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晚期癌症患者预立医疗照护计划参与现状及影响因素研究

丁敏1,卢层层2,侯铭3,段思雨1,王艳1

摘要:目的
 

了解晚期癌症患者预立医疗照护计划参与现状,分析影响因素,为针对性干预提供参考。方法
 

采用一般资料调查表、
中文版预立医疗照护计划参与问卷、家庭支持量表、创伤后成长量表对349例晚期癌症患者进行调查与分析。结果

 

患者中文版

预立医疗照护计划参与总分为84.54±23.05;处于行为改变前意识阶段、思考阶段、准备阶段、行动阶段的患者比例依次为

36.7%、37.2%、22.3%及3.7%。回归分析显示,文化程度、病程、替别人做过医疗决定、家庭支持、创伤后成长是患者预立医疗

照护计划参与的主要影响因素(均P<0.05)。结论
 

晚期癌症患者预立医疗照护计划参与水平处于中等偏下,仅少部分患者处于

行为改变准备与行动阶段;应加强文化程度低、病程短、家庭支持及创伤后成长水平较低患者的干预与支持。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

current
 

status
 

and
 

determinants
 

of
 

advance
 

care
 

planning
 

(ACP)
 

engagement
 

among
 

terminal
 

cancer
 

patients,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

targeted
 

intervention.Methods
 

A
 

total
 

of
 

349
 

terminal
 

cancer
 

patients
 

were
 

surveyed
 

using
 

a
 

general
 

information
 

questionnaire,
 

the
 

Chinese
 

version
 

of
 

the
 

Advance
 

Care
 

Planning
 

Engagement
 

Survey
 

(ACPES),
 

the
 

Family
 

Support
 

Scale
 

(PSS-Fa),
 

and
 

the
 

Post-Traumatic
 

Growth
 

Inventory
 

(PTGI).Results
 

The
 

total
 

score
 

of
 

ACP
 

engagement
 

was
 

84.54±23.05.Most
 

patients
 

were
 

in
 

the
 

precontemplation
 

and
 

contemplation
 

stage
 

(36.7%
 

and
 

37.2%
 

respectively),
 

22.3%
 

were
 

in
 

the
 

preparation
 

stage
 

and
 

3.7%
 

were
 

in
 

the
 

action
 

stage.Regression
 

analysis
 

showed
 

that,
 

education
 

level,
 

course
 

of
 

di-
sease,

 

the
 

experience
 

of
 

making
 

medical
 

decisions
 

for
 

others,
 

family
 

support,
 

and
 

post-traumatic
 

growth
 

were
 

the
 

main
 

influencing
 

factors
 

of
 

ACP
 

engagement
 

(all
 

P<0.05).
 

Conclusion
 

The
 

ACP
 

engagement
 

among
 

terminal
 

cancer
 

patients
 

is
 

at
 

low
 

to
 

moderate
 

level
 

and
 

only
 

minority
 

of
 

patients
 

are
 

at
 

the
 

preparation
 

and
 

action
 

stages
 

of
 

change.Interventions
 

and
 

support
 

should
 

be
 

targeted
 

to
 

those
 

with
 

low
 

education
 

level,
 

short
 

course
 

of
 

disease,
 

poor
 

family
 

support
 

and
 

low
 

post-traumatic
 

growth.
Keywords:

 

terminal
 

cancer; advance
 

care
 

planning; engagement; behavior
 

change; family
 

support; post-traumatic
 

growth; influencing
 

factors; investigation
 

and
 

analysis

作者单位:1.石河子大学医学院护理系(新疆
  

石河子,832003);

2.石河子大学第一附属医院肿瘤科;3.新疆维吾尔自治区人民

医院护理部

丁敏:女,硕士在读,学生,811645456@qq.com
通信作者:王艳,wangyan@shzu.edu.cn
收稿:2023 09 02;修回:2023 11 10

