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终末期患者与家属治疗决策一致性研究

高茜,胡建萍,何东梅,梁兰

摘要:目的
 

了解终末期患者和家属治疗决策意向的一致性。方法
 

采用方便抽样法,抽取南充市2所三级甲等医院终末期患者及

家属268对,应用自行设计的终末期治疗决策意愿调查表分别进行调查。结果
 

终末期患者与家属在“患者参与制定治疗决策”、
“以提高生活质量为目的的姑息治疗”决策一致性为69.03%、74.63%(Kappa值分别为0.529、0.530,均P<0.01);其余4项决

策一致性为32.84%~47.39%(Kappa值为0.080~0.210;P<0.05,P<0.01)。结论
 

终末期患者与家属治疗决策意向存在差

异,家属的治疗决策无法完全体现患者真实意愿。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

determine
 

the
 

consistency
 

on
 

end-of-life
 

decision-making
 

in
 

terminal-stage
 

patients
 

and
 

their
 

families.
 

Methods
 

A
 

total
 

of
 

268
 

pairs
 

of
 

terminal-stage
 

patients
 

and
 

their
 

families
 

were
 

selected
 

from
 

2
 

tertiary
 

hospitals
 

in
 

Nanchong
 

using
 

convenience
 

sampling
 

and
 

were
 

asked
 

to
 

complete
 

a
 

self-designed
 

questionnaire
 

regarding
 

end-of-life
 

decision-making
 

intentions
 

separately.
 

Results
 

The
 

consistency
 

on
 

"patient
 

participation
 

in
 

making
 

treatment
 

decision"
 

and
 

"palliative
 

treatment
 

for
 

improving
 

quality
 

of
 

life"
 

was
 

69.03%
 

and
 

74.63%
 

respectively,
 

with
 

Kappa
 

values
 

being
 

0.529
 

and
 

0.530
 

(P<0.01
 

for
 

both).
 

The
 

consis-
tency

 

on
 

the
 

rest
 

4
 

decisions
 

ranged
 

from
 

32.84%
 

to
 

47.39%,
 

with
 

the
 

Kappa
 

values
 

being
 

0.080-0.210
 

(P<0.05,
 

P<0.01).
  

Conclusion
 

There
 

is
 

a
 

difference
 

in
 

treatment
 

decisions
 

between
 

terminal-stage
 

patients
 

and
 

their
 

families.
 

Treatment
 

decisions
 

made
 

by
 

family
 

members
 

cannot
 

fully
 

reflect
 

desire
 

of
 

patients.
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  生命科技和医疗水平的进步使部分以前无法治

疗的生命得以延长,终末期患者已经成为一个不可

忽视的群体。针对终末期的认定,目前学术界尚未

达成共识,但其期限最长一般不超过6个月[1]。本

研究界定终末期是指经过2个(或以上)专科医生共

同会诊确定患者已无法治愈,且有明显的医学证据

表明患者处于快速恶化的进程,6个月内病程进展

导致预期的死亡已不可避免。关于终末期患者治疗

决策研究,许多发达国家和地区已形成“尊严死”、
“预先指示”等较为成熟的理论和应用体系[2-3],而在

中国传统的“好生厌死”、“讳死”的背景下,中国患者

在疾病终末期,其治疗决策人常常由直系亲属或主

要照顾者充当。有研究指出,能够在病情危重时参

与治疗决策的患者不足5%[4-5]。临终阶段做出放

弃治疗决策的也更多是家属,而非患者本人[6]。为

了解患者的治疗决策是否充分表达自身的生命意

愿,患者所接受的治疗是否与其本人的真实决策相

一致,本研究对终末期患者与家属的治疗决策一致

性进行研究,报告如下。
1 对象与方法

1.1 对象 2017年2月至2018年5月,方便抽取南

充市2所三级甲等医院ICU、肿瘤科、老年科、中医

科、心内科、呼吸科、肾内科、血液科患者及家属进行

调查。患者纳入标准:预计生存期<6个月;年龄>
18岁;具有正常沟通能力;有至少1名家属或主要照

顾者(非雇佣关系)陪同;自愿参加本研究。排除标

准:预计生存期难以判定;因各种原因不能完成问卷。
家属纳入标准:患者的直系亲属/主要照顾者;年龄>
18岁;具有正常沟通能力;自愿参与本研究。经医院

伦理委员会讨论通过、取得各科室同意后,确定符合

纳入标准的患者及主要家属,并向其解释本研究的目

的及意义,获取患者及家属的知情同意。
1.2 方法

1.2.1 调查工具 调查问卷包括一般资料调查表

(年龄、性别、民族、文化程度、家庭收入、前期治疗费

用、宗教信仰、婚姻状况、疾病种类等)和终末期患者/
家属治疗决策意愿调查表。终末期患者/家属治疗决

策意愿调查表在参考Degner等[7]Control
 

Preference
 

Scale(患者参与决策意愿量表)
 

和Borreani等[8]End-
of-Life

 

