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癌症晚期患者终末意愿依从性的研究进展
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摘要:

 

介绍生命维持治疗医嘱、临终意愿评估模型、生命优先事项和家属观念调查3种癌症晚期患者终末意愿依从性的评估方

法,阐述死亡地点依从性、生命维持治疗依从性及疾病信息告知依从性现状,综合分析了终末意愿的依从性受医疗政策、宗教文

化、可利用的医疗资源等多方面因素影响,并提出预立医疗照护计划是提高癌症患者终末意愿依从性的方法,旨在为提高癌症晚

期患者终末意愿依从性提供参考。
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  据报道,2018年全国新发恶性肿瘤428.5万例,
死亡286.5万例,恶性肿瘤成为我国首要致死病

因[1]。癌症患者的终末意愿能否被满足,即终末意愿

的依从性,是衡量患者死亡质量的重要指标[2]。患者

的终末意愿主要包括拒绝复苏[3]、生命维持治疗[4]、
死亡地点[4]、疾病信息告知[5]等问题。国外的研究主

要集中在某个终末意愿依从性现况的调查,如对死亡

地点依从性的研究[6]、对生命维持治疗依从性的研

究[4,7]。我国台湾地区主要是关于癌症患者生命维持

治疗依从性[4,8]和癌症患者死亡地点依从性[9]的研

究。调查显示,中国台湾癌症患者生命维持治疗的依

从性为30%~40%[4,8],超过78%的患者和家属对患

者的死亡地点意愿达成一致[9];中国香港地区的研究

更多集中于姑息护理对患者死亡质量的影响[10],发
现姑息治疗可以提高癌症患者的死亡质量。中国大

陆地区仅对癌症患者及家属对预前指示、生命维持治

疗态度一致性进行研究,表明其一致性较低[11]。本

文对癌症晚期患者终末意愿依从性评估方法、现状、
影响因素和干预措施进行总结和分析,为提高癌症晚

期患者临终意愿依从性提供参考。
1 终末意愿依从性的概念

终末意愿是指患者在终末期对治疗和护理决策

的意愿[2]。终末意愿依从性是指患者想要的和实际

接受的治疗之间的一致性,是一种高质量的以患者为

中心的临终护理的重要衡量指标[2,12]。患者终末意

愿依从性主要包括死亡地点依从性[9,12]、生命维持治

疗依从性[4]和疾病信息告知依从性[13]。
2 癌症晚期患者终末意愿依从性评估方法

2.1 生命维持治疗医嘱(Physician
 

Orders
 

for
 

Life-
Sustaining

 

Treatment,POLST) 指一种用于记录患

者终末意愿的标准化医嘱,用以确保患者的治疗意愿

得到尊重[14]。该标准化的医嘱由俄勒冈州的一个医

疗团队研发,最新版的POLST[15]包含6个版块,前4
个涉及患者的临终意愿,后2个用于记录患者、决策

代理人以及医务人员的签名。POLST主要用于预期

寿命不超过1年的患者[7]。Hopping-Winn等[16]运

用POLST评估患者终末治疗意愿的依从性,结果发

现99%的患者接受了与自己意愿相一致的护理。
Hickman等[7]的调查结果显示,90%以上的患者所接

受的治疗与POLST中的记录相一致。
2.2 临终意愿评估模型 Turley等[17]于2016年提

出临终意愿评估模型。该评估模型主要分成两大版

块,第1个版块收集患者15个领域的临终意愿(抗生

素、人工营养、血液制品、心脏监测、CPR、电复律、电
除颤、透析、住院、重症监护病房、静脉输液、插管、机
械通气、药物治疗、部分/全部治疗),将记录有患者临

终意愿的文件(POLST、预前指示)内的条目与此15
个领域一一匹配,以捕捉患者的临终意愿,患者想要

发生的临终意愿赋值为“1”,不想发生的为“0”;第2
个版块收集患者实际接受的护理,此模型设计者从临

床实际发生的所有护理事件中提取232件与临终相

关的护理事件,将实际发生的在这232件临终事件之

内的护理事件记作“1”,在此之外的记作“0”。结合两

个版块所收集到的结果以判断患者临终意愿依从性,
两处赋值相同定义为与患者临终意愿一致,赋值不同

定义为与患者临终意愿不一致。Turley等[18]对临终

意愿评估模型的可行性验证结果显示,该模型可以用

于评估患者临终意愿的依从性,但还需进一步细化;
另外,该模型可以作为筛选工具用于监测是否存在过

度治疗或治疗不足。
2.3 生 命 优 先 事 项 和 家 属 观 念 调 查 Bernacki
等[19]于2015年设计生命优先事项调查表(The

 

Life
 

Priorities)和家属观念(The
 

Family
 

Perception)调查

表,用于评估患者临终意愿的依从性。前者用于收集

患者所认为的生命优先事项,后者用于评估患者还在

世时,家属对患者生命优先事项的判断,以及记录患

者在生命最后3个月和最后1周中,有哪些生命优先

事项得到实现。将患者给定的排序前三的生命优先

事项与患者最终接受的护理事项进行匹配,并用“0”
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“1”“2”“3”表示匹配一致的数目,数字越大表示一致