  预立医疗照护计划(Advance
 

Care
 

Planning,
ACP)是指任何年龄或健康阶段具有决策能力的成年

个体与家属、医疗委任代理人或医务人员分享自我价

值观、生活目标和讨论未来医疗保健偏好的过程[1-2]。
晚期癌症患者面对持续、繁多的治疗,身心问题日益

突出[3]。既往对晚期癌症患者ACP的研究主要采用

认知、接受度、准备度等问卷调查某一阶段的影响因

素[4-6],且参与度研究仅针对代理决策者[7]。随着研

究深入,晚期癌症患者在未了解ACP概念情况下,可
能已有相关行为[8],但目前对晚期癌症患者行为改变

的研究较少。研究表明,积极心理可促进晚期癌症

ACP的参与水平,创伤后成长作为一种积极心理变

化普遍存在癌症患者中[9-10],是否会影响 ACP的参

与水平尚未明确。另一项研究显示,家庭支持作为外

在因素对 ACP的准备具有一定的促进作用[11]。本

研究选取预立医疗照护计划参与问卷(Advance
 

Care
 

Planning
 

Engagement
 

Survey,ACPES)汉化版[12],调
查晚期癌症患者ACP参与现状及行为变化阶段,在
人口学因素及疾病相关因素基础上,选取内在因素
(创伤后成长)及外在因素(家庭支持)进一步探讨晚

期癌症患者ACP参与的影响因素,旨在为ACP的开

展和干预提供依据。

1 对象与方法
1.1 对象 采用便利抽样法,于2023年2-7月选

取新疆3所三级甲等综合医院就诊的349例晚期癌

症患者进行调查。纳入标准:①年龄≥18岁,有自主

决策权且知晓病情,能独立或在调查者的帮助下填写

研究问卷;②经病理组织学或临床诊断为恶性肿瘤,
分期为Ⅳ期;③确诊时间>1个月;④知情同意,自愿

参加本研究。排除标准:①理解沟通障碍、意识不清;
②不知病情;③处于疾病急性期,病情危重。
1.2 方法

1.2.1 调查工具

1.2.1.1 一般资料调查表 由研究者在文献回顾基

础上自行设计一般资料调查表,包括2个部分。人口

学资料:年龄、性别、民族、文化程度、宗教信仰、婚姻
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状况、人均月收入及医保类型。疾病相关资料:疾病

诊断、疾病了解程度、病程、是否合并慢性病、疼痛严

重程度、手术经历、替别人做过医疗决定经历。
1.2.1.2 ACPES ACPES由Sudore等[13]于2013
年根据社会认知理和行为改变理论研制,用来描述个

人ACP行为变化阶段和相关行为[14],近年来逐步应

用于癌症患者[15]。本研究采用李嘉音[12]的 ACPES
汉化版,该问卷包含代理决策人、生命价值观、决策灵

活性及询问医生4个主题,每个主题均包含知识、思
考、自我效能及准备度2~4个维度,共34个条目。
具体分布:代理决策人包括知识2个条目、思考1个

条目、自我效能3个条目、准备度4个条目;生命价值

观包括思考1个条目、自我效能6个条目、准备度9
个条目;决策灵活性包括思考1个条目、自我效能2
个条目、准备度3个条目;询问医生包括自我效能1
个条目、准备度1个条目。各条目采用Likert

 

5级评

分法,此外所有条目均有“不确定/拒绝”选项赋0分;
知识、思考、自我效能维度条目从“无”至“完全”依次

赋1~5分;准备度维度条目从“我从来没有想过”至
“我已经做过了”依次赋1~5分。知识、思考、自我效

能及准备度可跨主题合并本维度的条目,合并后知识

维度为2个条目、思考维度为3个条目、自我效能维

度为12个条目、准备度维度为17个条目,总分0~
170分,得分越高,表示患者ACP参与水平越高。准

备度维度还单独用于行为改变阶段评价:前意识阶

段≤2分;2分<思考阶段≤3;3分<准备阶段≤4;4
分<行动阶段≤5。ACPES汉化版总体Cronbach's

 

α系数为0.817[12],本调查中量表Cronbach's
 

α系数

为0.927。
1.2.1.3 家庭支持量表(Family

 

