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摘要:目的
 

系统整合恶性肿瘤患者对善终认知的质性研究,为开展高质量的肿瘤临终护理,提高恶性肿瘤患者死亡质量提供依

据。方法
 

计算机检索相关文献数据库,检索有关恶性肿瘤患者对善终认知的质性研究。使用2016版JBI循证卫生保健中心质性

研究质量评价标准对文献进行方法学质量评价,采用汇集性 Meta整合法对结果进行整合。结果
 

共纳入16篇文献,提炼出62个

研究结果,归纳成11个新的类别,综合成4个整合结果:了解恶性肿瘤诊断及治疗信息并参与临终治疗决策;保持积极心态并为

死亡做准备,实现舒适、体面的死亡;不成为家人的负担,并完成对家人的嘱托;得到家庭、宗教、医护团队和社会的支持。结论
 

临

终关怀医护人员应尊重恶性肿瘤患者的知情权并帮助患者参与临终治疗决策,通过高质量的临终护理和多学科协作的临终关怀

模式满足患者身、心、社、灵的需求,帮助患者实现善终。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

conduct
 

a
 

meta-synthesis
 

of
 

the
 

perceptions
 

of
 

good
 

death
 

in
 

malignant
 

tumor
 

patients
 

and
 

provide
 

theoreti-
cal

 

basis
 

for
 

developing
 

high
 

quality
 

hospice
 

care
 

and
 

improving
 

the
 

quality
 

of
 

death
 

in
 

such
 

patients.Methods
 

Relevant
 

electronic
 

databases
 

were
 

searched
 

for
 

qualitative
 

studies
 

on
 

perceptions
 

of
 

good
 

death
 

among
 

malignant
 

tumor
 

patients.
 

The
 

methodological
 

quality
 

of
 

the
 

studies
 

was
 

evaluated
 

using
 

the
 

JBI
 

Critical
 

Appraisal
 

Tool
 

for
 

qualitative
 

studies,
 

and
 

the
 

results
 

were
 

integrated
 

u-
sing

 

meta-aggregative
 

approach.
 

Results
 

A
 

total
 

of
 

16
 

studies
 

were
 

included
 

and
 

62
 

findings
 

were
 

extracted,
 

which
 

were
 

summa-
rized

 

into
 

11
 

new
 

categories.
 

Finally,4
 

integrated
 

results
 

were
 

synthesized:understanding
 

the
  

information
 

on
 

cancer
 

diagnosis
 

and
 

treatment,
 

and
 

participation
 

in
 

end-of-life
 

treatment
 

decisions;
 

maintaining
 

a
 

positive
 

attitude
 

and
 

preparing
 

for
 

a
 

comfortable
 

and
 

dignified
 

death;
 

not
 

to
 

be
 

a
 

burden
 

to
 

the
 

family,
 

and
 

saying
 

goodbye
 

to
 

their
 

family
 

members;
 

getting
 

family,
 

religious,
 

medical
 

and
 

social
 

support.
 

Conclusion
 

Hospice
 

staff
 

should
 

respect
 

patients'
 

right
 

to
 

know
 

and
 

help
 

patients
 

participate
 

in
 

end-of-life
 

treat-
ment

 

decisions.
 

High-quality
 

multidisciplinary
 

hospice
 

care
 

should
 

be
 

provided
 

to
 

meet
 

patients'
 

physical,
 

mental,
 

social
 

and
 

spiritual
 

needs,
 

so
 

as
 

to
 

help
 

them
 

achieve
 

a
 

good
 

death.
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  全球癌症负担数据显示,2020年全球估计有近

