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摇 摇 揖摘要铱 摇 提高乳腺癌患者的治愈率和生存质量,仅靠手术治疗远远不够,应尽快建立和完善患者

术后整体康复体系。 本文介绍了目前国内外主要乳腺癌社会康复组织,详细探讨了目前中国乳腺癌社

会康复组织存在的问题及未来的发展状况,希望为乳腺癌社会康复组织的发展提供帮助。
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摇 摇 随着乳腺癌治疗水平的不断进步,患者的生存率也逐渐

提高,其术后生活质量也越来越受到关注。 然而,一项调查

显示:仅 26% 的医师愿意花 50% 以上的时间用于对患者进

行康复指导;他们更多的是关注治疗环节,却忽视了术后康

复这一重要环节[1] 。 但是,在乳腺癌综合治疗的理念下,医
务工作者还需要对乳腺癌患者进行社会康复治疗。 这已成

为乳腺癌患者诊疗过程中不可缺失的部分。 目前,国外乳腺

癌患者的社会康复治疗主要依托社会康复组织来进行。 社

会康复组织是一种个体可利用的外部资源,形式多样,有民

间公益组织,有医患联合组织等。 近年来研究表明,参加社

会康复组织的晚期乳腺癌患者与病情同等严重但未参加组

织的患者相比,生存时间多出近两倍[2] 。 因此,多个社会团

体和协会都成立了乳腺癌社会康复组织,为乳腺癌病友及家

属提供精神支持,提高患者的生活质量,让其自信地重返社会。
一、国际乳腺癌社会康复组织

1. 总体概况

美国、新加坡等乳腺癌病友社会康复组织出现较早,绝
大多数为民间公益组织,组织均自主运作,不相隶属,自筹经

费,独立作业,由乳腺癌病友担任志工。 主要提供的服务有:
(1)给予患者非医疗性支援。 志工会设计和缝制纤维义乳,
提供免费假发,提供阅读资料,如书籍、小册子及视听资料。
(2)病友支援队伍每星期会到不同医院作探访。 (3)进行心

