10000

④˃10000

①˂3

②3-8

③˃8

①˂6

②6-12

③˃12

①有

②无

①有

②无

①有

②无

165

21

4

50

90

29

21

23

68

51

48

14

45

131

94

28

68

99

91

139

51

8

182

47.02±20.11

49.10±18.65

64.50±16.84

47.48±20.42

50.78±18.72

48.48±20.54

33.19±18.20

56.83±16.68

49.44±20.43

44.00±18.54

44.46±21.02

42.14±25.82

42.91±20.68

49.82±18.77

47.45±19.94

51.54±22.09

46.24±19.18

48.27±19.67

46.90±20.37

47.32±19.68

48.43±20.90

44.13±22.40

47.77±19.91

1.571

4.684**

2.861*

2.615

0.703

0.472

-0.340

-0.504

0.211

0.004

0.038

0.076

0.496

0.637

0.734

0.615

④˂①
④˂②
④˂③

③˂①
④˂①

续表

项目 类别 人数
-
X±S t/F值 P值 事后比较

注：*P＜0. 05；**P＜0. 01。

（六）晚期癌症家庭照顾者照顾负担的多重线性回归分析

为进一步分析晚期癌症家庭照顾者照顾负担的影响因素，本研究以照顾负担作为因变量，以 t检
验、方差分析和相关性分析中P＜0.1的一般资料，包括性别、年龄、婚姻状况、家庭月收入、每天照

顾时长、与患者的关系及死亡素养作为自变量，建立多重线性回归模型，筛选对照顾者的照顾负担有

影响的因素，检验水平取0.05。纳入回归方程的变量赋值方法（见表8）。
多重线性回归分析结果显示：在照顾者的照顾负担方面，家庭月收入在 5001-10000元、˃10000

元、与患者为其他关系和死亡素养这4个变量进入回归方程，共解释变异的17.9%，且共线性诊断结

果显示，方差膨胀因子（VIF）在 1.239-2.687范围内波动，说明各因素间无多重共线性问题。其中，

死亡素养变量对回归方程的贡献最大（标准化系数为-0.273）。具体结果详见表9。
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三、讨论与建议