1
 

000万例恶性肿瘤死亡病例,恶性肿瘤仍是死亡的

主要原因[1]。随着对临终关怀的深入实践和研究,人
们在关注优生的同时,也逐渐意识到善终的重要性。
关于善终,目前尚无统一明确的定义。早在1972年

Weisman教授[2]指出,善终是临终者意识到并接受即

将来临的死亡,
 

且能够妥善处理其身心上的重要事

情,最终安详离世。随着研究的深入,越来越多的学

者意识到善终的概念是动态变化的过程,受个人信仰

和文化背景等影响,具有高度主观性[3]。临终关怀是

促进善终的重要方式。研究表明,多数恶性肿瘤患者

的临终痛苦症状未得到有效控制,呼吸机等有创生命

支持的持续使用增加了患者的临终痛苦[4]。而恶性

肿瘤患者自诊断起即接受长时间的抗癌治疗,治疗及

其不良反应给患者带来了较为严重的身心症状负担,
部分患者还会遭受病耻感的困扰,从而主动或被动地

疏离社会,社会支持低。这些因素使得他们在生命的

最终阶段对身、心、社、灵等各方面需求较为突出,更
希望减轻临终的不适症状,获得家庭、医护人员和社

会的支持,实现有尊严地离世,达到善终[5]。鉴于不

同群体对善终的认知不同[6],而了解恶性肿瘤患者对

善终的认知和需求是提供高质量临终护理、提高死亡

质量的关键。近年来,相关领域的质性研究逐渐增

多,但单一的质性研究结果尚不能全面反映恶性肿瘤

患者对善终的认知和需求。因此本研究采用 Meta整

合的方法,对现有的文献进行系统回顾,全面地阐释

恶性肿瘤患者对善终的认知及需求,使临终关怀更符

合患者意愿,帮助患者实现善终的目的。
1 资料与方法

1.1 文献检索策略 检索数据库包括 PubMed、
OVID、JBI循 证 实 践 数 据 库、Embase、PsycINFO、
Web

 

of
 

Science、CINAHL、Cochrane
 

Library、中国知

网、万方、维普及中国生物医学文献服务系统。检索

建库至2022年10月有关恶性肿瘤患者对善终认知

的质性研究,并通过对纳入文献所引用参考文献的追
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溯,进行相关文献补充。英文检索词包括:neoplasm,
cancer,tumor,oncology,carcinoma,lymphoma,leu-
kemia;good

 

death,quality
 

of
 

death,dying,hospice,
palliative;concept,expectation,feelings,needs,per-
spective;qualitative,phenomenon,grounded

 

theory,
ethnographic,hermeneutics,narrative

 

analysis,inter-
view。中文检索词包括:肿瘤,癌;优逝,善终,好死,
临终,死亡;认知,需求,期望,看法;质性研究,定性研

究,现象学研究,扎根理论,民族志,人种学,描述性质

性研究,诠释学,叙事分析,访谈。
1.2 文献纳入与排除标准 纳入标准:①P(Popula-
tion)研究对象,确诊为恶性肿瘤(包括血液肿瘤)的成

人患 者,年 龄≥18岁。②I(Interest
 

of
 

phenome-
non),恶性肿瘤患者对善终认知、看法、期望或需求。
③Co(Context)研究情境,患者在病房、临终关怀机构

或家中对善终的思考。④D(Design)研究方法,质性

研究。排除标准:非一次文献;非中英文文献;文献内

容不完整及无法获取全文的文献。
1.3 文献筛选与资料提取 2名研究人员独立筛

选、提取检索到的文献,并对提取结果进行讨论,当
2人出现分歧时,由循证护理专家参与讨论和判断,
并最终达成一致。文献筛选时首先阅读文题和摘

要,排除明显不相关的文献后再进一步阅读全文,以
确定文献是否纳入。资料提取内容为:作者、地区、
发表年份、方法、对象、情境因素、目的及主要研究结

果。
1.4 文献方法学质量评价 2名研究人员根据2016
版JBI循证卫生保健中心质性研究质量评价标准对

文献进行方法学质量评价[7],最终纳入质量评价等级

为A级和B级的文献。
1.5 资料分析方法 使用JBI循证卫生保健中心

Meta整合中的汇集性整合方法进行研究结果整合。
研究者对每个研究结果进行反复阅读和分析,将相似

的研究结果合并成新的类别,再对每个新的类别充分

理解、归纳,形成新的整合结果。
2 结果

2.1 文献检索结果 根据检索策略初检共获得相关

文献3
 

091篇,软件去重后得到1
 

949篇文献。通过

逐步阅读标题、摘要和全文,并对文献进行质量评价

后最终纳入16篇文献[8-23]。纳入文献的基本特征见

表1。
2.2 文献质量评价结果 评价条目第1条“哲学基

础与方法学是否一致”,4篇[8-9,16,18]文献评价为“不
清楚”;第4条“方法学与研究对象的代表性及资料

分析方法是否一致”,1篇文献[18]评价为“不清楚”;
第6条“是否从文化背景、价值观的角度说明研究者

自身的 状 况”,10篇[8-17]文 献 评 价 为“否”,6篇 文

献[18-23]评价为“不清楚”;第7条“是否阐述了研究者

对研究的影响”,8篇[8,10,12-17]文献评价为“否”;其他

文献的条目评价均为“是”。所有文献质量等级均为

B级。
2.3 Meta整合结果

对纳入的16篇文献进行反复阅读、归纳和提炼,
共得出62个研究结果,其可信度评级均为“明确的”。
将这些结果重新归纳为11个新的类别,最终汇总成4
个整合结果。
2.3.1 整合结果一:了解恶性肿瘤诊断及治疗信息

