
晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示列表的构建

刘亚菲1,罗蕾2,刘昌林1,李蕊1,刘茂1

摘要:目的
 

构建安宁疗护问题提示列表,为晚期癌症患者替代决策者主动获取安宁疗护相关信息提供参考。方法
 

2023年1-8
月,在文献回顾和半结构式访谈基础上归纳整理晚期癌症患者替代决策者的信息需求主题及相应条目,通过专家函询和预调查优

化问题提示列表内容。结果
 

构建的晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示列表包括7个一级条目、44个二级条目,主题涵

盖安宁疗护、治疗决策、症状管理、临终准备、决策辅助、心理及情感支持、社会支持7个方面。结论
 

构建的安宁疗护问题提示列

表内容全面、可靠,有助于替代决策者向医护人员获取关于安宁疗护和决策所需信息,减少其在安宁疗护决策过程中可能面临的

决策冲突及延迟情况。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

construct
 

a
 

hospice
 

care
 

question
 

prompt
 

list
 

and
 

provide
 

a
 

relevance
 

to
 

surrogate
 

decision
 

makers
 

for
 

ad-
vanced

 

cancer
 

patients
 

proactively
 

access
 

hospice
 

care
 

related
 

information.
 

Methods
 

From
 

January
 

to
 

August
 

2023,
 

the
 

information
 

need
 

themes
 

and
 

corresponding
 

entries
 

of
 

surrogate
 

decision
 

makers
 

for
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer
 

were
 

summarised
 

through
 

a
 

literature
 

review
 

and
 

semi-structured
 

interviews.
 

The
 

study
 

optimised
 

the
 

content
 

of
 

the
 

question
 

prompt
 

list
 

through
 

2
 

rounds
 

of
 

expert
 

correspondence
 

with
 

20
 

experts
 

and
 

pre-surveys.
 

Results
 

The
 

final
 

question
 

prompt
 

list
 

of
 

hospice
 

care
 

for
 

surrogate
 

decision
 

makers
 

in
 

advanced
 

cancer
 

patients
 

included
 

7
 

primary
 

items
 

and
 

44
 

secondary
 

items,
 

covering
 

topics
 

such
 

as
 

hospice
 

care,
 

treat-
ment

 

decision-making,
 

symptom
 

management,
 

end-of-life
 

preparedness,
 

decision-making
 

aids,
 

psychological
 

and
 

emotional
 

sup-
port,

 

and
 

social
 

support.
 

Conclusion
 

The
 

constructed
 

hospice
 

care
 

question
 

prompt
 

list
 

is
 

comprehensive
 

and
 

reliable.
 

It
 

can
 

help
 

surrogate
 

decision
 

makers
 

obtain
 

the
 

necessary
 

information
 

about
 

hospice
 

care
 

and
 

decision-making,
 

and
 

reduce
 

decision
 

conflicts
 

and
 

delays
 

that
 

they
 

may
 

face
 

in
 

the
 

hospice
 

care
 

decision
 

making
 

process.
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  晚期癌症患者面临严重的症状负担及心理问

