
fectiveness
 

of
 

a
 

family-centred
 

intervention
 

after
 

trau-
matic

 

brain
 

injury:a
 

pragmatic
 

randomised
 

controlled
 

trial[J].Clin
 

Rehabil,2021,35(10):1428-1441.
[15]陈丹,宁晓东,潘慧,等.家庭尊严干预在老年轻度认知

障碍患者主要照顾者中的应用[J].中华护理杂志,2019,

54(4):543-548.
[16]覃琳惠,覃春梅,周华,等.家庭尊严干预在首发脑卒中

患者主要照顾者中的应用效果分析[J].现代医学,2021,

49(7):812-817.
[17]Seyedfatemi

 

N,
 

Ghezeljeh
 

T
 

N,
 

Bolhari
 

J,
 

et
 

al.Effects
 

of
 

family-based
 

dignity
 

intervention
 

and
 

expressive
 

wri-
ting

 

on
 

anticipatory
 

grief
 

of
 

family
 

caregivers
 

of
 

patients
 

with
 

cancer:a
 

study
 

protocol
 

for
 

a
 

four-arm
 

randomized
 

controlled
 

trial
 

and
 

a
 

qualitative
 

process
 

evaluation[J].
 

Trials,2021,22(1):751.
[18]Wang

 

C,
 

Chen
 

J,
 

Wang
 

Y,
 

et
 

al.The
 

development
 

of
 

a
 

family
 

participatory
 

dignity
 

therapy
 

programme
 

for
 

pa-
tients

 

with
 

haematologic
 

neoplasms
 

and
 

their
 

family
 

ca-
regivers

 

in
 

China:a
 

feasibility
 

study[J].Eur
 

J
 

Cancer
 

Care,2020,29(2):e13204.
[19]Xiao

 

J,
 

Chow
 

K
 

M,
 

Choi
 

K
 

C,
 

et
 

al.Effects
 

of
 

family-

oriented
 

dignity
 

therapy
 

on
 

dignity,
 

depression
 

and
 

spiritual
 

well-being
 

of
 

patients
 

with
 

lung
 

cancer
 

undergoing
 

chemo-
therapy:a

 

randomised
 

controlled
 

trial[J].Int
 

J
 

Nurs
 

Stud,

2022,129:104217.
[20]李怡玮,王娟,王岩,等.家庭尊严干预在晚期恶性肿瘤

患者中的应用研究[J].现代临床护理,2021,20(6):12-
18.

[21]张姬,李玮玮,付守忠,等.家庭参与性尊严疗法在晚期

原发性肝癌患者中的应用研究[J].中国临床护理,2022,

14(4):218-222.
[22]丁晶,王沣,裴琰.家庭照护结合的尊严疗法在晚期肺癌

患者临终关怀护理中的应用[J].医药高职教育与现代

护理,2018,1(4):229-231.
[23]肖兴米,石英,马燕,等.家庭尊严干预在晚期癌症患者

家庭主要照顾者中的应用研究[J].护理学报,2020,27
(12):68-72.

[24]李英,李晓明,王静,等.家庭尊严干预对乳腺癌患者照

顾者的影响[J].护理学杂志,2021,36(22):70-73.
[25]王春凤.血液肿瘤患者家庭参与式尊严疗法方案构建与

评价[D].福州:福建医科大学,2020.
(本文编辑 李春华)

癌症患者预立医疗照护计划选择偏好的研究进展

郭淼,吕利明,薄纯圆,王琪,杨艳霞

摘要:
 

在对预立医疗照护计划概念、选择偏好概念及评估方法综述的基础上,总结癌症患者在实施地点与环境、实施人员、讨论时

机与决策内容4个方面的预立医疗照护计划选择偏好,并从患者、医疗、家庭支持以及制度与政策4个层面总结癌症患者预立医

疗照护计划选择偏好的影响因素,指出存在的问题及研究方向,旨在为国内推进预立医疗照护计划的开展提供参考。
关键词:癌症; 预立医疗照护计划; 预立医疗指示; 临终关怀; 安宁疗护; 选择偏好; 综述文献
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care
 

planning
 

(ACP),
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choice
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evaluation
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then
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  近年来,我国恶性肿瘤死亡人数持续攀升[1],在
接受医疗支持的同时,癌症患者参与自身治疗过程的