并参与临终治疗决策

2.3.1.1 类别1:被如实地告知恶性肿瘤诊断和治

疗相关信息 虽然诊断为恶性肿瘤是导致患者心理

痛苦的重要因素,但绝大多数患者希望医护人员和

家属尊重自己的知情权,如实告知自己疾病的诊断,
以参与医疗决策(“我很生气,因为没有人告诉我得

了癌症,甚至连我的医生和孩子都不告诉我,我有权

利知道。我想自己做决定,我不想再接受任何痛苦

的医学治疗”[10])。他们希望医生能直接和自己讨

论病情(“医生对善终肯定起决定作用,可以直接跟

我说”[13])。一些患者因为没有被告知病情而恐惧

和无助(“我很担心。医生没有跟我说发生了什么,
我不 能 和 我 的 家 人 分 享,因 为 我 不 想 让 他 们 担

心”[9])。部分患者对告知诊断的方式有个性化的需

求,他们希望在家属或朋友的陪伴下被告知疾病诊

断(“我很高兴医生在我家人在场时告诉我这一消

息,这对我来说很重要”[16]);在告知开始前,医生能

询问他们是否做好了接受坏消息的心理准备(医生

坐下,然后对我说:‘有一个不好的消息,你准备好听

我说了吗?’[16]);在告知诊断过程中,医生要以关心

的态度,与他们共情[16];面对面告知诊断后不要马

上离开,应观察他们的情绪反应,给予心理支持[9];
以通俗易懂的方式表达并充分沟通治疗方案和相关

预后信息,帮助他们接受疾病诊断,减轻内心不安

(“当医生向我和妻子提供更多的疾病及预后信息

时,我感到非常安心”[16])。
2.3.1.2 类别2:参与临终治疗决策,掌握一定的自

主权 部分患者在接受常规抗肿瘤治疗的同时,会积

极尝试其他辅助治疗,为活下去而努力(“生老病死虽

然是规律,但我还是有活下去的愿望。我来到了这家

医院,因为它是中国中南地区最好的医院。我应该努

力找到治愈的方法”[12]);他们希望临终时仍能获得

积极的抢救,不留遗憾(“肯定要积极的抢救啊,有一

分钟还能活就得抢救,要不儿女也不同意啊,即使是

心脏按压,插着管子也得抢救”[15])。如若生命走到

尽头,患者希望通过遗嘱,确保最终的治疗如他们所

愿(“我更愿称遗嘱为我的愿望,并且我已经全部写下

来了。当生命即将结束时,我不需要任何帮助或延长

时间,一点也不”[8]);并且想要掌控死亡,拥有自主权

(“安乐死在一些外国地区是合法的,如果安乐死在这

儿也被允许,那就太好了[12]”)。
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表1 纳入文献的基本特征

纳入文献 国家/地区 研究方法 研究对象 研究目的 主要结果

Kastbom等[8]2017 瑞典 质性研究;半结构式访谈;归纳

定性内容分析法

66例晚期癌症患者 晚期癌症患者对善

终的看法

①面对即将到来的死亡;②提前准备死亡;③
舒适地死亡;④预期死亡

Mak[9]2001 新加坡 扎根理论;半结构式访谈;持续

比较法

33例晚期癌症住院

患者

从中国患者的角度来

理解什么是善终

①被告知:接受“坏消息”;②知道癌症的诊断;③
意识到死亡;④当代中国社会关于死亡的禁忌

Ho等[10]2013 中国香港 质性研究;半结构式访谈;演绎

和归纳的框架分析法

16例老年晚期癌症

姑息治疗患者

探讨对中国老年晚

期癌症患者“有尊严

地活着和死去”的概

念

①与疾病有关的问题:独立水平;症状困扰;②
尊严维护的方法:传承;韧性/战斗精神;活在

当下;维持常态;寻求精神慰藉;③社会尊严:

隐私边界;照护意识;跨代团结

Shih等[11]2009 中国台湾 诠释性现象学研究;参与式观察

和面对面深度访谈

35例预期寿命为3
个月的老年晚期癌

症患者

探讨老年晚期癌症

患者的临终精神需

求

①照顾凡夫之躯:保持身体和精神完整性的需

要;与尴尬和脆弱作斗争时陪伴的需要;遗体

最后安息地的需要;②超越世俗:毫无遗憾地

离开;确定世界上的持续存在;通过坚定的宗

教信仰寻找未来世界的归属

Huang等[12]2018 中国 扎根理论;面对面个体开放式访

谈

16例晚期癌症患者 探讨中国晚期癌症

患者在临终过程中

的感受和愿望

①对待死亡的态度:坦然接受死亡;为活下去

而努力;坚守希望;掌控死亡;②避免过多治

疗:有尊严地离去;③接受死亡:向前看;保持

健康;坚守传统美德;对家人复原力的希望;安

排纪念活动

刘小红等[13]2016 中国 现象学研究;面对面、半结构式

深度访谈法

16例恶性肿瘤患者 了解恶性肿瘤临终

患者对生命走向终

结的真实感受及对

善终的理解期望

①生理上:没有躯体疼痛;避免过度医疗;保持

身体完整;②心理上:社交需求;保持尊严;拥有

自主;心愿达成;后事交代;家庭和谐;精神慰

藉;③社会上:经济状况、医疗资源、医疗照护

张晶等[14]2019 中国 现象学研究;半结构式、面对面

深度访谈;归纳分析法

12例血液肿瘤患者 了解血液肿瘤患者

对临终关怀的服务

感受和需求

①生理上:放弃有创抢救,减轻躯体的痛苦;保

持身体完整性;②心理上:得到尊重;得到关

心;达成心愿;③社会上:医疗资源、经济支持;

专业的团队

孙荣等[15]2020 中国 现象学研究;半 结 构 式 深 度 访

谈;主题分析法

14例终末期癌症患

者

了解终末期癌症患

者对优逝的需求

①减轻痛苦、提高生命质量;②渴望家人的关

心与陪伴;③了却遗憾、家庭关系和谐;④有尊

严地离世、不做过度抢救;⑤渴望医护人员的

关怀

Melhem等[16]2017 加拿大 质性研究;半结构式访谈 12例处于姑息治疗

阶段的癌症患者

探讨癌症患者对姑

息治疗的需求

①需要专业医疗照护的同时存在心理、社会和

精神需求;②自身的痛苦等感受被医护人员尊

重和理解;③需要医生的倾听,而不是评价;④
获得安慰

Dobrina等[17]2016 意大利 描述性现象学研究;半结构式访

谈

11例晚期癌症患者 探讨晚期癌症患者

生命最后1周的需

求和愿望

①照常参与日常生活;②快速结束生命,远离

痛苦;③死亡过程:“在恐惧中等待”
 

;④开始

思考自己不存在后的生活:“不与家人沟通的

烦恼”

