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帕金森病患者安宁疗护的研究进展
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摘要:

 

从帕金森病患者安宁疗护的现状、照护模式及影响因素等方面进行综述,提出促进帕金森病患者安宁疗护的策略,旨在为

帕金森病患者安宁疗护的实施与发展提供参考。
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  帕金森病(Parkinson's
 

Disease,
 

PD)是全球第二

大常见且无法治愈的神经退行性疾病[1],给全球各国

的医疗卫生保健系统造成沉重的负担[2]。据2016年

全球数据报告,PD患者高达600多万,预计到2030
年,我国PD患者将激增至500万例左右[3]。PD患

者遭受着严重的症状负担,包括多种运动和非运动症

状,如跌倒、痴呆、精神障碍和疼痛,给患者造成极大

的痛苦,生活质量严重受损,最终大多数患者因此死

亡[4-5]。安宁疗护可通过提供全方位的照护来满足患

者多方面的需求,其重点是通过管理躯体症状、心理

社会问题和精神健康来减轻痛苦,以帮助患者适应疾

病并保持最佳生活质量[6]。英国国家卫生与临床优

化研究所发布的指南中强烈建议尽早为PD患者提

供安宁疗护[7]。并且随机对照试验也证实安宁疗护

对改善PD患者生活质量、症状负担和痛苦的重要益

处[8]。随着我国人口老龄化以及PD患者的增加,认
识并满足其安宁疗护的需求势在必行。然而,目前我

国关于PD患者安宁疗护的研究较少,存在大量未满

足的需求。因此,本文就国内外PD患者安宁疗护的

研究现状进行综述,旨在为我国PD患者安宁疗护的

开展提供参考。
 

1 PD患者安宁疗护现状

2015年,美国帕金森基金会赞助了首届关于PD
和安宁疗护的国际会议,赞同将安宁疗护作为PD患

者及其家属的一种护理方法,并且建议在诊断时就开

始安宁疗护[9]。即使多个组织和指南建议在PD患

者中实施安宁疗护,但目前相关工作的开展仍较少。
Walker等[10]分析236例已故PD患者的死亡记录发

现,在医院死亡的患者中,只有3例患者和7名家属

与临床医生进行了有关死亡首选地点的讨论,仅15
例(13.6%)患者被转介到安宁疗护小组。Katz[11]指
出,在目前长期护理模式下,住院期间接触安宁疗护

的PD患者仅4.0%。Klietz等[12]对德国晚期PD患

者开展的队列研究也发现,晚期PD患者健康相关生

活质量严重降低,仅2.6%的患者表示目前已实施安

宁疗护,72.0%患者安宁疗护的需求未得到满足。尽

管PD患者对安宁疗护的需求较高,但具体何时以及

针对哪些 PD患者开展安宁疗护尚未得到充分解

决[13]。目前,安宁疗护在我国台湾的发展较为完善,
但大陆地区仍处于初级阶段,且主要集中于癌症患

者,尚无针对PD患者的安宁疗护[14]。
2 PD患者安宁疗护的照护模式

2.1 基于门诊的安宁疗护照护模式 目前,国外就

PD患者的门诊安宁疗护主要分为专科安宁疗护、初
级安宁疗护和神经安宁疗护3种模式,三者的主要区

别在于安宁疗护实施者的相关培训和重点不同[15]。
专科安宁疗护模式由接受过专业安宁疗护相关培训

的医护人员提供,即安宁疗护专家,主要协助神经科

医生处理PD患者的安宁疗护需求,包括事先讨论治

疗计划、管理非运动症状和复杂的痛苦以及评估和减

轻照护者的负担。然而由于安宁疗护专业人员短缺,
限制了该模式的开展[16]。初级安宁疗护模式主要由

患者的神经科主治医生和初级保健医生提供,其重点

在于尽早识别和管理安宁疗护需求,并从疾病开始就

围绕其预后和护理目标展开讨论,这是目前美国神经

病学学会质量措施和国家共识指南所建议的,旨在将

安宁疗护扩展至专家之外,在一定程度上可缓解安宁

疗护专业人员不足的问题[17]。神经安宁疗护模式是

一种新兴的跨学科模式,并成立了国际神经安宁疗护

学会(The
 

International
 

Neuropalliative
 

Care
 

Socie-
ty,

 