意愿越来越强烈,以期获得更高的生活质量,确保自

身尊严与舒适[2]。为此,临床医护人员尝试将预立医

疗照护计划(Advance
 

Care
 

Planning,ACP)引入癌症

患者的治护过程中。在病情发生紧急变化时,癌症患

者能够借助预立医疗照护计划有效表达自身治疗意

愿,进而接受符合自身意愿的相关治疗方案,有效减

轻痛苦。既往关于预立医疗照护计划的研究主要集

中于预 立 医 疗 照 护 计 划 接 受 度 及 影 响 因 素 的 调

查[3-4],近年来越来越多的学者开始关注预立医疗照

护计划执行过程中患者的选择偏好,以更好地满足患

者的需求。本文围绕癌症患者预立医疗照护计划选

择偏好展开,分别就相关概念、癌症患者选择偏好的

评估方法、选择偏好现状及影响因素进行综述,以期

为临床医护人员提供参考,推动预立医疗照护计划更

为广泛的开展。
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1 预立医疗照护计划概述

1993年,预立医疗照护计划作为预立医疗指示

(Advance
 

Directive,AD)的补充而提出,临终关怀专

家将其定义为:帮助患者确认医疗照护偏好、价值观

和目标,若患者丧失医疗决策能力,依然能够遵循其

个人意愿实施照护措施[5-6]。关于预立医疗照护计划

的定义,各研究学者的侧重点不同。Dinescu[7]将预

立医疗照护计划看做个人偏好的表达和预测自身未

来健康状况及其影响的过程,但忽视了预立医疗照护

计划“提供者”即医护人员参与的重要性。Kubi等[8]