Payne等[18]1996 英国 质性研究;半结构式访谈 18例晚期姑息治疗

的癌症患者

了解晚期癌症患者

对善终的看法

①在睡梦中死去;②安静地、有尊严地死去;③
突然死亡,没有痛苦

Goldsteen等[19]2006 荷兰 现象学研究;开放式访谈 13例晚期癌症患者 了解晚期患者如何

谈论死亡,以及他们

对“善终”的期望

①意识和接受;②公开谈论;③维持正常生活

直至生命尽头;④完成自己最后的责任;⑤充

分管理情绪

Hirai等[20]2006 日本 扎根理论;半结构式访谈 13例晚期癌症患者 探讨日本“善终”的

组成部分

①不受疼痛、身体和心理症状的困扰;②良好

的家庭关系;③在自己喜欢的环境死亡;④与

医务人员保持良好的关系;⑤不是他人的负

担;⑥维护尊严;⑦生命的结束;⑧保持控制

感;⑨与癌症作斗争;⑩保持希望;􀃊􀁉􀁓不延长生

命;􀃊􀁉􀁔为他人做出贡献;􀃊􀁉􀁕掌控未来;􀃊􀁉􀁖不知道

死亡;􀃊􀁉􀁗感激他人;􀃊􀁉􀁘保持自豪感;􀃊􀁉􀁙有信仰

徐敏玲等[21]2022 中国 现象学研究;半结构式访谈 11例终末期恶性肿

瘤患者

处于临终阶段的恶

性肿瘤患者对优逝

的需求与期望

①生理需求:减轻身体上的痛苦;②心理需求:自

主权的选择;维持尊严;满足愿望;家庭寄望;后

事交代;死亡地点的选择;③精神需求:内心慰

藉;④社会需求:经济状况;医疗系统支持

Vig等[22]2004 美国 扎根理论;半结构式访谈 13例癌症患者 了解生命末期男性患

者如何描述“好死”
①睡梦中死去;②快速;③没有疼痛;④没有痛

苦;⑤与神同在;⑥安详;⑦不知道即将死亡

Vig等[23]2002 美国 现象学研究;开放式访谈 5例癌症患者 探讨患者对生命终

结的态度

①没有疼痛;②睡梦中死去;③快速;④没有痛

苦;⑤不知道即将死亡;⑥做好了准备;⑦家人

和朋友在场;⑧家庭无痛苦;⑨不依赖;⑩知道

即将死亡;􀃊􀁉􀁓积蓄有剩余;􀃊􀁉􀁔信仰;􀃊􀁉􀁕控制;􀃊􀁉􀁖
老年痴呆;􀃊􀁉􀁗不在睡梦中死去
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2.3.2 整合结果二:保持积极心态并为死亡做准备,实
现舒适、体面的死亡

2.3.2.1 类别1:保持积极心态,接受死亡 多数恶性

肿瘤患者认为以良好的心态面对死亡有利于实现善终。
他们会主动调整和适应,通过畅想来生保持积极心态

(“我有很多事情要想。我将去到一个黑暗的地方,但一

个光明的世界将随之而来,这让我很开心”[9]);认为只

要顺其自然就可以在生命的尽头维持内心平静(“我只

是让它自然而然地发展,快乐地度过每一天……这样我

就会感到更平静”[10])。部分患者通过与家人公开谈论

死亡问题以获得安全和满足(“与孩子们谈论即将到来

的死亡 是 一 件 很 好 的 事 情,这 给 了 我 很 大 的 满 足

感”[19]);即使在临终阶段他们也会充分管理情绪(“有
时我确实心情不好,但我不能躺在床上哭一整天”[19])。
在经历积极的心态调整和适应后,患者最终会坦然接受