（一）晚期癌症家庭照顾者需给予关注与支持

本研究调查190名晚期癌症家庭照顾者，发现女性占比61.1%，显示在家庭照顾中女性承担更多

责任，这与我国传统性别分工有关［21-23］。照顾者主要集中在中年已婚群体，配偶扮演重要角色，但部

分照顾者身体状况需关注。多数照顾者无宗教信仰，受教育程度普遍提高，家庭月收入影响照顾负

担，经济负担严重［12］。近七成照顾者每日照顾超8小时，七成以上有其他照顾者协助，强调家庭支持

的重要性。超过半数照顾者有亲人离世经历，心理负担需进一步探究。绝大多数照顾者未接受生死教

育，显示相关教育和培训需求迫切［24， 25］。同时应关注照顾者需求，提供相关支持和帮助，并加强生

死教育以提升照顾质量。

（二）晚期癌症家庭照顾者照顾负担的现状

本研究结果显示，晚期癌症家庭照顾者的照顾负担总得分为 47.62±19.97分，整体处于轻中度水

表8　纳入回归方程的变量和赋值情况

变量

年龄/岁（哑变量）

家庭月收入/元（哑变量）

与患者的关系（哑变量）

每天照顾时长/小时（哑变量）

婚姻状况

死亡素养

照顾负担

赋值方法

1=≤30、2=31-40、3=41-50、4=51-60、5=˃60

1=≤3000、2=3001-5000、3=5001-10000、4=˃10000

1=父母、2=配偶、3=子女、4=其他

1=˂3、2=3-8、3=˃8

1=未婚/离异、2=已婚

原数值代入

原数值代入

表9　照顾负担的多重线性回归分析（n=190）

因变量

照顾负担

自变量

常量

与患者的关系（以父母为参照）

配偶

子女

其他

家庭月收入/元（以≤3000为参照）

3001-5000

5001-10000

˃10000

死亡素养

未标准化系数

B值

81.064

-0.511

3.128

-11.377

-6.384

-10.842

-8.362

-0.447

σ值

19.576

3.740

4.400

5.079

4.488

4.730

4.887

0.120

标准化系数

β值

-0.013

0.056

-0.179

-0.154

-0.241

-0.182

-0.273

t值

4.141

-0.137

0.711

-2.240

-1.423

-2.292

-1.711

-3.725

P值

＜0.001

0.891

0.478

0.026

0.157

0.023

0.089

＜0.001

VIF

2.024

1.454

1.473

2.687

2.551

2.618

1.239

注：R=0. 494，R2=0. 244，调整后的R2=0. 179，F=3. 750，P＜0. 001。

89



秦秀荣，吴文颖，邓飞燕，等：晚期癌症家庭照顾者的死亡素养与照顾负担的相关性研究

华人生死学，  2025  （1）： 82 - 98.