题[1],在经历渐进性恶性疾病后,越来越多的患者需

要安宁疗护,以提供身体、心理、精神等方面的综合照

护和人文关怀服务。据文献报道,患者及其家属对安

宁疗护不了解和不接受是阻碍接受安宁疗护服务的

关键因素[2]。据文献报道,由于患者沟通能力较差、
沟通意愿低,以及家属要求对患者的保护性医疗等,
患者的医疗决策通常会由家庭成员或与患者关系密

切的 其 他 人 充 当 替 代 决 策 者 来 决 定[3],而 我 国

99.7%的安宁疗护决定由替代决策者签署[4]。由于

对疾病、治疗方案以及临终关怀知识的不了解,替代

决策者在决定是否将治疗目标从积极治疗转向既不

加速也不延缓死亡的安宁疗护时,存在决策延迟等情

况,这将直接导致患者错失获取高质量照护服务的机

会[5-6]。问题提示清单是一种用于鼓励患者及家属向

医护人员表达问题及信息需求以获取特定信息的结

构化问题列表,广泛运用于讨论疾病预后、治疗选择

和非治疗目的的决定、临终问题和支持照护服务,可
促进医患间高效率信息沟通[7]。为满足替代决策者

相关安宁疗护信息沟通需求,本研究采用文献回顾法

及半结构访谈法,挖掘晚期癌症患者替代决策者的信

息需求,通过德尔菲法构建适用于晚期癌症患者替代

决策者的安宁疗护问题提示列表,以期作为实用工具

用于癌症患者生命终末期决策讨论,为替代决策者提

供关于安宁疗护的信息支持。

1 对象与方法

1.1 对象

1.1.1 访谈对象 2023年5-6月,采用目的抽样

法选取四川省肿瘤医院综合内科晚期癌症住院患者

的替代决策者进行访谈。访谈对象纳入标准:亲属经

病理学检查确诊为恶性肿瘤Ⅲ~Ⅳ期;年龄≥18岁;
系临床法律委托书签字者;具有良好的阅读和交流能

力。排除标准:患有精神、心理、认知障碍等疾病;过
去3个月内经历重大负面生活变故或应激事件,如丧
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亲、罹患重病、离异等。最终选取12名晚期癌症患者

替代决策者进行访谈,其中男8名,女4名;年龄25~
58(37.58±8.61)岁。文化程度:初中4名,高中3
名,大专1名,本科2名,硕士2名。与患者的关系:
子女9名,配偶2名,孙子1名。
1.1.2 预调查对象 于2023年8月邀请符合上述

纳入与排除标准的晚期癌症患者替代决策者30名进

行预调查,男17名,女13名;年龄25~61(37.87±
10.35)岁。文化程度:小学2名,初中8名,高中8
名,大专6名,本科3名,硕士3名。与患者的关系:
子女23名,配偶6名,孙子1名。
1.1.3 函询专家 2023年7-8月,邀请成都市、中
山市、汕头市、遵义市、德阳市、内江市、攀枝花市共7
个城市的18所三级甲等医院和2所高校护理学院的

医护人员与教师为函询专家。纳入标准:①从事安宁

疗护、癌症领域或心理相关临床护理工作10年及以

上;②中、高级职称;③本科及以上学历;④在相关领

域具有较高学术水平;⑤自愿参与本项研究,且有较

高积极性。纳入20名专家函询,男1名,女19名;年
龄35~59(45.35±6.64)岁

 

。文化程度:博士3名,
硕士5名,本科12名。工作年限10~39(25.15±
8.16)年。职称:正高级6名,副高级12名,中级2
名。专业领域:安宁疗护7名,肿瘤护理6名,心理护

理4名,姑息医疗3名。
1.2 方法

1.2.1 成立研究小组 研究小组共5名成员,包括2
名护理部副主任和3名护理硕士研究生,小组成员均

从事肿瘤护理及安宁疗护相关工作。研究小组成员

负责查阅文献、制定访谈提纲、确定访谈对象并进行

访谈;遴选专家、编制专家函询问卷并发放;整理、统
计、分析专家意见和建议。
1.2.2 拟订安宁疗护问题提示列表初稿

1.2.2.1 文献回顾 计算机检索中国知网、万方数

据、维普网、中国生物医学文献数据库、PubMed、Co-
chrane

 

Library、Embase、Web
 

of
 

Science等数据库,
检索与晚期癌症患者替代决策者安宁疗护决策现状、
决策信息需求相关的文献,检索时限为建库至2023
年4月30日。中文检索词:晚期癌症,晚期肿瘤,终
末期;替代决策者,代理决策,家属决策;安宁疗护,姑
息照护,舒缓疗护。英文检索词:neoplasms,tumor,
cancer;surrogate,proxy,substitute,decision

 

maker;
hospice

 

care,palliative
 

care,end-of-life
 

care,terminal
 

care,advance
 

care
 

planning。研 究 小 组 对 相 关 文

献[5,8-11]进行内容分析、归纳和整理,形成晚期癌症患

者替代决策者安宁疗护问题提示列表的一、二级信息

主题。
1.2.2.2 半结构式访谈 基于文献综述和相关临

床经验,研究小组经过讨论后拟定访谈提纲。①
您了解您亲属目前的治疗情况和预后情况吗? ②

您了解安宁疗护吗? 您是否寻求过专业医疗建议

或咨询,帮助您做有关决策? ③您在为您的亲属

选 择 安 宁 疗 护 的 时 候,有 哪 些 问 题 是 您 关 注 的?
④您希望获得哪些关于安宁疗护的信息? ⑤您是

否有其他关于安宁疗护方面的经验或看法与我们

分享?
 