性的事件越多。因该调查表的效度未进行检测,故在

现有研究中很少使用[19]。
3 癌症晚期患者终末意愿依从性现状

3.1 死亡地点依从性 患者能否在自己期待的地方

逝去,即患者死亡地点的依从性被认为是“好死”的一

个重要指标[12]。家是人们最理想的死亡地点[20],
Fischer等[6]对111例美国去世患者死亡地点的依从

调查结果显示,想要在家死亡的患者中,死亡地点依

从性为35%,想要在医院去世的患者中,死亡地点依

从性为42%,这可能与大多数临终患者在生命的最

后时间仍旧在医院接受治疗有关。
3.2 生命维持治疗依从性 我国台湾 Wen等[4]的

调查显示,在选择接受生命维持治疗的患者中,只有

39.5%的患者意愿得到依从,而拒绝生命维持治疗的

患者中,依从性良好者为64.7%。在Somogyi-Zalud
等[21]的研究中,70%的患者首选舒适护理,然而63%
的患者接受了至少一项延长生命的治疗,80%的患者

在医疗文书中列出了“不复苏”指令,但仍有18%的

患者接受了CPR。Pasman等[22]的研究表明,想要延

长生命的患者更有可能接受延长生命的治疗,虽然

82%的家属所作出的治疗决定与患者的临终意愿一

致,但是只有53%的患者接受了与其意愿一致的治

疗[23],这可能与医生和患者对终末意愿的沟通不足

有关。
3.3 疾病信息告知依从性 知晓疾病信息是患者能

够决定接受哪些临终护理的重要前提。研究显示,有
超过70%的 患 者 想 要 知 道 自 己 的 病 情 预 后 等 信

息[5,13],但只有58%的患者知晓相关信息[13]。超过

90%的患者想要参与到自己治疗方案的讨论中,超过

80%的患者想要了解自己所用药物的详细信息[24],
但只有60%的家属认为应当将实情告诉患者[5],不
到30%的患者参与了疾病治疗方案的讨论[25],超过

40%的患者不知道自己的疾病诊断和预后[13]。这可

能与患者家属担心患者知道自己病情后会导致病情

恶化,故而选择隐瞒病情有关[26]。然而告知实情是

否会影响患者的病情预后,结果存在争议[27-28]。
4 癌症晚期患者终末意愿依从性的影响因素

4.1 医疗政策 1991年美国国会颁布了“患者自主

决策法案”,要求所有的医疗机构告知患者有选择治

疗方式的权利并向其提供预前指示的信息[29],2018
年Hopping-Winn等[16]对300例美国患者的调查显

示,99%的患者想要得到的护理与实际接受的护理一

致。新加坡1996年制定了《预先医疗指示法令》[30],
Foo等[31]发现,超过60%的新加坡患者和家属在临

终护理决策上达成一致;此后,阿根廷、澳大利亚、奥
地利、瑞士等国都纷纷立法[32]。我国台湾2000年制

定并通过了《安宁缓和医疗条例》[30],2010年 Tang
等[9]研究显示,78.1%的患者和家属在患者死亡地点

的选择上达成一致。2004年我国香港法律改革委员

会以非立法的方式推广“预前指示”[33],2013年北京

成立预前指示协会,主要进行预前指示的推广工

作[34],周雯等[11]报道,癌症患者及家属生命维持治疗

的态度的一致性较弱。
4.2 宗教文化 受儒家文化的影响,人们普遍认为

子女应尽一切努力延长父母的生命。如果患者去世

时处于饥饿状态,那其死后会被认为是“饿死鬼”,一
项在中国台湾的研究发现,尽管患者已经明确拒绝了

生命维持治疗,仍有部分家属坚持给予静脉营养,直
至患者死亡[35]。
4.3 可利用的临终护理资源 有些患者希望得到舒

适的治疗,但当地没有能力提供这种治疗方式,患者

只能被迫进入医院寻求帮助[23],从而降低了死亡地

点的依从性。研究发现,提供家庭护理和其他护理设

施,可以影响患者临终意愿的依从性[36]。这提示国

家和政 府 应 大 力 支 持 安 宁 疗 护 中 心 的 成 立 和 发

展[37]。
4.4 医生、患者和家属之间的沟通

4.4.1 预立医疗照护计划(Advance
 

Care
 

Planning,
ACP) 指患者、家属和医生之间的沟通过程,帮助医

护人员提前了解当患者的身体状态不能支撑患者自

己进行治疗决策时,患者想要接受什么样的治疗或护

理[38]。ACP可以引出患者在生命垂危时的治疗意

愿[39]。当癌症患者有机会与医生讨论他们对生命末

期护理的意愿时,更有可能获得与他们意愿相一致的

生命末期护理[24]。Pasman等[22]发现,无论是想要接

受还是放弃治疗,当这种意愿被其他人知道时,该意

愿被执行的可能性大大增加。部分患者的临终意愿

并不是一成不变的[40],而 ACP可以提供患者、家属

和医生之间持续性的沟通协商,帮助医护人员及时发

现患者意愿的变化[39]。ACP可以提高患者临终意愿

的依从性[25],因此医护人员应加强与患者之间的沟