INPCS)。该模式主要专注于神经系统疾病患者

及其家人的安宁疗护需求,囊括了前两种模式的内

容。其实施者既接受了安宁疗护的正规培训,同时也

是神经病学专家,减少了专科安宁疗护中安宁疗护专

家由于缺乏神经病学专业知识以及初级安宁疗护中

神经科医生对安宁疗护缺乏信任导致的担忧[18]。但

由于对实施者的要求严格,目前仅美国有少数神经安

宁疗护专家,尚未广泛普及[19]。我国可在国外相关

模式的基础上,结合具体国情构建适合我国PD患者
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的门诊安宁疗护照护模式,发挥护士在其中的作用可

能更具操作性。
2.2 基于家庭的安宁疗护照护模式 由于PD患者

后期的活动和沟通能力受限,大多数患者丧失行动能

力被迫只能待在家中,这增加了患者获得传统门诊医

疗服务的障碍[20]。同时,在许多农村地区缺乏神经

保健服务,且门诊医疗增加了患者的出行负担,导致

门诊咨询对这类患者而言是难以承受和接触的[21]。
研究表明,大部分PD患者更愿意死于家中,家庭安

宁疗护可能更加可行[22]。Fleisher等[23]制订对PD
患者安宁疗护的家庭访视计划,3年期间对109例

PD患者进行380次访视,最终90%的患者接受了安

宁疗护,相关的了解度和认可度明显增加,治疗经济

负担减少。然而,面对面的接触式家庭治疗可能需要

更多的医疗队伍和资源,远程医疗的兴起在一定程度

上缓解了此问题,可能成为PD患者接受安宁疗护更

重要的方法。Beck等[24]随机对照试验表明,通过远

程医疗为PD患者提供的安宁疗护和现场门诊咨询

等效,但前者在就诊时间、路程和成本上明显优于后

者,并且远程医疗还增加了在国际范围内为PD患者

提供相关专科治疗的可能性。即使这样的模式增加

了安宁疗护的可及性,但也有一定的局限性,可能导

致患者与专业照护之间存在疏远感。因此,与社区卫

生工作者或家庭卫生机构合作可能对改善患者的可

及性和结果更有益。并且由于我国“落叶归根”的传

统理念,基于家庭的安宁疗护照护模式可能更适合我

国PD患者。
 

3 开展PD患者安宁疗护的影响因素

3.1 疾病因素 由于PD的特定症状,如认知功能

障碍、沟通能力下降等,导致医护人员难以确定其安

宁疗护真正的需求。并且PD患者的疾病进程差异

很大,难以预测其生存时间,使安宁疗护相关定义变

得更加复杂,无法确定安宁疗护开始的时间[25]。然

而,学者依旧建议尽早对PD患者实施安宁疗护,以
避免疾病晚期影响患者的沟通和认知能力[26]。欧洲

神经病学会和姑息治疗协会建议使用诱发因素来预

测PD患者的寿命,包括独立性降低、吞咽问题、反复

感染(尤其是吸入性肺炎)、功能状态明显下降、认知

困难、体质量减轻等[27],出现这些症状表明患者可能

处于生命的最后12个月。英国安宁疗护的金标准框

架推荐使用“惊讶问题”来确定第2年有死亡风险的

患者[28]。由医生回答“如果患者在第2年死亡,您会

感到惊讶吗?”,如果答案为“否”,则可帮助识别晚期

患者。该工具简单易操作,但其敏感性和有效性尚未

得到充分证实[29]。另外,美国的神经疾病临终关怀