死亡是生命的自然规律这一事实(“每个人都要走这条

路直到尽头,这是自然规律”[12])。
2.3.2.2 类别2:了却心愿,安排后事 完成未了的心

愿并妥善安排后事,是恶性肿瘤患者善终的一部分。他

们希望临终前能与朋友最后相聚(“想和以前的战友再

聚,今年希望有机会参加”[21]),以感恩的心与亲人道

谢、道别[20]。对于临终的环境,部分患者希望能在家中

离世(“如果在告别家人和好友后,我没有死在家里自己

的床上,我的灵魂可能会迷失”[11])。而受中国传统观

念影响的患者会认为在家中去世对后辈不利(“不在家

里,要在医院,因为在家里对后辈不好”[13]),希望能在

特定的机构(“我走的时候不想在医院,也不想在家里,
要是能有更多的接收我们这种情况的疗养院就好

了”[14])。多数男性患者愿意在众多亲人的陪伴下度过

临终阶段,而女性患者更希望自己脆弱的形象不被看

见,临终时有爱人陪伴即可[13]。关于葬礼的安排,安葬

地点讲究叶落归根(“我想回家,安葬在我的父母身

边”[14]),安葬仪式应从简(“丧事不要铺张浪费”[13]),仪
式氛围不过于沉重(“当那一天到来的时候,我的家人只

需要待在那里,静静地看着我就足够了,我希望他们不

要哭”[13])。佛教信仰者希望在葬礼上得到家人的祝福

和感谢,以便在来世获得更多的福分(“如果我的家人能

参加这个仪式并感激我,我就能在下辈子获得更多的福

分”[11]);希望后人尊重自己的宗教信仰,邀请同信仰的

朋友参与(“希望教友参加我的仪式”[13])。
2.3.2.3 类别3:舒适、体面地死亡 多数恶性肿瘤患

者希望早日远离疾病的折磨,使痛苦最小化(“我希望我

能摆脱这种生活,没有太多的痛苦和折磨”[23])。个别

患者受佛教和儒家思想影响,他们认为忍受痛苦是一种

美德,接受躯体能忍耐的不适,可以磨练精神意志,维护

自身尊严(“忍受痛苦是好的,就像中国有句古话,‘吃得

苦中苦,方为人上人’”[10])。对于死亡过程,患者希望

是快速的(“毫无疑问,比起死在床上或轮椅上,我更愿

意倒下然后立马死亡”[8]),最理想的状态是在睡梦中死

去(“像睡着了一样”[18])。在生命结束时,他们想要保

持身体的完好[“希望走的时候有尊严,不要(躯体、外
貌)变形了”[13]]。文化程度高、具有一定社会地位的患

者还希望自己临终时的形象美好而体面(“个人形象很

重要,我不想最后的时候给别人留下一个不好的印

象”[15])。
2.3.3 整合结果三:不成为家人的负担,并完成对家人

的嘱托

2.3.3.1 类别1:维持自我照顾的独立自主,不成为家

人的负担 许多患者重视临终自我照顾的独立自主,不
希望完全依赖家人,失去自己的生活(“我完全依赖我的

妻子带我下楼……我的朋友们似乎已经从我的生活中

消失了”[10]);希望在生命的最后阶段能够参与日常生

活,维持常态(“我希望我能像以前那样做”[17]);承担自

己在家庭中的角色和责任[20],不成为家人的负担(“我
不想让我的孩子从工作中抽出时间呆在家里,我知道他

们忙得不可开交”[8])。
2.3.3.2 类别2:将自己对生命的感悟和优良的道德品

质传递给家人,寄予希望 恶性肿瘤患者在抗癌斗争中

对生命、生活产生新的感悟,并希望把它们传递给家人。
不同文化背景下的患者侧重点不同。西方文化背景下

的患者更希望家人珍惜当下,及时享受生活(“你最不能

忘记的是享受当下的幸福”[8])。而东方文化背景下的

患者更注重道德品质的传承,对家庭延续、团结和睦寄

予更多嘱托。他们希望家人吸取教训,珍惜健康(“我希

望他们能从我身上吸取教训”[12]);将传统优良的道德

品质传承下去(“我没有什么有价值的东西留下给我儿

子和孙子,但我希望将我从父亲那里学到的,也是我一

生都在学习的价值观和智慧传递给他们”[10]);希望后

代坚守传统美德,做一个善良、正直、仁爱的人(“我告诉

我的孩子要表现出善意;如果他们在路边看到乞丐,就
应该给他们钱。不要怕受骗,仁爱是最重要的”[12])。
同时希望自己离世后,后人能接替自己履行家庭责任

(“我让我的大儿子履行我未履行的职责,比如接替我照

顾他的兄弟姐妹,处理家庭问题,以此显示他的孝

心”[11]);维护好家庭关系的和谐(“嘱咐我的老伴和气

点儿,别跟儿子儿媳找事,孩子以后也能好好对她,老了

也能伺候她。同时也想嘱咐儿子,以后对我老伴好一

些”[15]);家人不沉浸于悲伤之中(“我希望我的家人能

享受现在和我在一起的时光,在我死后过好自己的生

活,不要过度悲伤,这样我才能安息”[12]);所爱之人能

向前看,继续生活(“我希望我的丈夫能快乐,不要在意

别人的看法,并在不远的将来能找到一个伴侣”[12])。
2.3.4 整合结果四:得到家庭、宗教、医护团队和社会

的支持

2.3.4.1 类别1:家人和朋友的关爱 在生命最后阶

段,恶性肿瘤患者会对死亡产生恐惧,因此希望获得家

人和朋友的鼓励(“我觉得我在这个世界上的时间越来

越少了。在我心里,我需要我的家人和亲密的朋友陪在
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我身边鼓励我”[11]);被家人表达爱和需要(“有了家人