研究小组成员在获得访谈对象的知情同意

后,进行面对面访谈,每次访谈43~81(60.92±
12.63)min。完成访谈后,研究小组采用内容分析

法对访谈资料进行分析,并将文献回顾和半结构

访谈结果进行整合,形成晚期癌症患者替代决策

者安宁疗护问题提示列表初稿,包括7个一级条目

和52个二级条目。
1.2.3 专家函询 专家函询表包括4个部分。①致

专家信,包括研究背景、研究内容和目的、联系方式、
问卷填写说明及函询时限。②晚期癌症患者替代决

策者安宁疗护信息需求内容评定表,包括各级条目的

具体内容、重要程度判断及修改意见备注栏。采用

Likert
 

5级评分法,从“不重要”到“非常重要”依次赋

1~5分,并设置需增加的内容栏,请专家对条目进行

补充。③专家基本情况调查表,包括专家的基本信

息。④专家的判断依据和熟悉程度表,包括专家对函

询内容的熟悉程度和判断依据。研究小组成员将函

询问卷通过电子邮件或微信发送给函询专家;对项目

遗漏以及未在规定日期回复者,通过邮件或电话进行

确认。第1轮专家函询后,研究小组成员及时进行整

理、分析数据,并根据专家意见和条目筛选标准(重要

性赋值均数>4.0分,变异系数<0.25),对条目进行

修改和调整,形成第2轮专家函询问卷。第2轮专家

函询时,对第1轮函询结果进行反馈,请专家再次对

条目进行重要性评分。2轮函询后,专家意见趋于一

致,停止函询。研究小组根据函询结果对晚期癌症患

者替代决策者安宁疗护问题提示列表条目再次进行

整理,形成正式的问题提示列表。
1.2.4 预调查 于2023年8月,采取方便抽样的方

法,邀请30名符合纳入与排除标准的晚期癌症患者

替代决策者参与使用问题提示列表,并以调查问卷形

式请替代决策者就列表条目的内容、表述以及可接受

度进行评价并提出修改意见。问卷由一般资料调查

表、问题提示列表、列表评价问卷三部分构成。列表

评价问卷由研究小组经文献回顾后自行设计,包括家

属需要性、内容全面性、列表实用性、应用必要性4个

条目,采用Likert
 

5级评分法,由“完全没有”到“非常

有”依次赋1~5分。将“有”和“非常有”视为满意,从
而得出各条目的满意率。
1.2.5 统计学方法 采用SPSS27.0软件进行统计

分析。计量资料采用(x±s)表示,计数资料采用频

数和构成比表示。专家的积极程度用问卷回收率、
专家意见提出率表示;专家的权威系数(Cr)使用判

断依据系数(Ca)和熟悉程度系数(Cs)进行计算,
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Cr=(Ca+Cs)/2;专家意见的集中程度采用指标重