平（77.9%）（表2、3），但相较于王蕊［7］针对晚期癌症家庭照顾者的研究（中、重度负担占比91.5%）

存在显著差异。这种差异可能源于以下三方面因素：其一，本研究样本中 73.2%的照顾者存在协助

者，家庭支持系统的有效性可能缓解了部分负担；其二，研究纳入的Ⅲ-Ⅳ期患者中，Ⅲ期患者占比

未明确，其相对较好的自理能力可能降低客观负担水平；其三，区域医疗资源差异可能产生不同的照

护压力。值得注意的是，既往有研究证实癌症类型、肿瘤分期与家庭支持系统的完整性均会显著影响

照顾负担程度［26-27］。因此，在临床实践中需建立动态评估机制，结合患者疾病特征、家庭支持资源制

定分级干预方案，从而提升支持策略的针对性。

从条目均分排序来看，疾病观负担维度得分最高（见表2），内容包括“在照顾患者过程中，我担

心患者的疾病状况（如治疗效果、疾病复发或病情突然加重）、看到其他病友临终前的痛苦，让我对

患者的死亡感到担忧、害怕及是否告知患者病情使我非常困扰或很纠结”，表明照顾者在面对晚期癌

症患者时，对疾病的认知、理解和应对方式可能带来了较大的心理负担。这种负担可能源于对疾病进

展的担忧、对治疗效果的不确定性或病情复发的恐惧感以及对患者痛苦的同情等。另外，告知患者真

实病情是一个敏感且复杂的决策过程，照顾者可能担心患者的心理承受能力，害怕给患者带来额外的

心理压力。同时也担心告知病情后，患者可能做出的反应或行为变化，如拒绝治疗或产生绝望情绪

等。孙雯雯和王哲海［28］的研究显示，70%的家属担心告知病情会导致患者心理崩溃，20%的家属担

心患者拒绝治疗。崔悦［29］在对中晚期肺癌患者家属对患者病情告知情况调查中也发现，84.4%的患

者家属认为医生最应该把病情告知“患者家属”。死亡是中国传统文化忌讳的话题，照顾者通常拒绝

直面生死问题，殊不知隐瞒患者病情可能并不会提高患者的生活质量或者减轻其照顾者的压力，反而

更容易引发其焦虑、抑郁等不良心理问题［30-32］，从而加重其心理负担［33］。因此，建议加强生死教育，

提升照顾者在告知病情时的沟通技巧与心理支持能力，倡导以患者为中心，尊重其知情权和选择权，

共同面对生死挑战。

相比之下，社会负担维度得分最低，低于张佳［34］的研究结果，可能与研究对象的疾病阶段差异

有关。张佳的研究纳入了更广泛的恶性肿瘤患者照顾者群体，而本研究聚焦于晚期恶性肿瘤患者照顾

者这一特殊群体。处于疾病终末期的患者及照顾者普遍存在死亡预期，这种特殊心理状态可能促使家

庭/社会支持系统产生适应性改变。在死亡应对的过程中，家庭/社会支持系统变得强大。这与照顾者

良好的应对策略、个体对生命意义的理解差异以及照顾者对痛苦的承受力和认知差异等因素有关。多

项研究表明，当前对癌症患者的社会支持整体处于中、高水平［35， 36］。同时，本研究中73.2%的照顾

者有其他照顾者协助，家庭支持对于晚期癌症照顾者有很大的影响，良好的家庭环境能营造和谐的氛

围，实现各种功能及支持度就越好，越有助于患者实现善终［37， 38］。此外，社会支持系统的完善、福

利政策的优化以及公众对癌症照顾者角色的理解和尊重等，都有助于减轻照顾者的社会负担［39， 40］。

在综合照顾负担评估方面（照顾者负担自我评价），有26.8%的照顾者认为自己的负担处于无或

轻度水平，而高达73.2%的照顾者认为自己的负担处于中重度以上水平，这一结果与客观数据（5个

90



秦秀荣，吴文颖，邓飞燕，等：晚期癌症家庭照顾者的死亡素养与照顾负担的相关性研究

华人生死学，  2025  （1）： 82 - 98.

因子维度之间）存在一定差异（见表3与表4）。可能反映了照顾者对于自身负担的主观感受更为敏感

和强烈。由于照顾工作通常涉及到繁重的体力劳动和情感投入，这些因素容易导致照顾者出现身心疲

惫的状态。当照顾者处于疲惫状态时，他们可能更容易感受到负担，并对自己的负担感受更为敏

感［41-44］。因此，建议未来研究及实践中加强对照顾者心理状态的关注与评估，定期开展心理疏导与

支持。

在综合生活质量评估方面（照顾者生活质量自我评价），尽管客观数据显示照顾负担以轻中度为

主（77.9%），但75.2%的照顾者主观认为照顾负担对生活质量有中重度影响。这一矛盾可能反映主观

感知与客观评估的差异：长期照护中的情感耗竭、角色冲突等隐性压力未被量表完全捕捉［42］。未来

研究需结合质性访谈，深入探讨主观负担体验的复杂性。

（三）晚期癌症家庭照顾者死亡素养的现状

在本次调查中，晚期癌症家庭照顾者的死亡素养总得分为181.01±27.47分，条目均分为6.24±0.95
分，此结果低于我国澳门学者Che［19］对粤港澳大湾区华人居民的死亡素养现状调查（6.74±1.50分），

这可能是由于研究对象存在差异所致。粤港澳大湾区的研究对象主要为普通市民，他们可能未曾亲身

经历临终事件，仅凭想象认为自己能够应对，或虽曾经历但已走出悲伤，能够以更轻松的心态回顾往

事。相比之下，参与本研究的照顾者正面临患者即将临终的情境，他们的感受更为深刻和直接，因此

死亡素养的得分相对较低。从各维度得分来看（见表 5），经验知识维度得分（8.56±1.30分）最高，

其次是实践知识维度得分（7.74±0.98分），两者得分均高于多位学者的研究结果［16， 19， 38， 45］。这可能

与调查对象不同有关，有研究表明，进行临终关怀可以成为培养死亡素养的催化剂［15］。本次研究中

晚期癌症家庭照顾者亲历临终关怀情境，显示出照顾者在长期照顾过程中积累了丰富的实践经验和对

死亡相关知识的深刻理解，这可能是照顾者在实际照顾操作过程中经历累积后能够有效地应用所学知

识，为晚期癌症患者提供恰当的照顾。然而，在事实知识维度和社区知识维度方面，本研究的得分与

以往研究相比并没有明显的提升，即事实知识维度得分（5.62±1.52分）与社区知识维度得分（4.10±
1.76分）相对较低，而社区知识维度得分最低。该维度主要涵盖了华人社区内支持资源的获取与认