Support
 

Scale,PSS-
Fa) 由 Procidano等[16]设 计,已 在 国 内 广 泛 应

用[17]。量表由15个条目组成,条目以“是”和“否”回
答,“是”计1分,“否”计0分,得分范围0~15分。得

分越高,家庭支持越好;≥10分视为高家庭支持,<
10分为低家庭支持。本研究中量表Cronbach's

 

α系

数为0.803。
1.2.1.4 创伤后成长评定量表 (Post-traumatic

 

Growth
 

Inventory,PTGI) 本研究采用陈珑等[18]修

订的中文版量表,包括人际关系(7个条目)、欣赏生

活(3个条目)、自我认可(7个条目)3个维度共17个

条目,采用6级评分法,从创伤后“完全没有”至“非常

多”依次计0~5分,总分0~85分,得分越高说明创

伤后成长水平越高。本调查中量表Cronbach's
 

α系

数为0.876。
1.2.2 资料收集方法 在患者病情平稳、护理治疗

完成后的时间段,由研究者征得患者同意后发放问

卷,采用统一指导语指导患者填写。问卷当场收回并

进行核对,未作答或有疑问的内容及时核对补充,发
放360份,剔除错填、漏填问卷,收回有效问卷共349
份,问卷有效率96.9%。

1.2.3 统计学方法 采用Epidata3.1建立数据库,
双人核对录入数据。使用SPSS26.0进行数据分析,
行t检验、单因素方差分析、Pearson相关分析、多元

线性回归分析。检验水准α=0.05。

2 结果
2.1 晚期癌症患者一般资料 349例患者,男178
例,女171例;年龄31~88(61.30±11.47)岁;汉族

241例,少数民族108;有宗教信仰89例;已婚有配偶

294例,单身55例(丧偶30例,离异16例,未婚9
例);家庭人均月收入<1

 

000元114例,1
 

000~3
 

000
元77例,>3

 

000元158例;职工医保185例,城镇医

保113例,商业保险33例,自费18例;肺癌80例,消
化道肿瘤109例,乳腺癌42例,淋巴瘤45例,其他肿

瘤73例;合并慢性病153例;无疼痛131例,轻度疼

痛122例,中度疼痛60例,重度疼痛36例;有手术经

历224例,无手术经历125例。
2.2 晚期癌症患者ACPES得分及行为改变阶段 
患者ACPES总分及各维度得分,见表1。行为改变

阶段:前意识阶段128例(36.7%),思考阶段130例

(37.2%),准备阶段78例(22.3%),行动阶段13例
(3.8%)。

表1 晚期癌症患者ACPES总分及各维度得分(n=349)

x±s

项目  总分 条目均分

知识 3.27±1.32 1.63±0.66
思考 9.19±2.53 3.06±0.84
自我效能 31.10±7.37 2.59±0.61
准备度 40.98±13.68 2.41±0.80
ACPES总分 84.54±23.05 2.49±0.68

2.3 不同特征晚期癌症患者ACPES总分单因素分

析 将15个一般资料项目进行ACPES总分单因素

分析,结果11项(不同性别、年龄、民族、宗教信仰、婚
姻状况、家庭人均月收入、医保类型、疾病诊断、合并

慢性病、疼痛程度及手术经历)差异无统计学意义(均
P>0.05),有统计学差异的项目见表2。
2.4 晚期癌症患者家庭支持、创伤后成长得分及与

ACPES总分相关性 见表3。
2.5 晚期癌症患者ACP参与水平的多元线性回归

分析 以ACPES总分为因变量,以单因素分析及相

关性分析中差异有统计学意义的6项为自变量,进行

多元线性回分析,设α入 为0.05,α出 为0.10。结果仅

疾病了解程度1项未能进入回归方程,见表4。自变

量赋值:文化程度,1=小学及以下,2=初中,3=高

中/中专,4=大专及以上;病程,1=<1年,2=1~3
年,3=>3年;替别人做过医疗决定,1=是,2=否;
创伤后成长、家庭支持原值带入。

3 讨论
3.1 晚期癌症患者ACP参与现状分析 本研究349
例晚期癌症患者ACPES总分为84.54±23.05,ACP
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表2 不同特征晚期癌症患者ACPES总分

单因素分析(n=349)