要性赋值均数和满分比表示;专家意见的协调程度

采用变异系数和肯德尔和谐系数表示。检验水准

α=0.05。

2 结果

2.1 专家的积极程度及权威系数 第1轮和第2轮

分别发放问卷20份,20名专家完成第1轮函询,19
名专家完成第2轮函询,2轮问卷回收率分别为

100.0%和95.0%,意 见 提 出 率 分 别 为60.0%和

47.4%。第1轮专家的Cr 为0.943;第2轮专家的

Cr为0.940。
2.2 专家意见的协调程度与集中程度 第1轮各级

条目的变异系数为0~0.37,一、二级条目和总体的

肯德尔和谐系数分别0.206、0.114和0.125(χ2=
24.766、116.586、145.042,均P<0.05);第2轮各条

目的变异系数为0~0.20,一、二级条目和总体的肯

德尔和谐系数分别0.118、0.172和0.175(χ2=
13.500、156.527、182.701,均P<0.05),说明专家意

见的一致性较好,协调程度高。
2.3 专家函询结果 第1轮专家函询后,根据条目

筛选标准和专家意见,研究小组对问题列表进行了调

整,共删除6个条目,新增5个条目,修改24个条目,
合并4个条目。第2轮专家函询后,删除4个表达有

重复的二级条目;修改4个二级条目,合并2个二级

条目。最终确定的晚期癌症患者替代决策者安宁疗

护问题提示列表包括7个一级条目、44个二级条目,
见表1。
2.4 预调查结果 30名替代决策者参与预调查,均表

示能理解列表条目及文字表达的内容。因此,研究小

组未对条目进行调整,保持了列表原有的条目及内容。
90.0%的替代决策者认为他们需要这个列表,并且认

为列表的应用是必要的。“列表评价问卷”的家属需要

性及应用必要性满意率均为90.0%,内容全面性满意

率为86.7%,列表实用性满意率为80.0%。表明替代

决策者对晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示

列表较满意,该列表有益于替代决策者获取关于安宁

疗护和决策所需信息。

3 讨论

3.1 晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示列

表构建的实践意义 问题提示列表作为医护人员与

患者之间沟通的工具,其中的问题可作为谈话的起

点,医护人员就替代决策者关心的问题应答,并提供

相关机构、组织和网站等资源,帮助决策者更好地了

解,从而做出知情的决策和计划。de
 

Vries等[12]发

现,医护患之间很少就临终问题进行对话,普遍缺乏

关于临终愿望、预立医嘱和治疗选择的交流。构建安

宁疗护问题提示列表为安宁疗护决策提供了一个系

统而结构化的工具,以促进信息的交流与共享,帮助

替代决策者克服决策困境,并支持其在安宁疗护中扮

演角色和履行责任。而Schwarze等[13]研究表明,在
实际应用中问题提示列表干预的有效性与医护人员

的沟通能力密切相关。本研究发现,替代决策者对安

宁疗护服务信息有强烈需求,而多数医护人员对安宁

疗护的意识较弱,并未及时向替代决策者介绍安宁疗

护,从而影响了患者接受安宁疗护服务的时机。因

此,有必要对与终末期患者长期接触的医护人员进行

培训,包括安宁疗护的概念、核心理念和服务形式、沟
通技巧、终末期症状管理以及生死教育等方面的内

容,增强医护人员的安宁疗护意识,使其能够准确识

别符合安宁疗护准入标准的患者,并主动了解患者及

其替代决策者的治疗目标和期望,为他们提供个性化

的决策支持。
3.2 晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示列

表的可靠性 本研究通过文献回顾、半结构式访谈和

小组讨论,在全面了解替代决策者信息需求的基础上

研制晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示列

表初稿,并进行了2轮德尔菲专家函询。本研究选取

的函询专家工作领域涵盖安宁疗护、姑息医疗、肿瘤

护理、心理护理多个领域。2轮函询的问卷有效回收

率分别为100.0%、95.0%,提出建设性意见的专家

分别为12名(60.0%)、9名(47.4%),表明专家对本

研究内容积极性和关注度较高。2轮专家函询的Cr
系数分别为0.943、0.940,说明专家具有较高的权威

性,函询结果可信。2轮专家函询肯德尔和谐系数分

别为0.125和0.175(均P<0.05),表明专家意见趋

于一致,函询结果较可靠。
3.3 晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示

列表的内容分析 郜心怡等[14]于2020年汉化了晚

期癌症患者问题提示列表,其在国内具有良好的可

行性,但此提示列表主要是针对晚期癌症患者的。
本研究构建的晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问