的认可和爱,我准备好去另一个世界了”[11])。中国老

年恶性肿瘤患者还希望在生命最后阶段与孙辈保持情

感上的联系,以维持自身存在感和满足感(“和他们在一

起让我感到有尊严”[10])。有了家人、朋友的支持能帮

助更好地决策,缓解焦虑不安(“没有家人和朋友的帮

助,我无法进行治疗选择。没有他们,我真想马上死

掉”[11])。
2.3.4.2 类别2:宗教信仰的支持 部分患者希望临终

阶段获得宗教信仰的支持,以帮助有效应对(“读佛经给

我带来了一种平和的感觉”[10]);通过宗教信仰减轻死

亡焦虑(“自从我生病后,我就相信耶稣了。现在我相信

死亡并不可怕,因为它是上帝对我们的召唤,让我们免

于死亡”[12]);得到宗教团体的慰藉,以获得强大的精神

力量,帮助对抗临终的各种不适(“我所信任的至尊会赐

予我足够的力量和信念,让我在最后的日子里忍受恶

心、呕吐、体温升高和疼痛”[11])。
2.3.4.3 类别3:专业医护团队的帮助 专业的医护团

队对恶性肿瘤患者善终也起着重要作用。患者希望医

护人员有良好的临终照护意识和态度(“姑息治疗病房

的护士和医生是最善良的,他们不厌其烦地告诉我癌症

的每一个细节”[10]);尊重和理解他们痛苦的感受[16],认
真倾听自己的想法(“医生真的认真倾听我说话,所以我

们之间建立了信任”[16]);提供专业而全面的临终护理

(“护理人员所提供的安慰以及专业的护理,包括临终前

的准备,对我们来说非常重要”[11]);及时解决遇到的各

类不适(“帮助患者解决痛苦并及时地给予治疗,即使是

便秘这样的小事,患者也会非常着急,非常恐惧,如果护

士能够帮助通便,我们都会非常感激的”[15]);对他们遇

到的临终问题和疑惑给予耐心解答(“专业医护人员的

支持是无价的”[11])。
2.3.4.4 类别4:社会支持 社会对恶性肿瘤患者的污

名化认知会给患者带来心理负担,因此他们希望得到社

会的尊重和理解(“不希望得了重病被有色眼光看

待”[14]);渴望社会的关心和关注(“如果能有社会上更

多的人来关心我们、关注我们就好了”[14]);并获得相关

政策的帮助,减轻经济负担(“如果很多药物都能报销,
花费没那么大,那我还是愿意接受没那么痛苦的治

疗”[14])。
3 讨论

3.1 尊重恶性肿瘤患者的知情权,满足其参与临终治

疗决策的意愿 了解疾病诊断并意识到死亡是患者实

现善终的重要基础,患者意识到他们即将死亡,有助于

他们制订临终计划,为善终做准备[9]。在肿瘤患者临终

关怀护理质量评价指标体系中,也将告知患者病情,让
患者享有知情权作为指标之一[24]。但在中国传统“谈
癌色变”的文化背景下,告知癌症诊断通常意味着宣告

死亡的来临。由于担心患者无法接受患癌诊断,医务人

员通常优先将诊断告知家属[25],而许多家属通常会向

患者隐瞒,导致患者的知情权被忽视[26]。事实上,国内

相关研究表明,77.4%患者更愿意在诊断初期被告知实

情,19.7%患者通过推断得知他们的诊断[25],这种间接

推测增加了患者的沮丧、焦虑不安等负性情绪[9]。Chen
等[27]研究也证实,恶性肿瘤患者在了解疾病诊断意愿

上,不存在性别差异,男性和女性患者都希望了解自己

的患癌诊断,并参与临终治疗决策。因此,临床医护人

员及家属应尊重患者的知情权,在充分评估患者的接受

能力和意愿基础上,选择合适的时机并运用恰当的告知

技巧,告知患者疾病诊断及相关治疗信息。同时,本研

究表明患者希望参与临终治疗决策,并拥有一定的自主

权。因此,医护人员应该帮助和鼓励患者通过预立医疗

照护计划等方式参与治疗决策,减少过度治疗加重患者

的身心痛苦,使临终治疗符合患者的意愿。
3.2 运用临终心理干预技术,帮助患者保持积极心态

并为死亡做准备 患者对死亡的态度是影响善终的重

要因素。研究表明,较高的死亡接受度预示着更积极的

心态[28]。而消极的心态如严重的死亡焦虑往往使患者

被负性情绪淹没,导致患者无法妥善安排临终和死亡相

关事宜,严重影响患者临终生活质量,不利于善终的实