的概念则强调预立医疗照护计划是医护人员以患者

偏好为依据进行方案的动态调整,在患者意识清醒且

明确疾病进展的前提下,临床医护人员和患者就未来

医疗护理的偏好展开多次对话,并确立最终的照护方

案。该定义涵盖预立医疗照护计划“提供者”与“参与

者”双方,更强调了针对患者偏好动态调整方案的观

点,但其所提出的“参与方”并不包含患者的照护者。
Linnemann等[9]则认为预立医疗照护计划是患者及

其家人、医疗服务提供者三方共同参与的沟通过程,
在这一过程中完成一个书面的预先指示,以记录患者

的偏好,促进形成更为完备的预立医疗照护计划。综

上,目前较为统一的观点为,预立医疗照护计划的制

订以患者意识清醒且对自己的疾病进展有清晰的认

知为前提,由患者、照护者及医疗服务提供者三方参

与,且能够针对患者的偏好进行动态调整,实现患者

能够自主决定未来的医疗照护。
作为预立医疗照护计划制订的重要准则,选择偏

好日益成为学者关注的重点,是指决策者在面对几个

事件或 结 果 时 选 择 其 中 某 一 事 件 或 结 果 的 倾 向

性[10]。针对癌症患者,医疗护理服务和干预过程中

不同的事件有不同程度相对可取性,其选择偏好则表

现为患者权衡事件的相对可取性后,做出倾向程度最

高的决策[11]。相关研究显示,通过了解癌症患者的

预立医疗照护计划偏好,可以指导临终关怀规划和资

源分配决策[12],从而更好地满足癌症患者临终期需

求,提高生活质量。
2 预立医疗照护计划选择偏好的测量方法

2.1 访谈方式 目前,国内外针对癌症患者预立医

疗照护计划偏好的测量通常采用访谈方式,包含结构

式访谈和非结构式访谈两种形式。Hu等[13]采用结

构式访谈了解患者对预立医疗照护计划各项内容实

施时机的偏好,其访谈问卷第3部分共计6个条目,
包含患者期望的预立医疗照护计划开展时机以及实

施复苏/插管、控制疼痛和心理疏导等方面的偏好,问
卷提供在“最初诊断时、初期治疗期间、治疗完成后、
如果病情恶化、如果治疗不再可行和不想解决这个问

题”6个时机选项供患者选择。Shen等[14]对拉丁裔

癌症晚期患者预立医疗照护计划沟通偏好展开非结

构式访谈,其访谈问题包含“文化、宗教和家庭支持对

预立医疗照护计划讨论的影响”和“如何更好促进患

者交流偏好”两大主题,涉及患者在“预立医疗照护计

划实施人员”和“替代决策者选择”等方面的偏好,并
根据访谈结果提出“癌症患者文化能力教育、适当增

加宗教人员作为预立医疗照护计划实施成员和提高

家属参与度”等建议。在上述预立医疗照护计划选择

偏好测量方法中,结构式访谈多以决策内容方面的偏

好为重点,采用预先统一设计好的结构化问卷,此种

方式便于研究者对偏好信息进行量化分析,但容易受

研究者思路限制,不能多维度测量癌症患者的选择偏

好,目前尚缺乏更为可信、有效的问卷[15-16];“弹性大”
是非结构式访谈的突出特点,有利于发挥患者的主动

性和创造性,拓展和加深访谈问题的研究,获得的偏

好信息更具真情实感,但存在难以科学量化和对不同

研究对象的问题对比分析的缺点,且样本量通常较

少,所得结果普遍性不强[17]。
2.2 离散选择实验(Discrete

 

Choice
 

Experiment,
DCE) 作为一种新兴的测量偏好方法,离散选择实

验被越来越多的学者用于评估癌症患者预立医疗照

护计划选择偏好[18]。离散选择实验是一种在参与者

对自身偏好陈述的基础上,设置不同属性和水平的假

设选择集,并建立模型对其偏好强度进行定量分析的

研究方法,是现有研究中了解参与者偏好最敏感的测

量方法[19-20]。基于离散选择实验设计,Snaman等[21]

重点探究了青年癌症患者关于终末期治疗的偏好,包
含是否接受静脉化疗、实验性治疗和口服药物的姑息

性化疗等治疗方案。冷安丽[22]在获得晚期癌症患者

关于住院天数、医疗费用、延长生命、提高生命质量和

去世地点的相关偏好数据后,运用离散选择实验方

法,对癌症患者临终关怀的偏好进行科学量化,多维

度多属性地反映了癌症患者临终关怀的偏好,并对不

同特征癌症患者偏好的异质性进行了分析。借助离

散选择实验等陈述性偏好测量方法可对癌症患者预

立医疗照护计划选择偏好进行系统科学的量化,实验

纳入的属性和水平具有多维性,能够更为全面地模拟

决策场景、获取患者偏好数据。但离散选择实验本身

存在一定的不足,由于实验所测量的偏好是从给定的

假设方案中推断而来,因此在陈述性偏好与真实选择

之间仍可能存在偏倚[23]。
3 癌症患者预立医疗照护计划选择偏好的相关研究

3.1 实施地点及环境 癌症患者普遍倾向于选择舒

适、安全且自己熟悉的地方和环境[24],在此环境中患

者的表达与倾诉意愿往往更强,更有利于预立医疗照

护计划的推进。相关研究显示,多数癌症患者倾向于

选择在熟悉的门诊环境中进行预立医疗照护计划对

话[9]。急诊患者则多坚持便利的原则,如Stegmann
等[25]的研究中,部分癌症患者表示希望在急诊中心

进行预立医疗照护计划对话,便于在自己急诊决策时

能寻求医生的建议。多数亚洲国家的癌症患者偏好
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选择以家庭为中心的治疗方法[26],预立医疗照护计