项目 例数
ACPES得分

(x±s)
t/F P

文化程度 7.835 <0.001
 小学及以下 118 78.37±20.31
 初中 111 83.26±22.25
 高中/中专 76 89.84±24.54
 大专及以上 44 95.18±24.18
疾病了解程度 6.374 0.002
 非常了解 127 90.06±20.48
 一般了解 151 81.74±22.04
 不太了解 71 80.65±27.52
病程(年) 5.237 0.006
 <1 121 80.40±21.76
 1~3 118 83.70±22.70
 >3 110 90.00±23.91
替别人做过医疗决定 5.167 <0.001
 是 51 99.41±22.96
 否 298 82.00±22.12

表3 晚期癌症患者家庭支持、创伤后成长得分及

与ACPES总分的相关性(n=349)

项目  得分(x±s) 相关系数(r)

家庭支持 9.29±3.45 0.308
创伤后成长 61.43±7.19 0.420
人际关系 25.50±3.32 0.390
欣赏生活 10.66±1.64 0.304
自我认可 25.27±3.21 0.384

  注:均P<0.01。

表4 晚期癌症患者ACP参与水平的多元线性

回归分析结果(n=349)

自变量 β SE β' t P

常量 33.201 12.942 2.565 0.011
文化程度 4.056 1.106 0.180 3.668 <0.001
病程 3.519 1.313 0.124 2.681 0.008
替别人做医疗决定 -14.034 3.008 -0.215 -4.665 <0.001
创伤后成长 0.889 0.168 0.278 5.296 <0.001
家庭支持 0.978 0.338 0.146 2.898 0.004

  注:R2=0.291,调整R2=0.279;F=23.430,P<0.001。

参与处于中等偏下水平,其中 ACP知识维度得分最

低,与其他研究结果较为相近[12];这表明晚期癌症患

者对ACP整体参与较低,且相关概念了解较少,这可

能与ACP相关立法缺乏、地域医疗水平相对落后及

ACP知识宣传、临床实践较少有关。本组患者行为

改变阶段分布呈现为36.7%处于前意识阶段者,
37.2%处 于 思 考 阶 段,22.3% 处 于 准 备 阶 段,仅
3.7%患者处于行动阶段。这表明不同患者 ACP的