题提示列表,包括安宁疗护、治疗决策、症状管理、临
终准备、决策辅助、心理及情感支持和社会支持7个

一级条目和44个二级条目,与 Hebert等[10]针对癌

症家庭照顾者构建的促进临终讨论的问题提示列表

不同。本研究构建的问题提示列表提供了决策辅助

方面的问题,涉及到决策的时机、内容和协调家庭成

员意见等问题。鉴于国内替代决策者普遍缺乏关于

安宁疗护的相关知识,并受传统孝道和生死观念的

影响,本研究构建的问题提示列表涵盖了晚期癌症

患者替代决策者在安宁疗护方面可能遇到的各项问

题,并特别将安宁疗护的基本服务内容放在最前面,
旨在提供对安宁疗护的基本认知和解答,以纠正一

些错误的观念。安宁疗护强调对患者和家庭的综合

关怀,因此本问题列表关注的焦点不仅是患者的症

状和治疗,还涉及患者和家庭的心理、情感及社会需

求,鼓励替代决策者寻求多途径的信息获取,兼具全
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面性和关怀性。考虑到本土文化和医疗环境的特

点,本研究选择为替代决策者开发安宁疗护问题提

示列表,提供更贴近本土文化和医疗环境的工具。

表1 晚期癌症患者替代决策者安宁疗护问题提示列表专家咨询结果

条目
重要性赋值

(分,x±s)
变异

系数

满分率

(%)

1.安宁疗护 5.00±0.00 0.00 100.00
 1.1什么是安宁疗护? 5.00±0.00 0.00 100.00
 1.2安宁疗护是如何帮助我的亲属提高生命质量的? 4.95±0.23 0.05 94.74
 1.3安宁疗护可以提供的医疗服务与一般的医疗服务有什么不同? 4.89±0.32 0.07 89.47
 1.4有哪些医院或机构能提供安宁疗护服务? 4.89±0.32 0.07 89.47
 1.5什么时候应该联系安宁疗护医院、机构或病房? 4.89±0.32 0.07 89.47
 1.6如果我的亲属想待在家里,还可以接受安宁疗护服务吗? 5.00±0.00 0.00 100.00
2.疾病治疗 4.79±0.54 0.11 84.21
 2.1当前的治疗方案可能会对我亲属的生存质量造成哪些风险? 4.53±0.70 0.15 63.16
 2.2我的亲属是否可以继续放化疗、免疫治疗或靶向治疗等抗肿瘤治疗? 4.89±0.32 0.07 89.47
 2.3接受安宁疗护对我亲属的利和弊是什么? 4.32±0.82 0.19 52.63
 2.4是否可以考虑使用中医药、芳香疗法和音乐疗法等补充替代疗法? 4.84±0.38 0.08 84.21
 2.5哪些检查、治疗和护理项目对我的亲属来说仍然是必要的? 4.95±0.23 0.05 94.74
3.症状管理 5.00±0.00 0.00 100.00
 3.1当我的亲属出现身体不适或紧急情况,我应该首先联系谁? 5.00±0.00 0.00 100.00
 3.2有哪些药物或非药物方法可以帮助我的亲属应对疼痛、恶心、呕吐、便秘、疲乏、睡眠障碍等症状? 5.00±0.00 0.00 100.00
 3.3如果长期使用镇痛药物会导致成瘾或缩短我亲属的寿命吗? 4.89±0.32 0.07 89.47
 3.4当疼痛消失时,可以暂停服用镇痛药吗? 4.84±0.38 0.08 84.21
 3.5如果我的亲属不能正常进食、饮水或服药,安宁疗护团队能做些什么? 4.89±0.32 0.07 89.47
 3.6当我的亲属出现大小便失禁时,可以做些什么来帮助我的亲属保持舒适并维持其尊严呢? 4.89±0.32 0.07 89.47
 3.7当我的亲属出现呼吸困难时,怎样才能帮助他/她减轻呼吸困难的窘迫感并维持舒适卧位呢? 4.95±0.23 0.05 94.74
 3.8当我的亲属长期卧床时,有哪些措施可以帮助我的亲属进行皮肤护理并预防发生压力性损伤呢? 4.89±0.32 0.07 89.47
4.临终准备 4.95±0.23 0.05 94.74
 4.1我亲属的生命大概还可以维持多长时间? 4.89±0.32 0.07 89.47
 4.2当我的亲属问“我是不是快死了?”等类似问题的时候,我应该怎么回答? 4.84±0.38 0.08 84.21