通交流,运用ACP动态性评估患者的临终意愿及变

化,提高患者临终意愿的依从性。
4.4.2 医患沟通 出于对患者心理承受能力的考

虑,医生往往倾向于将患者的诊断先告诉患者家属。
但 Wen等[40]发现,患者越早知道自己疾病的预后情

况,就有越多的时间考虑临终护理目标,从而提高患

者终末意愿的依从性。Shin等[5]发现,有超过70%
的患者想要知道自己的疾病情况和预后,但只有

60%的家属认为应当将实情告诉患者。医护人员及

家属应加强与患者之间的沟通,充分尊重患者的意

愿,告知其疾病诊断及预后等结果,以使患者有充分

的时间考虑自己临终相关的事宜。
4.4.3 决策代理人与患者之间的沟通 Shin等[5]发

现,选择配偶作为决策代理人更容易使患者的意愿得

到依从。配偶对患者的价值观、生活观更加了解,更
容易与患者达成一致意见[5]。但癌症患者对决策代

理人的选择不尽相同,Ivo等[26]对韩国、中国、日本三

个亚洲国家的调查发现,患者更倾向于选择配偶作为
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第一决策代理人,子女次之,而本课题组的调查结果

显示78.8%的患者想要其长子或女儿作为他们生命

维持治疗的决策代理人[41]。在当前中国家庭集中制

决策的文化下,应大力鼓励患者及家属沟通患者的临

终意愿,以提高其依从性。
4.5 预前指示 指一种记载患者在没有能力做决定

时想要的治疗护理方式的具有法律效力的文件[42],
俗称“生前预嘱”。Silveira等[29]研究显示,435名立

有生前预嘱的人,他们的终末意愿与最终得到的照顾

有很高的一致性,无论是选择全部治疗、部分治疗还

是舒适治疗,立有生前预嘱的患者临终意愿的依从性

均比没有生前预嘱的患者高。在临床工作中,医护人

员应鼓励患者表达自己的临终意愿并记录,同时,国
家应对ACP和预前指示立法,以提高患者临终意愿

的依从性。
4.6 患者年龄 Parr等[43]发现,相比于年轻癌症患

者,当中年和老年患者想要得到延长生命的治疗时,
这种意愿更不容易被实现,然而,当他们拒绝接受延

长生命的治疗时,这种意愿却又更容易被满足。一方

面可能是因为年轻人是新生力量,年轻人的死亡更加

让人难以接受;另一方面可能是因为老年人觉得自己

的使命已经完成了,因而不想再接受延长生命的治

疗。
5 ACP干预措施

目前有关提高癌症晚期患者临终意愿依从性的

措施主要为 ACP干预,但其结果存在争议。Wen
等[40]通过随机分配序列将430例癌症晚期患者和其

家属配对,试验组和对照组各215对,对试验组进行

个体化、交叉式的ACP干预,对照组接受症状管理等

常规治疗。每3~4周收集一次患者生命维持治疗意

愿等信息,结果显示两组生命维持治疗依从性没有差

异。Johnson等[44]在加拿大开展的一项非双盲随机

ACP干预试验也得出了同样的结论,ACP干预后试

验组和对照组在终末护理意愿的一致性上没有差异。
这可能与反复测量致使对照组患者也开始为自己终

末护理做准备,因此干扰实验结果。
自2013年起,美国俄勒冈州在全州发起了预前

步骤项目(Advanced
 

Steps
 

Program),对愿意参加该

项目的疾病末期患者进行 ACP干预,由经过训练的

ACP专业人员发起并参与患者和家属之间关于临终

护理的讨论,并用POLST记录讨论结果[16]。2018
年,Hopping-Winn等[16]对该项目中在2015年去世

的300例患者的案例进行回顾性研究,发现 ACP干

预有效提高了患者临终意愿依从性,99%的患者实现

了临终意愿。Song等[45]将36例肾病晚期患者及其

家属随机分成试验组和对照组,对试验组进行以患者

为中心的ACP干预,对照组提供预前指示的信息,医
务人员鼓励患者完成预前指示,并对患者生命维持治

疗的疑问进行答疑。结果发现以患者为中心的ACP
干预可以提高肾病晚期患者治疗意愿的一致性。

6 小结

对癌症晚期患者终末意愿依从性的评估,现有的

三种测量方法在使用上都有局限性,简洁高效且可用

于依从性测量的工具还有待进一步研究。癌症患者

临终意愿的依从性程度各异。医疗政策、宗教文化、
可利用的医疗资源、医生、患者和家属之间的沟通、患
者年龄是影响癌症患者终末意愿依从性的主要因素。
目前采取的干预措施主要是 ACP,由于受研究对象

及方法影响,ACP是否能提高患者终末意愿的依从

性需要进一步验证,建议后续研究进一步改进干预措

施,以探究ACP对患者终末意愿依从性的干预效果。
医护人员应加强和患者、家属之间的沟通;国家和政

府应对临终关怀进行立法,特别是对预前指示及

ACP进行立法以提高患者终末意愿的依从性。
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