指南和帕金森基金会也提出预测建议,若PD患者出

现严重呼吸困难、疾病进展加快等,则可考虑开始安

宁疗护[4,30]。上述方法在一定程度上有助于预测PD

患者生存时间,但国内目前尚未使用,因此,亟需研制

一种简单易操作、适合本土情况的PD患者生存期预

测的工具,以确定安宁疗护的介入时间。
 

3.2 医护人员因素 国外多项关于医护人员就PD
患者安宁疗护经历的质性研究发现,医护人员支持为

PD患者实施安宁疗护,但表示缺乏安宁疗护相关的

知识、技能和经验[31-32]。目前,我国从事安宁疗护的

医护人员大多数未接受过安宁疗护的系统化培训,缺
乏专业认证机制。同时,我国教育系统尚未设置安宁

疗护专业,仅少数高校设置了相关课程,且无标准化

的培训体系[29]。另外,医护人员还提出了提供安宁

疗护的实际障碍,包括安宁疗护专业人员缺乏、临床

工作量大、时间不足和财力有限等,导致主动为PD
患者提供安宁疗护较少,并且未对其进行适当的转

诊,导致患者可能错过安宁疗护的最佳时间。此外,
我国医护人员对安宁疗护存在部分误解,认为安宁疗

护与死亡密切相关,仅适用于患者生命的最后几天,
由于对死亡的忌讳,认为大多数患者和家属会拒绝安

宁疗护。并且医护人员对安宁疗护的态度也会对安

宁疗护的实施产生一定的影响,非安宁疗护专业医护

人员本身不愿意讨论安宁疗护,常常害怕和回避与患

者及其家属进行此类讨论。
3.3 社会文化因素 由于我国传统文化的影响,人
们普遍恐惧并逃避关于死亡、临终的话题,患者的“求
生欲”和子女的“尽孝道”等因素,导致患者及家属更

多地关注治疗技术,甚至发生过度医疗,针对患者“优
逝”的注意力较少。即使安宁疗护在我国得到一定的

发展,但社会公众对安宁疗护的接受度仍然较低。研

究也表明,部分PD患者及家属对安宁疗护存在负面

认知,阻碍了安宁疗护的发展[33]。由于安宁疗护在

我国正处于探索和尝试阶段,无论是患者、家属、社会

公众,还是医护人员,对安宁疗护的认知度普遍较低。
然而,随着现代医疗模式的发展,人们的生死观逐渐

转变,患者也逐渐愿意接受安宁疗护,希望在病危前

完成临终的相关讨论[34]。北京生前预嘱推广协会

2013年成立,开展了大量安宁疗护相关的公益性教

育活动,增加了对安宁疗护的关注和认同;2020年11
月发布《中国缓和医疗发展蓝皮书2019-2020》,为
我国从业人员提供了理论支持,并且促进了国内外的

合作与发展,为我国安宁疗护的进一步完善提供了机

会[35]。
3.4 政府政策因素 安宁疗护在我国起步晚,2015
年全球80余个国家或地区关于临终患者死亡质量的

评价中,我国大陆地区排名71位,提示我国公众的死

亡质量差,“优逝”相较于其他国家差距大[36],亟需开

展安宁疗护,改变人们的生死观念,促使他们正确面

对死亡。安宁疗护的发展离不开国家政策的支持,英
国、日本等在国家层面上为安宁疗护的开展提供了大
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量的支持和保障,极大促进了安宁疗护的发展[37]。
我国自2015年相继出台安宁疗护相关政策,如《安宁