理治疗,举办治疗性的社交及扶持活动。 (4)开展公众教育

活动,举办展览、讲座及专题讨论会,以促进公众对乳房健康

的认识。 (5)开展乳腺癌相关问题的教育活动。 通过以上

活动,社会康复组织接触到社会各阶层人士,不分性别、职业

或种族,让更多的人了解乳腺癌及其相关课题,也让更多的

人成为医务工作者的伙伴,为医务工作者传播教育性信息。
2. 具体的康复组织

目前,国际乳腺癌社会康复组织中影响较大的有:美国

癌症协会、角声癌症协会、粉红丝带乳腺癌防治运动、全球华

人乳腺癌病友组织联盟等。
(1)美国癌症协会是一个致力于消除癌症的全国性自愿

健康组织。 该组织成立于 1913 年,前身是由 15 名生理学家

及商人在 1913 年 5 月 23 日建立的“美国控癌协会冶,1945 年

改名至今[3] 。 协会建立初期,主要任务是唤起民众对癌症的

关注,对医师、护士、患者及家属进行癌症知识普及。 目前该

协会分布于美国的十二个地区,拥有大约 900 间办公室及成

千上万的志愿者,并创办了官方期刊《癌症期刊》《癌症临床

医生期刊》和《癌症细胞病理学》。
(2) 美国角声癌症协会由杨王惠真女士创立。 杨王惠

真女士于 1987 年罹患域期乳腺癌,饱经手术与化疗的折磨,
于 1992 年在美国纽约成立了“美华防癌协会冶,翌年被美国

癌症协会接纳,成为该会之首创少数族裔分会。 多年来,她
帮助了无数的乳腺癌患者,她的努力也深得社会各界的认同

与肯定,被誉为美裔华人的抗癌开路先锋。 2002 年杨王惠

真迁居至南加州哈岗市,发现该地区缺乏一个健全的能提供

多方位服务的华人癌症机构,于是在 2002 年 2 月与李伟强

牧师一起组建了角声癌症协会[4] 。 角声癌症协会凝聚华人

的爱心,帮助不幸罹患癌症的同胞抗击癌症,同时成为桥梁,
把华人社区的需求反映给社会管理者,更把先进的医疗资源

引进到华人社区,提高同胞们对癌症的警觉性,通过早期预

防或早期诊断而挽救更多人的生命。
(3) 粉红丝带乳腺癌防治运动的倡导人是伊芙琳鄄兰黛

夫人。 1992 年 10 月她在全美国的雅诗兰黛专柜分发成千上

万条粉红丝带和“乳腺癌自我检查冶宣传卡,发起了乳腺癌

防治运动。 目前,每年都有逾 400 万条粉红丝带和更多的教

育材料散发到世界各地。 雅诗兰黛公司的乳腺癌防治运动

目前已延伸到近 50 个国家,并成为全球最重要和最有影响

力的女性教育活动。 每年 10 月份为全球粉红丝带乳腺癌防

治宣传月,世界各国的政要、名流、影视明星都会佩戴标志性

的“粉红丝带冶,呼吁大家关注女性乳房健康,并自愿发放乳

腺癌防治宣传手册,唤起女性战胜病魔的信心。 2003 年粉

红丝带活动首次传到中国,中华粉红丝带乳腺癌防治活动基

金会活动管理中心发起了“粉红丝带乳腺癌防治宣传冶 “中
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华粉红丝带女性健康万里行冶等系列活动,目的在于唤起女

性对乳腺癌的防治意识,而早期发现对于乳腺癌患者的重要

意义更是其宣传重点[5] 。
(4) 全球华人乳腺癌病友组织联盟由台湾地区台中市

开怀协会于 2006 年 11 月正式成立。 该联盟是一个非政府、
非营利的全球性组织,宗旨是服务全球华人乳腺癌病友,倡
导防治乳腺癌议题,并与世界其他医学与癌症服务团体合