Preferences
 

Interview(终末护理意愿问卷)的
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基础上编制,邀请9名专家对问卷进行内容效度评

定。其中姑息医疗/护理专家4名、重症护理专家2
名、慢性非传染性疾病护理专家2名、临床心理学专

家1名;博士3名、硕士5名、本科1名;教授1名、主
任医师/护师5名、副主任护师3名。专家评定问卷

内容效度为0.88。调查表分为参与决策意向和治疗

决策选择两部分。参与决策意向:是否让患者本人了

解病情,是否由患者参与制定治疗决策,是否由患者

本人作为治疗决策人。治疗决策:是否同意进行以治

愈疾病为目的的积极治疗,是否同意进行以延续生命

为目的的积极治疗,是否同意以提高生活质量为目的

的姑息治疗,其下各设分条目。量表共34个条目,每
个条目包含“是”、“否”、“不确定”3个选项,包含多个

分条目的选项,选“是”超过半数其意向判定为“积
极”,选“否”超过半数判定为“消极”,其余判定为“不
确定”。选取25对患者/家属进行预试验,问卷的

Cronbach's
 

α系数为0.928,各维度Cronbach's
 

α系

数均在0.850以上。
1.2.2 资料收集方法 由4名经过培训的调查员进

行资料收集。调查中要求患者及家属分别单独填写

(同一家庭资料收集时间差不超过3
 

d),由调查人员

全程陪同,对调查对象不理解的问题给予解释说明,
因身体或文化程度原因无法独立填写者由调查员逐

题询问后代为勾选。当场发放,当场收回,调查结束

时,检查问卷完整性。本研究对319例终末期患者及

其对应的319名家属进行调查,在问卷填写过程中,2
例患者突发病情变化,23例患者及51名家属情绪、
体能或其他事由中断调查,此74例中途退出,最终配

对268对终末期患者及家属,问卷有效回收率为

84.01%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS21.0软件进行数据

分析,采用Kappa检验,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 终末期患者及家属的一般资料 患者的一般资

料:男167例,女101例;年龄27~89(64.73±9.44)
岁;汉族217例,藏族47例,回族3例,彝族1例;已
婚223例,未婚45例;文化程度:小学及以下

 

107
 

例,
初中

 

96例,初中以上65例;居住地:城镇106例,农
村162例;患病情况:肿瘤97例,肾病29例,心力衰

竭53例,慢性阻塞性肺疾病72例,传染性疾病17
例。家属的一般资料:男88人,女180人;年龄23~
86(39.89±17.11)岁;汉族219人,藏族48人,回族1
人;已婚193人,未婚75人;文化程度:小学及以下41
人,初中69人,初中以上158人;居住地:城镇124
人,农村144人;与患者的关系,配偶147名人,子女

101人,其他20人。
2.2 终末期患者及家属对治疗决策参与意向的一致

性分析 见表1。
2.3 终末期患者及家属治疗决策一致性分析 见表

2。
表1 终末期患者及家属对患者参与治疗决策意向的一致性

项目 家属意向
患者意向[例(%)]

是 否 不确定
Kappa 95%CI P

一致率

(%)
患者了解真实病情 是 39(14.55) 3(1.12) 7(2.61) 0.102 0.043~0.165 0.000 32.84

否 75(28.00) 27(10.07) 11(4.10)
不确定 72(26.87) 12(4.48) 22(8.21)

患者参与制定治疗决策 是 84(3.13) 11(4.10) 11(4.10) 0.529 0.437~0.598 0.000 69.03
否 23(8.58) 46(17.16) 17(6.34)
不确定 12(4.48) 9(3.36) 55(20.52)

患者本人作为治疗决策人 是 51(19.03) 15(5.60) 17(6.34) 0.210 0.102~0.298 0.000 47.39
否 27(10.07) 29(10.82) 21(7.84)
不确定 38(14.18) 23(8.58) 47(17.54)

表2 终末期患者及家属治疗决策一致性分析

项目 家属意向
患者意向[例(%)]

积极 消极 不确定
Kappa 95%CI P

一致率

(%)
以治愈为目的 积极 47(17.54) 11(4.10) 24(8.96) 0.080 0.007~0.167 0.041 37.31
的积极治疗 消极 54(20.15) 33(12.31) 29(10.82)

不确定 41(15.30) 9(3.36) 20(7.46)
以延长生命为目 积极 41(15.30) 14(5.22) 34(12.69) 0.102 0.000~0.189 0.017 39.18
的的积极治疗 消极 39(14.55) 33(12.31) 20(7.46)

不确定 34(12.69) 22(8.21) 31(11.57)
以提高生活质量 积极 141(52.61) 11(4.10) 12(4.48) 0.530 0.437~0.609 0.000 74.63

为目的的姑息治疗 消极 9(3.36) 22(8.21) 7(2.61)
不确定 19(7.10) 10(3.73) 37(13.81)
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3 讨论