现[29]。本研究结果显示,患者认为面对死亡时保持积

极的心态是善终的一部分。因此,护士在面对恶性肿瘤

临终患者时,首先需要帮助患者树立科学的死亡观,让
患者坦然面对死亡的来临。在临床工作中,可以通过加

强培训,让护士掌握一定的临终心理干预技术,如运用

意义疗法、尊严疗法等,帮助患者意识到生命的意义,提
高其尊严水平,从而减轻临终心理痛苦[30]。同时,本研

究显示恶性肿瘤患者希望能够按照自己的心意安排后

事。而护士作为临终关怀的主要成员,起着沟通桥梁的

作用,可以通过安心茶话屋[31]等方式帮助患者表达自

己的希望,促进患者与家属间的临终沟通,帮助患者完

成临终心愿,为死亡做好充分的准备。
3.3 鼓励家属与患者互动,帮助患者实现对家人的反

向关怀 本研究表明,患者认为不成为家人的负担,并
将优良的道德品质和希望寄予家人是善终的一部分。
这是由于恶性肿瘤患者在长时间的抗癌过程中,需要家

庭经济、情感等多方面支持,患者承担的家庭责任下降,
因而自觉亏欠家庭。加之中国文化重视家庭观念,国人

对于善终的认知受到传统文化的影响,如儒学强调临终

者需要做到立言、立功、立德,这意味着临终患者需要给

亲属、后人留下自己的人生经验、智慧以及精神财富,以
充分履行自己的家庭责任[32]。当前,我国临终关怀主

要表现为患者被动接受家属及医护团队的关怀与爱,这
种模式忽视了患者对家庭反向关怀的需求,加重了恶性

肿瘤患者对家庭的愧疚感,进而导致患者丧失生命的价

值及意义感[32]。康宗林等[33]强调恶性肿瘤临终患者应

当成为临终关怀的主体,家属及医护团队是客体,其主

要作用是协助患者实施反向关怀,并提出“知情意行”的
临终反向关怀模式。因此,临终关怀护士在实践中可以
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学习和参考此模式,进行以患者为中心的临终关怀,协
助家属与患者进行情感双向互动。帮助患者实现对家

人的反向关怀,使患者善终、家属善别。
3.4 构建多学科协作的临终关怀模式,满足患者多元

化需求 恶性肿瘤患者面对临终和死亡有着多元化的

需求,他们希望有家人和朋友的关爱,获得宗教信仰的

支持,渴望专业医护团队的帮助并希望得到社会的理

解、关注与支持。当前,临终关怀强调为患者提供“四
全”照顾,即全人、全家、全程、全队,其中全队指的是由

跨学科团队来共同完成对患者的临终关怀[34]。这表

明在临床实践中,应积极构建由医生、专科护士、家属、
社会工作者、灵牧机构或神职人员等参与的多学科协

作的临终关怀模式,为患者提供更全面的临终照护。
医生可通过合理用药和治疗帮助患者获得最佳的躯体

舒适状态。而护士承担着直接的照护任务,应为患者

提供耐心、细心的高质量照护,并指导家属给予患者情

感支持。灵牧机构或神职人员可为患者提供灵性支持

和精神慰藉。恶性肿瘤患者长期以来存在社会地位下

降、癌症污名化等社会心理问题,社会工作者可通过适

当的干预和引导,使社会大众减少对恶性肿瘤患者的

偏见和歧视,帮助患者获得社会支持。通过实施多学

科协作的临终关怀模式,减轻恶性肿瘤患者的临终痛

苦,助力患者善终的实现。
4 小结

本研究通过对相关的质性研究进行整合,系统阐

释恶性肿瘤患者对善终的认知及需求,能在一定程度

上为我国开展高质量的肿瘤临终护理,提高患者的死

亡质量提供依据。但同时,本研究尚存以下局限:仅纳

入中、英文文献,纳入的16篇文献质量均为B级,尚
不能高质量、完全地反映恶性肿瘤患者善终的主题。
在未来临床实践中,建议临终关怀医护人员尊重患者

的知情权,帮助患者通过预立医疗照护计划等方式参

与临终治疗决策。通过高质量的临终护理和多学科协

作的临终关怀模式满足患者身、心、社、灵的需求,助力

患者善终的实现。鉴于善终的认知受文化背景等多种

因素影响,建议今后多开展本土化的原始研究,从不同

的年龄段、文化程度、宗教文化背景等方面比较和探讨

不同人群的善终需求,以更准确地指导临床实践。
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