作,共同从事乳腺癌研究与防治工作,降低乳腺癌对华人妇

女健康的威胁,将乳腺癌病友得到最佳治疗与护理作为其最

终目标。 全球华人乳腺癌病友组织联盟大会每 2 年举办

1 次,来自国内外的医学专家、组织管理者会分享疾病预防、
救治和组织运营管理的前沿知识。

二、中国乳腺癌社会康复组织

1. 总体概况

中国于 1984 年 4 月 28 日正式成立中国抗癌协会。 在

协会的倡导下,北京、上海、深圳等发达地区开始探索乳腺癌

社会康复组织的模式。 中国社会康复组织绝大多数由医院

乳腺专科医护人员发起,是由乳腺癌患者和医护人员组成的

民间公益组织。 组织依托附属医院及乳腺外科雄厚的专业

实力,旨在普及乳腺癌防治知识,在医师与患者、患者与患者

之间搭建一个相互交流、沟通的平台,为同仁提供一个交流

乳腺癌康复经验的场所,为病友共同构建一个相互支持、温
暖和谐的康复环境。 主要提供的服务:专业支持、家庭支持

和乳腺癌康复志愿者支持。 专业支持包括医学信息和心理

支持、康复课程、专业讲座、乳腺癌患者必读手册、康复热线

和康复值班室等[6] 。 家庭支持包括家属沟通、交流和家属信

息支持。 志愿者支持包括病房探视和新病友座谈会。
2. 具体的康复组织

中国乳腺癌社会康复组织中影响较大的有台湾地区台

中市开怀协会、上海妍康沙龙、深圳汝康会、重庆康馨沙龙等。
(1)台湾地区台中市开怀协会是 1994 年由台中荣民总

医院医护人员和社工人员协助成立的服务性组织。 创始人

贾紫平也是一位乳腺癌患者。 协会的首要宗旨是服务乳腺

癌病友,给他们精神支持,并进行各项服务,如医院探访、门
诊探访、病房探访、化疗室探访、电话关怀等。 如今开怀协会

已经成为一个拥有 900 多名会员、100 多位志愿者、下设多个

机构、分工细致明确的大型组织。
(2)上海妍康沙龙于 2003 年 8 月 8 日正式成立,是中国

最早成立的康复组织之一,是由著名肿瘤专家沈镇宙教授倡

导、香港慈善家夏丽君女士资助、上海市复旦大学附属肿瘤

医院乳腺外科和上海市乳腺癌临床医学中心主办的乳腺癌

患者康复俱乐部。 沙龙的会员为该院治疗的乳腺癌患者。
沙龙以“关爱、支持、互助、促进康复冶为宗旨,依托该院的专

业实力,从专业的角度对乳腺癌患者给予指导和帮助,从而

促进患者早日康复。
(3) 深圳汝康会于 2003 年在深圳市第二人民医院王先

明教授的倡导下创办,于 2012 年 4 月在民政局注册为民办

非企业单位。 其是深圳市属公立医院中的第一个民办非企

业单位,是全市最早成立的乳腺疾病病友会。 近年来,汝康

会迅速发展壮大,从原来的 20 多名会员发展到 1 000 多名,
不仅有曾在该院治疗的病友,还有全国各地慕名而来的患

者。 2013 年 4 月 23 日深圳市第二人民医院汝康乳腺关爱中

心成立了“汝康学院冶,学院每 2 ~ 3 个月开课 1 次,为近

1 000 名会员定期提供系统的健康教育培训,定期普及相关

治疗知识,介绍乳腺疾病康复的最新信息。
(4)重庆康馨沙龙是由重庆医科大学附属第一医院内

分泌乳腺外科医护人员和乳腺癌患者于 2007 年发起成立的

民间公益组织。 其宗旨是“让所有乳腺癌症患者健康、乐观、
坚强地生活冶。 沙龙实行会员制,现有注册会员 1 000 余人。
自 2007 年成立以来,该院内分泌乳腺外科携手“康馨沙龙冶,
坚持为乳腺癌患者举行免费义诊、社区健康知识讲座以及各

种形式的健康教育活动,提高了乳腺肿瘤患者的生活质量,
受益的乳腺癌患者达上万人。

三、中国乳腺癌社会康复组织存在的问题及未来的发展

1. 乳腺癌社会康复组织存在的问题

(1)乳腺癌患者参加康复组织的比例低。 部分乳腺癌

患者因为工作、家庭、身体状况以及居住地较远等因素导致

不能加入康复组织,失去社会团队和集体的关爱与支持。 调

查显示,每年加入组织的新患者约为新发乳腺癌患者的

20%~30% [7] 。
(2)社会康复组织成员积极性不高。 社会康复组织活

动的开展需要病友、家人、朋友、医务人员等社会各界人士积

极参与,如何调动这些成员共同为患者提供服务是组织者所

面临的重要问题。 医务人员的临床治疗、护理工作繁重,为
保证在院患者的医疗安全,对于出院后的延伸工作都是心有

余而力不足。 而乳腺癌患者患病后伤心、绝望,认为自己是

家庭和社会的拖累,于是封闭自我;加之受到陈旧观念的影

响,总是谈癌色变,也不愿意诉说患病的事实及患病后心中

的焦虑和害怕。 除医务人员和患者之外,活动的开展还需得

到院方和社会各界人士的大力支持,比如活动的场地、经费,
聘请音乐教师、舞蹈教师、化妆师等,都是影响活动顺利开展

的重要因素;此外,更有部分患者认为这是医院为了出名而

搞的噱头宣传。 诸多原因导致了社会康复组织成员积极性

不高。
(3)社会康复组织的服务内容和组织管理体制有待完

善。 将专业支持、家庭支持和志愿者支持结合起来的乳腺癌

社会康复组织是一个有效的模式和途径,可以提高患者的生

活质量。 然而,中国社会康复组织没有专职管理人员,大多

由医师、护士自发组织,时间、精力、财力都十分有限,导致组

织活动形式还不够丰富,信息更新不够及时,提供的专家咨

询和每周论题的频率还不够高。 沈镇宙教授表示,如能效仿

发达国家,通过政府拨款、募捐等形式组织活动,将能为更多

的患者提供切实可行的科学康复服务[1] 。 因此,如何挖掘各

种资源保证社会康复组织长期、有效的管理,尚需进一步
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探索。
2. 乳腺癌社会康复组织未来的发展