3.1 终末期患者和家属对患者参与治疗决策的意向

存在多重矛盾 表1显示,终末期患者了解自身病情

和充当自身疾病治疗决策人的意向与家属一致程度

较低(Kappa值分别为0.102、0.210),多数患者希望

了解病情和成为治疗决策人的意愿在临床上并没有

得到充分表达和尊重。究其原因,一是许多家属出于

保护患者的角度,对患者的治疗预后、预计生存期、每
种治疗方案可能存在的风险等疾病信息要求向患者

保密或与医生单独讨论;二是我国许多医护人员出于

长期以来的诊疗惯性和对纠纷的本能规避,常规性地

要求终末期患者的家属方推举或认定决策人并避开

患者进行商讨,使家属下意识地认定治疗决策人应该

为家属中的一人。国外亦有研究支持医生的态度和

沟通方式是危重患者自主决策的主要障碍之一[9]。
在患者与家属难以在病情传达、决策人等方面达成一

致的同时,家属自身的行为选择也存在内源性矛盾,
体现为一方面仅18.28%的家属愿意与患者共享完整

病情信息,另一方面在患者是否参与治疗决策的意向

上又与患者形成中度一致,一致率达69.03%,即部分

家属反对患者了解真实病情,却希望其加入治疗方案

的讨论,这一矛盾反映家属在患者疾病终末期一方面

寄望于以隔绝信息的方式保护患者,希望减少其恐惧

和烦恼;另一方面却也希望患者能够参与分担此阶段

巨大的压力和责任。国外同类研究显示,患者与家属

的决策意向同样存在较大差异[10],且这种差异将直接

导致患者的治疗护理受到影响,但通过相对完善的预

立遗嘱、家庭会议、共同决策等形式,使近七成的患者

能够自主参与决策,使这一冲突相对缓解[11-12]。因

此,临床工作人员应当意识到,随着国民医疗、法律意

识的提升,治疗决策过程中暴露的矛盾若不能得到妥

善解决将可能导致患者的决策偏好和实际决策不一

致,从而对合理治疗、患者生存质量乃至医患关系产

生消极影响[13],在理解和尊重我国患者和家属感情和

习惯的同时,借鉴国外先进经验,加强对患者和家属

的尊严教育、决策引导和知情同意是可能的解决途

径。
3.2 终末期患者和家属治疗决策差异与一致并存

 本研究显示,终末期患者与家属在积极型治疗决

策上一致程度低,与研究预想存在差异的是,患者在

终末 期 参 与 以 治 愈 为 目 的 积 极 治 疗 的 倾 向

(52.99%)较家属(30.60%)更为明确,多数患者愿

意为极低的治愈希望而承担极大的风险,以至于在

预计生存期不足6个月的阶段,仍希望通过手术、化
疗等“冒险”手段争取“奇迹”发生的可能性。即使确

定无法治愈,仍有相当大比例(42.54%)的患者选择

通过各种手段尽可能延长生命,家属则相对来说更

为保守和消极(选择积极率为33.21%)。研究显

示,中国患者接受生命支持治疗,希望延长生命的比

例明显高于亚洲其他国家和地区[14],亚裔和欧美裔

患者之间也存在类似差异[15],可能是由于多数患者

缺乏对自身病情全面、充分的了解,医方和家属通常

会筛选较为积极、乐观的信息释放给患者,从而造成

患者决策上一定程度的误判。因此,医护人员在与

患者和家属商讨治疗决策的过程中,需要根据患者

及其家庭的文化背景、信仰等,对其进行全面、清晰、
准确的病情、治疗和预后说明,以期使治疗决策最大

程度符合患者的根本利益和个体意愿[16]。
与患者/家属在积极治疗型决策上存在极大差异

不同,在以提高生活质量为目的的姑息治疗的决策

上,患者与家属的态度均较积极,达成中度一致,一致

率74.63%,说明解除痛苦、提高生活质量是患者和家

属共同的需求。姑息治疗是患者和家属在治疗决策

选择上的交叉点,很多患者和家属提到“无痛”、睡眠、
正常进食等正常生活的要素会带来极大的精神振奋

和心理安慰。故大力发展姑息医疗并做好相关宣教,
能在一定程度上帮助患者和家属在治疗决策上达成

相对共识,也是后续推进共同决策、家庭决策等决策

优化方案的基础和铺垫。
4 小结

本研究显示,终末期患者和家属治疗决策的意向

在多项内容上一致性较弱,临床决策模式更倾向于由

患者家属担任治疗决策人,导致终末期患者治疗决策

参与度不足,自身的权利和真实意志并未得到完全尊

重和表达,应引起医疗界重视。本研究仅在2所医院

进行,且排除了无法正常交流或过度虚弱的患者,而
这部分患者由于躯体症状更加严重而可能在治疗决

策上呈现不同意向,因此可能存在一定的选择偏倚。
需扩大样本量并追踪调查,以了解不同时间段患者/
家属决策意向波动的趋势。
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