识，包括日常照护、设备获取、文化适应的心理情感支持，以及对专项支持小组（针对危重疾病、临

终关怀、照顾者及哀伤者）的认识。社区知识维度得分最低说明了社区在提供临终关怀支持方面存在

显著的知识和能力缺口。这可能与我国文化中社区团体支持模式还处于发展阶段，社区安宁疗护发展

较缓慢，团体支持服务不足有关［46-48］。目前，周霜等［49］研究表明，我国关于死亡与临终的法律、政

策尚不全面，多数民众意识依然处于萌芽阶段，且尚无相关法律文本。另外，以往也有研究［50］指出，

受中华传统文化影响，国人对认知死亡和谈论死亡均有诸多禁忌，致使丧葬支持需求过低，可能也会

导致事实知识这一维度得分偏低（5.62±1.52分）的结果。这提示我们在未来的死亡教育中，需要更加

注重对事实知识的普及和社区资源的整合，以提高照顾者的整体死亡素养水平。
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（四）晚期癌症家庭照顾者死亡素养与照顾负担的相关性

从 Pearson 相关分析的结果显示 （见表 6），死亡素养总分与照顾负担总分呈负相关关系 （r=
-0.392，p＜0.001），说明照顾者死亡素养水平越高，其照顾负担越轻。可以理解为死亡素养水平较高

的照顾者通常能够更好地理解和掌握死亡知识和技能，并具备寻求医疗资源和相关支持的途径，能够

做出更明智的关于死亡或临终的决策，从而提高临终患者的生活质量和死亡质量［15-16， 18， 38］。此外，

有学者认为死亡素养也是个人和社区可以利用的资源，以增强他们未来照顾的能力［18］。这一观点揭

示了死亡素养与照顾负担之间的深刻联系，一个拥有高死亡素养水平的社区，能够为照顾者提供更加

全面和有效的社会支持网络，帮助他们以更加理性、平和的心态面对照顾过程中的各种挑战，从而有

效管理悲伤、焦虑等情绪，减少不必要的恐惧和负面情绪。

从死亡素养的各个维度看，可以发现不同的知识维度对减轻照顾负担的作用程度有所不同。其

中，事实知识（r=-0.407，p＜0.001）与照顾负担呈现出较强的负相关关系，表示事实知识的掌握程

度越高，照顾负担越低，也就是说照顾者事实知识越多，越能够有效应对照护过程中的各种挑战，从

而减轻其照顾负担。说明掌握关于死亡方面的法律法规和寻求丧葬方式等事实知识，可以帮助照顾者

在面对亲人去世的情境时，更加冷静和理性地处理相关事宜。这种知识能够减轻他们的心理压力，避

免由于信息不对称或缺乏准备而产生的焦虑和恐慌［51］。同时，我们也注意到，经济负担（r=-0.391，
p＜0.001）和疾病观负担（r=-0.372，p＜0.001）与死亡素养呈现出较强的负相关关系。经济负担的显

著负相关性表明，家庭或个体在面对重大疾病时，经济压力的增加会显著降低其处理与死亡相关问题

的能力或态度，即死亡素养。这可能是因为经济压力分散了照顾者的注意力和资源，使他们难以专注

于疾病管理、心理调适及与死亡相关的讨论和准备。澳门学者朱明霞等［52］在对粤港澳大湾区华人居

民死亡素养现状调查中也发现有医疗费用或有保险保障的人死亡素养高过无医疗费用或保险需自费的

人，说明在某种程度上反映了死亡素养高的人生活阅历丰富、健康意识强，善于规划、思考死亡并有

所准备。然而，直接关联经济负担与死亡素养的研究可能较少，但这一发现与经济学中“贫困陷阱”