行为表现差异较大,多数患者处于行为变化阶段,仅
少数患者已有ACP相关行为。分析原因可能是受传

统文化影响,导致ACP在国内存在知晓度低、理解偏

差等现象[19];其次,晚期癌症患者大多处于临终状

态,常需做出是否继续维持生命支持等重要决定,一

定程度上促进了ACP相关行为;国外研究表明,ACP
知识缺乏并不少见,未了解 ACP知识的患者也会出

现ACP相关行为,且多数 ACP相关行为是被动的,
大多发生在癌症晚期[20-22]。此外,随着经济和社会文

明的不断发展和进步,部分患者忌讳谈论死亡的观念

正在逐渐转变,晚期癌症患者也越来越注重生活质

量。
3.2 晚期癌症患者ACP参与度受多种因素的影响

3.2.1 文化程度高、病程长、替别人做过医疗决定患

者ACP参与水平较高 本研究结果显示,文化程度

越高的晚期癌症患 ACP参与水平越高。与李嘉音

等[23]对社区慢性病老年人中研究结果相似;Spelten
等[24]的研究也发现文化程度高的患者更有可能参与

ACP。分析原因为,文化程越度高的患者,其自主意

识与接受能力越强,更有可能主动去了解疾病相关知

识、严重程度及后续发展过程,对于自身病情和预后

有更清晰的认识,在持续抗癌治疗决策过程中会增加

对生命意义及未来治疗意义的思考。医护人员在临

床工作中应多关注文化程度较低者,循序渐进地向患

者普及死亡教育,引导患者正确认知死亡,缓解负面

情绪。鼓励其向家人或医护人员表达对疾病治疗的

意愿,引导其正确参与ACP过程。
本研究结果显示,病程越长的患者 ACP参与水

平越高。这与张娟等[5]、Inoue[25]研究结果相似。分

析原因,可能是随着病程延长,患者经历疾病反复和

治疗越多,与医护人员和家属讨论疾病发展和预后的

机会更多,参与规划未来临终治疗措施更高。相反,
病程较短的患者可能对疾病的认知不够,未意识到疾

病对自身及未来的危害,自觉健康状况能支持当下生

活,因而ACP参与较少。医护人员应着重关注病程

较短的患者,建议采取以家庭为中心的模式进行临终

谈话,引导患者正确面对死亡,重塑家属对“孝道”的
价值理解,理性看待奉养、敬亲及侍疾等孝道文化。

本研究结果显示,替别人做过医疗决策的患者

ACP参与水平高于未替别人做医疗决策者。Fle-
ming等[26]在临终态度和偏好的质性研究中发现,
31%的人在经历周围人的死亡或严重疾病后会完成

ACP相关文件签署。根据跨理论模型,健康行为知

识可促进个人从前意识阶段转向思考阶段[27],替别

人做过医疗决策的患者对决策过程、医疗方案的选择

有一定认知,在经历医疗决策时可能会面临决策负

担,从而引发患者对家属面临决策困难时的思考与担

忧,进而促进ACP的参与。建议医护人员鼓励患者

及其家属分享疾病经历或决策经验,促进 ACP的讨

论。同时,及时告知患者病情,重视其自主观念,避免

家属忽视甚至剥夺患者自主权现象的发生。
3.2.2 家庭支持水平高的患者ACP参与水平较高

 本研究结果显示,晚期癌症患者家庭支持越高,患
者ACP参与水平越高。高茜等[11]研究结果显示,家
庭支持越高,食管癌患者 ACP准备度越好。Kaye
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等[28]研究表明,支持患者医疗决策的家庭,患者与医

护人员谈论ACP机会越高。家庭支持作为 ACP参

与的外在因素,可促进患者与家庭之间的沟通质量,
良好的沟通与信任关系决定着患者是否愿意全心全

意的表达生命价值观及医疗照护意愿,家庭支持较高

者,其信任水平越高,患者更愿意与家属讨论临终话

题。医护人员可从外部因素出发,注重与患者家属及

其他家庭成员的沟通,从患者家庭中开展 ACP相关

知识推广,努力为患者争取家庭支持,以促进患者

ACP参与。
3.2.3 创伤后成长水平高的患者ACP参与水平较

高 本组患者创伤后成长水平越高,ACP的参与水

平越高。创伤后成长旨在反映个体处于逆境或经历

不良事件后产生的正性积极心理变化[29]。其原因在

于创伤后成长作为内在因素能够调节患者在面对病

痛的情绪和治疗的态度;其水平较高时,对负面情绪

的耐受性较强,更容易以积极、理智的态度看待疾病

及生命的意义,从而有利于参与 ACP相关行为;相
反,创伤后成长低的患者长期处于消极状态,无心了

解和思考疾病治疗知识及未来丧失决策能力时的医

疗照护。建议医护人员在临床工作中应注意识别情

绪低落的患者,针对性给予心理干预及支持,引导其

调动内在积极态度,激发患者创伤后成长。

4 结论
本研究结果显示,晚期癌症患者 ACP参与度水

平处于中等偏下水平,多数患者处于行为改变前意识

阶段及思考阶段,仅少部分患者处于 ACP相关行为

准备与行动阶段。其中文化程度、病程、替别人做过

医疗决定、家庭支持及创伤后成长是其主要影响因

素。提示医护人员应将ACP看作由多个行为组成的

一项连续的健康行为,通过相关工具,评估患者ACP
所处行为改变阶段及相关行为,实施针对性干预,全
面提高患者ACP参与度水平,提高患者临终期生命

质量。本研究采用便利抽样方法,样本代表性有限,
建议以后扩大样本量,在更广泛的人群中开展纵向调

查,进一步探索个体行为变化的过程,为ACP的干预

和实践提供参考。
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炼出职业价值感提升、医共体模式下管理同质化、加
强“互联网+护理服务”的宣传、加强专科操作技能培

训、实现团队协作个性化服务5个主题,可作为完善
“互联网+居家护理”项目机制的参考。
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