(1)大多数乳腺癌患者对参加乳腺癌社会康复组织持

积极态度[8] 。 她们渴望诉说自己的病情、内心感受、调整心

态,获得与疾病和治疗相关的信息,获得专业指导。 和医护

人员及家人相比,与有同样经历的病友交流更能得到理解。
这种理解对她们来说非常重要,能够促进术后心理、生理重

塑。 她们认为参加社会康复组织,可以获得更为准确、可靠

的有关疾病和治疗的相关信息;可以得到专业医护人员的心

理疏导和康复指导。 因此,医护人员除着眼于乳腺癌临床诊

疗外,也要关注患者的心理感受,为其提供加入社会康复组

织的途径,并鼓励其积极参与。
(2)医护人员、病友、家属及社会各界人士应该大力支

持乳腺癌患者参与到社会康复组织团队中。 乳腺癌患者从

得知患病的那刻起,对医师、护士就产生了依赖感,她们更愿

意听从医师、护士的意见。 医护人员向患者介绍康复组织,
让患者感受康复组织带来的益处,使患者感悟到:患病是危

机,也是转机,生命的价值需要追寻,因此,要承担责任,展开

有意义的人生;通过帮助他人,发现新的自我潜能,肯定自我

价值。
(3)社会康复组织应该开展丰富多彩的活动吸引患者

参加。 近半数的乳腺癌患者认为网上交流、电话联系、形式

多样的团体活动可以促进她们参加社会康复组织。 网上交

流包括网站、QQ 群等,团体活动的形式可以是旅游、做手工、
茶话会、讲课等。 组织者要借助网络、电话等开展活动,尽量

安排参与者喜欢的活动。 Grande 等[9] 的研究表明,年轻、术
后时间长的乳腺癌患者更愿意参加社会康复组织,她们对有

关疾病的信息非常渴求。 这也提示临床医师应该尽早让康

复较好的患者作为志愿者去帮助年轻患者和围手术期患者,
使患者在早期就参与康复组织的活动,接受志愿者的帮助,
以便于获取信息,促进其早日康复。 接受团体的帮助也是一

种参与形式,可使患者更加信任和愿意加入社会康复组织。
四、结语

在中国,乳腺癌社会康复组织还刚刚起步,组织成员培

训的内容和方式、团体活动的形式和内容还有待进一步探

索。 2015—2016 年全球华人乳腺癌病友组织联盟将致力于

推动中国内地乳腺癌康复组织的发展,借助专业培训和病友

服务项目推动中国乳腺癌康复组织的专业化和持续性发展。
为此,全球华人乳腺癌病友组织联盟将启动“粉红中国冶培

训计划,汇集各乳腺癌组织的运营经验和病友服务之成果,
全力扶持潜力组织的成长和发展。 培训内容包括病友关怀、
服务技巧训练、组织运营、“开怀学苑冶及“病房探访冶病友

等,培训目标是了解癌症康复组织运营的经验及志工团队的

发展。 同时,建议康复组织成员的培训应按照学分制的方式

进行,并强化系统考核,使社会康复组织培训项目更加正规

完善。 社会康复组织的力量是不容小觑的。 医护人员应充

分发挥专业优势,为医师与患者、患者与患者之间提供一个

交流的平台,指导患者寻求并有效利用支持系统,鼓励患者

保持豁达的心胸,树立战胜疾病的信心,并为乳腺癌患者提

供优质的、全程的护理服务,提高其生活质量[10] 。
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