疗护中心基本标准和管理规范》《安宁疗护实践指南》
等,提供了相应的政策指导,促进了全国各地安宁疗

护工作的开展,由最初的5个试点地区增加至71个

市(区),并强调对公众的宣传教育,推动了社会的广

泛接受和认可[38]。2019年中共中央国务院印发《国
家积极应对人口老龄中长期规划》,指出需构建并完

善机构-社区-居家安宁疗护体系,促进社区安宁疗

护的发展,增加安宁疗护提供机构[39]。随着相关政

策的出台,我国安宁疗护得到较快的发展,但安宁疗

护仍未纳入医疗系统,尚无医疗保险的支持,这较大

程度地阻碍了安宁疗护的发展。因此,我国学者提出

安宁疗护应被纳入基本医疗,这不仅仅是对生命和人

权的尊重,也是相关医保政策进一步完善的重要基

础[35]。可见,国家政策对安宁疗护发展和实施起重

要引导作用。
  

4 促进PD患者安宁疗护的策略

4.1 完善安宁疗护管理内容 研究发现,PD患者从

诊断开始就具有大量的安宁疗护需求,直至生命终期

和死亡,实施安宁疗护并非意味着放弃治疗[40]。So-
kol等[26]研究指出,PD患者的安宁疗护不仅包括运

动症状的管理,还应涉及非运动症状、相关心理社会

和灵性问题的照护,对预后为6个月或更短的晚期

PD患者,安宁疗护还可以包括临终关怀,其重点是最

大程度地提高舒适度和生活质量。针对症状而言,主
要采取对症支持治疗,如对疼痛的用药缓解,值得注

意的是,PD患者疼痛时的面部表情与其他疾病不同,
在评估时应注意区分[25];对于呕吐和相关精神疾病,
选择对PD患者更为安全的止吐药和抗精神病药物

可能更有益,而非安宁疗护常用的药物;针对活动受

限的PD患者,还应进行呼吸训练、康复训练、床上活

动等,以防止其他并发症的发生。而对于心理、社会

和灵性问题,应及时评估,并采用一般心理疗法、认知

行为疗法等进行心理危机干预,帮助患者积极面对疾

病;并且研究强调,除家庭外,社会支持的最大来源与

PD患者的灵性和宗教信仰相关,有助于改善其生活

目标,提高生存质量[41],因此,还应重视患者的灵性

需求。综上,与PD患者相关的安宁疗护管理内容应

囊括与患者讨论护理目标、预期安全目标、复杂的症

状管理、照顾者支持、解决心理社会和灵性需求,并讨

论临终关怀,以为患者及其家属提供全面的照护。
4.2 实施预立医疗照护计划(Advance

 

Care
 

Plan-
ning,

 

ACP) 即使PD患者的疾病进展难以把控,但
多达80%的晚期患者最终会发展为痴呆,其认知功

能和意识受损,严重影响患者的正常沟通和明智抉

择[42]。ACP可支持意识正常的患者理解和分享其价

值观、生活目标和对未来医疗的偏好,并可结合患者

需求制定未来的治疗和护理计划[43]。有研究发现,
PD患者希望在疾病早期与医护人员一起完成ACP,
指出这是PD患者护理的核心措施[34,43]。美国神经

病学学会关于PD的最新质量衡量标准建议,PD患

者须至少在临终前的12个月内完成 ACP或指定的

医疗委托书[44]。ACP不会影响患者治疗的强度和质

量,而是与提高患者的满意度和生活质量、减少不必

要的住院以及更多地使用安宁疗护有关。并且由于

PD患者将来可能无法谈论医疗决定,ACP也有助于

确保实现患者医疗相关的愿望,对维持患者的尊严尤

为重要。医护人员还可根据ACP将患者个人目标与

当前和将来的医疗服务保持一致,并建议PD患者每

年进行1次ACP。此外,应让了解患者病史、价值观

和喜好的家属参与 ACP制订,以便为患者提供更多

观点,共同参与生命末期偏好的决策[42]。为了促进

PD患者安宁疗护的发展,应大力推广和宣传ACP的

理念,鼓励患者和家属共同参与ACP制订,以提高患

者疾病末期的生存质量。
 

5 小结
 

目前国外PD患者安宁疗护主要有基于门诊的

照护模式和基于家庭的照护模式,其中借助远程医疗

技术进行家庭安宁疗护,增加了安宁疗护的可及性并

减轻相关经济费用。PD患者由于本身疾病因素导致

其生存期难以预测、医护人员缺乏安宁疗护相关知识

和技能,公众对PD患者安宁疗护的认知度低等因素

影响了PD患者安宁疗护的发展。完善PD患者安宁

疗护管理内容并实施预立医疗照护计划,构建适合我

国PD患者的标准化安宁疗护实践指南,可提高PD
患者安宁疗护的整体水平。
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