的概念相呼应，即经济上的困境可能加剧个体在面对生命终结时的无助感和焦虑［53］。疾病观负担的

负相关性揭示了患者在面对疾病和死亡时，其心理和社会层面的负担如何影响其对死亡的理解和准

备。条目中提到的担忧（如治疗效果、疾病复发、临终痛苦）以及对告知病情的纠结，均反映了照顾

者在处理与死亡相关议题时的复杂心理状态。这些担忧和恐惧可能导致照顾者采取回避策略，避免直

面死亡议题，从而降低了其死亡素养。许多研究已经表明，有效的心理干预和社会支持可以显著减轻

其照顾负担，帮助其更好地应对疾病和死亡［54， 55］。

（五）晚期癌症家庭照顾者照顾负担的影响因素

多因素分析结果显示（见表9），照顾者的照顾负担受到与患者的关系、家庭月收入及死亡素养的

影响。具体分析如下。
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1. 与患者的关系

多重线性回归分析显示，与患者的关系为晚期癌症家庭照顾者照顾负担的独立影响因素。具体分

析，配偶作为照顾者时，其照顾负担得分最高，而其他关系（如兄弟姐妹、孙子孙女、儿媳妇等）的

照顾者，其照顾负担得分最低（见表 7），与多项研究结果一致。这可能与配偶作为最亲密的家庭成

员，是家庭中的主要成员，承担着多种社会角色，任何一方患癌都会给对方造成精神及心理压力有

关［56-58］。因此，提示医护人员及社区组织应重视晚期癌症患者配偶照顾者的心理健康，提供个性化支

持和干预，以减轻其过重的照顾负担。

2. 家庭月收入

多重线性回归分析显示，家庭月收入为晚期癌症家庭照顾者照顾负担的独立影响因素。提示家庭

月收入可以负向预测照顾负担，即家庭月收入越低，照顾负担得分越高。这与以往的研究结果相

符［59， 60］。分析原因在于低收入家庭在承担照顾责任时，面临更多的经济压力和生活困难。本研究结

果进一步验证了经济因素对照顾负担的显著影响。

3. 死亡素养

（1）多重线性回归分析死亡素养可以负向预测照顾者的照顾负担，是其独立影响因素。当照顾者

具备较高的死亡素养时，他们可能更能理解和接受患者生命终末期的变化，同时，高死亡素养的照顾

者可能更擅长处理与死亡相关的情绪，如悲伤、焦虑和恐惧，这有助于他们保持积极的心态，从而减

轻因照顾而产生的心理负担。已有研究表明，死亡素养能够提升癌症患者及其家属对疾病、治疗及预

后的正确认知，从而形成合理的期待，有效减轻因悲伤导致的抑郁等广泛精神疾病［61， 62］。以往的研

究中，虽然可能没有直接探讨死亡素养与照顾负担之间的关系，但已有研究表明，照顾者的心理素

质、应对能力和社会支持等因素对其照顾负担有显著影响［63］。这些因素与死亡素养在某种程度上是

相互关联的。这一发现提示我们，通过提高照顾者的死亡素养，有助于减轻他们的照顾负担。因此，

在医疗、护理和社会工作等领域，应加强对照顾者死亡素养的教育和培训，以提升他们的应对能力和

生活质量。

（2）死亡素养测评困扰由于死亡素养是近年来提出的新概念，研究结果报导有限，华人社会的研

究刚刚起步。本次采用的死亡素养指数量表虽在国际上得到认可，但直接应用于国内人群时存在文化

契合度和解释效力的挑战，部分条目在理解和适用性上存在困难。最后，研究设计为横断面调查，主

要依赖问卷调查，存在主观性和信息偏倚，且无法揭示死亡素养和照顾负担随时间变化的动态关系。

但坚信死亡素养是值得继续研究的课题，未来研究也需要注意扩大样本量和多样化样本来源，考虑癌

症类型、患者自理能力及照顾者职业状况等更多变量，选用或开发适合国内文化的量表，并采用纵向

研究方法以揭示死亡素养和照顾负担的动态关系。

（六）针对性建议

根据研究结果，晚期癌症家庭照顾者的照顾负担受多方面因素的影响。其中与患者的关系、家庭
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月收入及死亡素养是照顾负担的独立影响因素。此外，从死亡素养与照顾负担各维度得分来看，事实