划的实施地点也更倾向于选择自己熟悉的社区医院,
这对社区医院预立医疗照护计划工作的开展提出了

更高的要求。
3.2 实施人员 癌症患者理想的预立医疗照护计划

实施模式是“患者-照护者-医护人员”共同参与决策模

式,并希望由了解自身偏好的照护者和具备专业医学

知识的医护团队共同发起[27]。Kubi等[8]在其研究中

指出,由初级保健医生发起的预立医疗照护计划讨论

会使癌症患者更为舒适和放松,癌症患者更喜欢与他

们的初级保健医生展开相关讨论。Rodi等[28]的研究

也提示,癌症患者期望与专业医护团队共同开展预立

医疗照护计划,而不仅仅是依赖于家人或者朋友。照

护癌症患者过程中,其家人或朋友承担着生活照顾与

精神支持的作用,然而他们一般不具备较为系统的医

学知识,这就需要有专业的医护团队参与其中,给出

更为合理的且有效的预立医疗照护计划决策建议。
3.3 讨论时机 随着癌症治疗观念的转变,越来越

多的患者要求将预立医疗照护计划的讨论时机提前。
Ermers等[29]的研究指出,大多数患者选择在生存期

3个月左右开始参与预立医疗照护计划的讨论,咨询

家庭医生的频率也开始提高。而Lin等[26]的研究中,
近80%的癌症患者认为应在处于非体弱阶段时进行

预立医疗照护计划谈话。Zwakman等[30]通过对尚未

进入疾病晚期的癌症患者展开调查,结果显示患者期

望预立医疗照护计划对话应尽早进行,而不是推迟。
同时,认为开展预立医疗照护计划的最佳时机是在确

诊时的癌症患者不在少数,对于只有一个孩子的患

者,他们倾向于在疾病的更早期开展预立医疗照护计

划并做出决定[31]。癌症早期患者的思维能力与决策

能力尚未减退,此时进行预立医疗照护计划讨论有利

于患者做出更符合自身偏好的决策,一定程度上减轻

照护者的决策压力,同时也为医护人员完善医疗护理

方案预留出充足的时间。
3.4 决策内容 对癌症患者实施预立医疗照护计划

的决策内容主要围绕临终期治疗、照护等相关内容。
主要包括:延长生命的治疗,如进入ICU、人工营养、
机械通气或心肺复苏;疼痛管理,如是否使用高级麻

醉药物;决策权委托者;临终期首选护理与死亡地点;
临终期护理与治疗者;其他愿望与偏好[27,29-31]。癌症

患者通常倾向于选择提高自身生命质量的照护措

施[32]。当然,也有部分癌症患者希望延长生命并期

望在临终期得到舒适的医疗照护[33]。而对于机械通

气或心肺复苏等操作,患者则多会参考治疗的有效

性,接受符合自身终末期实际情况的救治措施,拒绝

无效治疗。同时,在家开展护理是老年人的首选,多
数临终期癌症患者首选的死亡地点是“家”,并希望得

到了解自身偏好的亲属陪伴[12]。然而也有研究表

明,部分癌症患者会选择临终关怀医院为首选死亡地

点,以便于减轻临终期痛苦和家人的照护负担[29]。
综上,癌症患者倾向于接受提高生命质量的医疗照护

并期望有效控制疼痛,并且希望在癌症晚期接受居家

护理和接受家人的陪伴。
4 影响癌症患者预立医疗照护计划选择偏好的因素

4.1 患者层面 个人因素如年龄、文化背景、宗教信

仰、情绪等会对癌症患者预立医疗照护计划选择偏好

产生一定的影响。Tan等[12]的调查显示,75岁及以

上老年人较年轻人更可能拒绝心肺复苏。Shen等[14]