 4.3在我的亲属生命接近尾声的时候,可能会出现哪些征象? 4.95±0.23 0.05 94.74
 4.4我的亲属离世时会感到痛苦吗? 4.89±0.32 0.07 89.47
 4.5在亲属即将离世时,我能做些什么来帮助他们感到舒适和安心? 4.63±0.50 0.11 63.16
 4.6我可以通过什么途径了解殡葬相关知识、殡葬服务机构、殡葬流程以及相关注意事项? 5.00±0.00 0.00 100.00
5.决策辅助 5.00±0.00 0.00 100.00
 5.1我在什么时候需要为我的亲属做决定? 4.89±0.32 0.07 89.47
 5.2我可能要为我的亲属做哪些决定? 4.89±0.32 0.07 89.47
 5.3如果其他的亲属意见不一致怎么办? 4.89±0.32 0.07 89.47
 5.4我应该如何协助我的亲属完成生前预嘱,如“我的五个愿望”? 5.00±0.00 0.00 100.00
 5.5我的亲属陷入不可逆的昏迷时,我可以拒绝心肺复苏、呼吸辅助器以及高额的自费药物吗? 4.95±0.23 0.05 94.74
 5.6在哪里能找到关于器官捐献的法律规定、程序以及可以选择的组织或机构等信息? 4.84±0.50 0.10 84.21
 5.7我或我的亲属可以随时改变关于治疗的决策吗? 4.95±0.23 0.05 94.74
6.心理及情感支持 5.00±0.00 0.00 100.00
 6.1可以采用哪些方法和措施来帮助我的亲属应对由于疾病导致形象紊乱(脱发、造口等)的沮丧情绪? 4.89±0.32 0.07 89.47
 6.2我应该如何组织家庭成员来支持、护理和照顾我的亲属? 5.00±0.00 0.00 100.00
 6.3我应该如何帮助我的亲属接受临终的事实? 5.00±0.00 0.00 100.00
 6.4我应该如何开口与我的亲属谈论关于临终的话题? 5.00±0.00 0.00 100.00
 6.5我可以向谁倾诉我的压力以缓解焦虑、恐惧等情绪? 4.95±0.23 0.05 94.74
 6.6我和我的亲属可以从哪里获得心理治疗的相关信息? 4.79±0.42 0.09 78.95
 6.7在亲属去世后,我该如何应对一切以及处理悲伤情绪的困扰? 4.58±0.51 0.11 57.89
7.社会支持 5.00±0.00 0.00 100.00
 7.1安宁疗护产生的费用可以使用医疗保险报销吗? 4.63±0.60 0.13 68.42
 7.2如果我有关于亲人照顾方面的问题或需要帮助时,可以联系谁? 4.95±0.23 0.05 89.47
 7.3有没有志愿者或社工可以帮助照护我的亲属? 4.74±0.45 0.10 73.68
 7.4有没有组织(如基金会,支持组织,社会服务,微信群)能为我们提供支持和帮助?

 

4.89±0.32 0.07 89.47
 7.5我希望我以后能帮助像我亲属这样的患者,我应该如何加入志愿者或义工团队? 4.84±0.38 0.08 84.21

3.4 研究的局限性 首先,本研究的样本规模相对

较小,专家和研究对象来自特定地区和医疗机构,具
有一定的地域性。未来研究可以考虑扩大样本规模

和开展多中心研究,以验证该问题提示列表的适用性

和有效性。其次,问题列表的适用性可能受到替代决

策者的理解水平和文化背景的影响,问题列表的实际

应用仍需要医疗团队的配合和培训,因此,需要更全

面的实施策略。未来可进一步探讨如何更好地整合

问题列表到医疗流程中,以确保其顺利实施。
(下转第25页)
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4 结论
本研究构建的晚期癌症患者替代决策者安宁疗

护问题提示列表,内容全面、可靠,在小范围调查显示

具有较好的临床可行性。目前,国内对替代决策者和

安宁疗护的研究尚处于探索发展阶段。本研究构建

的问题提示列表还需要运用于临床进一步验证适用

性,了解其对替代决策者提问数量、决策准备度、生活

质量等方面的影响。
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