知识和社区知识相对薄弱，疾病观负担较重，尤其是在病情告知方面比较忌讳。综合上述结果，本研

究提出以下针对医疗机构、社区及照顾者的措施。

1. 医疗机构

建议医疗机构定期举办生死教育课程，邀请领域内专家，重点讲解如何妥善面对患者的疾病进

程、临终关怀及死亡处理等敏感话题，确保内容实用且易于理解。同时，设立心理咨询室，配备专业

心理咨询师，为照顾者提供个性化的心理疏导与咨询服务，以有效减轻其在疾病照护过程中的心理负

担。此外，构建照顾者支持系统，如成立互助小组、定期举办交流会，促进照顾者之间的经验分享与

情感支持，同时提供在线交流平台，方便日常沟通。

2. 社区

建议社区积极组织关于疾病照顾与死亡教育的专题讲座，旨在提升社区居民的死亡素养，并增进

对照顾者角色及其挑战的理解与同情。同时，建议招募并培训志愿者队伍，为照顾者提供诸如家务协

助、购物代办等日常支持服务，以切实减轻其负担。此外，建议社区建立信息共享平台，包括照顾经

验、资源链接及情感支持等内容，鼓励居民参与，形成互助合作的社区氛围。

3. 照顾者

建议照顾者主动学习疾病照护与死亡相关的专业知识，通过在线课程、书籍、讲座等多种途径提

升死亡素养。同时，鼓励照顾者积极寻求支持，与家人、朋友及社区建立紧密的联系，形成支持网

络，必要时寻求专业心理咨询。此外，照顾者需重视自身身心健康，合理安排休息与放松时间，避免

过度劳累，可参与一些放松活动或课程，如瑜伽、冥想等。最后，在病情告知方面，鼓励照顾者学习

有效沟通技巧，与患者共同制定沟通计划，减轻双方的心理负担。

四、研究局限性

本研究样本量相对较小且来源单一，仅限于珠海市一家医院部分科室的晚期癌症家庭照顾者，故

代表性有限。另外，本研究未充分考虑癌症类型的多样性、晚期癌症患者的自理能力及照顾者的职业

状况，对照顾负担全面评估及理解欠深入。
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Correlation Study between Death Literacy and Caregiver Burden among 

Family Caregivers of Advanced Cancer Patients

Abstract: Objective　To explore the relationship between death literacy and caregiver burden among family 

caregivers of advanced cancer patients and identify influencing factors. Methods　A cross-sectional study 

design was adopted. A convenience sampling method was used to recruit 190 family caregivers from a 

tertiary hospital in Zhuhai. Data were collected using the Death Literacy Index (DLI) and the Caregiver 

Burden Scale for Cancer Patients (CBS-CP), and analyzed with SPSS 27.0. Results　 (1) The total death 

literacy score was 181.01±27.47, with the highest dimension being experiential knowledge (8.56±1.30) and 

the lowest being community knowledge (4.10±1.76). (2) The total caregiver burden score was 47.62±19.97, 

with disease perception burden being the most severe (2.26±0.92) and social burden the mildest (0.81±0.66). 

(3) Death literacy was negatively correlated with caregiver burden (r = -0.392, p < 0.001). (4) Multivariate 
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analysis revealed that relationship with the patient, monthly family income, and death literacy were 

independent predictors of caregiver burden, explaining 17.9% of the variance (F = 3.750, p < 0.001).

Conclusion　Caregiver burden among family caregivers of advanced cancer patients is mild to moderate, 

with intermediate death literacy levels and insufficient community knowledge. Higher death literacy 

correlates with lower burden. Interventions such as death education and enhanced community support are 

recommended to improve the quality of care.

Key words: Advanced cancer,Family caregivers,Death literacy,Caregiver burden
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