的研究显示,多数拉丁裔患者具有宗教信仰,并希望

在开展预立医疗照护计划讨论时有同宗教人士或宗

教顾问的加入。个人情绪是影响癌症患者预立医疗

照护计划选择偏好的又一重要因素,焦虑情绪容易使

患者拒绝参与预立医疗照护计划,并且可能拒绝ICU
维持生命的治疗[34]。医疗专业人员应预先了解患者

个人情况,以便于准确了解癌症患者的真实预立医疗

照护计划选择偏好。
4.2 医疗层面 通过改进沟通技巧和方式、建立稳

定的医患联盟,有利于提升患者参与预立医疗照护计

划的主动性,并促进预立医疗照护计划的推进[24]。
癌症患者进行决策时往往会参考其主治医生的意见,
相关研究显示,有近三分之二的癌症患者会采纳医生

关于符合他们实际情况的治疗建议,如接受心肺复苏

等,这均基于良好的医患关系和沟通[33]。如果预立

医疗照护计划实施者在临终沟通方面缺乏技巧,癌症

患者通常会产生不信任感并拒绝展开预立医疗照护

计划讨论[35]。为引发预立医疗照护计划话题讨论,
医护人员可通过卡牌游戏、棋盘游戏、折纸游戏、电子

游戏以及积木游戏等活动,激发癌症患者分享个人价

值和照护偏好的兴趣,进而提高患者参与预立医疗照

护计划行为的发生[36-37]。尽管多数癌症患者希望由

医生率先提出预立医疗照护计划话题[8,17,27],但有研

究表明,近90%的被调查者未从医护人员处获知预

立医疗照护计划[13],这可能与国内医护人员缺乏必

要的预立医疗照护计划相关知识和谈话及实践能力、
不确定开展预立医疗照护计划的契机有关[38]。出于

规避“医疗纠纷”的考虑,医护人员通常不会主动告知

患者病情,这也严重限制了患者对病情的知情和向医

护人员的自主表达[38]。
4.3 家庭支持层面 癌症患者的家庭经济状况、家
庭亲密度以及照护者的文化程度、对预立医疗照护计

划的认知及偏好对患者的预立医疗照护计划决策及

偏好具有重要影响。家庭经济状况不佳、没有医疗保

险、医疗费用自费的癌症患者往往会选择放弃人工营

养等生命维持治疗,且不倾向于选择决策替代者[39]。
当患者在情感上与家人疏远,甚至存在家庭冲突时,
其预立医疗照护计划决策倾向往往较为消极[35],如
放弃维持生命的相关照护、拒绝气管插管等抢救措

施。家庭照护者作为癌症患者治疗过程中的重要参
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与者,其对预立医疗照护计划的认知及偏好对患者的

预立医疗照护计划决策具有重要影响。在中国,癌症

患者的替代决策者常由家庭照护者中的男性尤其是

丈夫或者长子担任,受传统“孝道文化”的影响,长子

往往偏好选择复苏或维持生命的医疗措施来挽救患

者的生命、回避死亡问题,进而对癌症患者的个人意

愿产生一定影响。由于女性照护者在做出决策时缺

乏果断性,因而在其照顾下的癌症患者更偏好选择在

疾病早期开展预立医疗照护计划[13]。文化程度高及

经济状况良好的家庭照护者往往更能准确了解疾病

进展及预立医疗照护计划开展优势,可提高患者的预

立医疗照护计划参与度,协助患者减少无效的预立医

疗照护计划决策内容,减轻终末期治疗痛苦[15,40]。因

此,为尽可能地维持患者与其家庭照护者在预立医疗

照护计划决策中的一致性,医护人员应协调患者与照

护者之间的沟通,讨论患者维持生命治疗的偏好,让
照护者充分考虑患者的价值观,以满足癌症患者终末

期个人相关需求。
4.4 制度与政策层面 早在1990年,美国国会就通

过了《患者自主法案》,要求保健机构在患者入院时向

其提供有关其决策权利和国家制定预先指示政策的

信息[41]。欧美国家预立医疗照护计划开展流程较为

完备,预立医疗照护计划讨论常由医护人员发起并遵

照统一的术语及最佳时间标准开展[1],癌症患者可根

据个人需要自主选择是否形成书面委托文件来表示

未来医疗的偏好[34]。相关研究表明,癌症患者希望

由接受过更好教育和培训的卫生保健提供者发起预

立医疗照护计划相关话题[41],然而国内尚未形成相

关培训制度与方案,不利于医护人员推行预立医疗照

护计划,使得癌症患者在进行预立医疗照护计划决策

时产生顾虑。目前由于国内缺乏预立医疗照护计划

开展的相关规范与指南,以及缓和医疗与安宁疗护资

源不足[42],导致癌症患者渴望展开预立医疗照护计

划讨论与临床医护人员极少提及预立医疗照护计划

之间形成巨大反差[13]。因此,推进制定预立医疗照

护计划相关制度与规范,有助于更好地满足癌症患者

预立医疗照护计划选择偏好。
5 小结

随着预立医疗的发展,癌症患者参与预立医疗照

护计划决策意愿日益强烈,并希望表达自己关于预立

医疗照护计划的决策偏好。现有的关于癌症患者预

立医疗照护计划选择偏好测量方法多为访谈法,存在

样本量小、易受研究者主观思路影响、难以科学量化

等不足;离散选择实验有助于多维度分析患者偏好并

进行量化,但目前我国相关研究还较少。未来应在现

有研究基础上,探索能全面真实反映癌症患者选择偏

好的研究方法。此外,癌症患者的预立医疗照护计划

选择偏好存在异质性,受个人、医疗环境、家庭、政策

等多因素影响,临床开展预立医疗照护计划过程中应

充分关注这些影响因素,使预立医疗照护计划决策更

符合患者预期,满足患者医疗照护需求。
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