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癌症儿童家庭参与治疗决策现状及其相关因素研究进展
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摘要:治疗决策是癌症儿童治疗过程中最为关键的环节之一,需要父母等家庭成员的配合和参与。综述了癌症儿童家庭参与治疗

决策的国内外现状及其相关因素,提出家庭参与治疗决策类型以医生-家庭协作型和医生主导型居多,决策意愿及过程受到家庭

成员自身因素、医护人员与家庭成员之间关系因素、患儿因素、治疗决策信息及决策时间等因素的影响。
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  癌症严重影响了人类健康,癌症治疗过程中的相

关决策对疾病的治疗及预后起到至关重要的作用。
由患者和家庭共同参与治疗决策,适当考虑并采纳家

庭的意见,可以更好地协调各方利益,为患者提供更

好的医疗服务,并有助于医疗方案的实施[1-2]。而儿

童作为身心处于发展阶段、认知功能有限的群体,在
其癌症治疗及护理过程中,需要家庭成员尤其是父母

参与治疗决策的过程,而家庭成员亦有责任为患儿争

取最大的临床利益[3]。现有研究关于患儿父母参与

医疗决策的意愿研究结果不尽一致,对于参与家庭决

策的影响因素探讨有助于了解患儿家庭参与治疗决

策的真实需求与想法,且不同家庭及文化背景下参与

情况均有所差异[4-6],是国内外学者近期关注并进行

研究讨论的重点话题之一。护士作为全程参与医生

与患儿及家庭之间的重要协作者和参与患儿治疗照

护的合作者[7],在促进家庭更好地参与治疗与照护中

发挥了重要作用[8]。现将癌症患儿家庭参与治疗决

策的现状及相关因素综述如下,以期为研究者和医护

人员进行患儿家庭参与治疗决策与参与的相关研究

及临床实践提供参考。
1 基本概念

1.1 治疗决策 医疗决策指的是在医疗过程中需要

做出的、与治疗有关的选择。这是一个涉及到心理、
社会等诸多因素的复杂过程[9]。治疗决策是医疗决

策中的关键环节,是指由医护人员、患者及家属制订

的有关治疗方案[10],如手术、用药、免疫治疗、分化诱

导、舒缓治疗、护理相关方案等[7,11]。
1.2 家庭参与治疗决策 根据已有文献,家庭参与

治疗决策可划分为三种类型:医生-家庭协作型、医
生主导型、家庭主导型[12-13]。医生-家庭协作型指

在治疗决策中医方与家庭处于平等的位置,双方具

有相同的话语权。医生主导型指在治疗决策中,医
方的判断和选择很大程度上决定了决策结果。家庭

主导型则与医生主导型相反,由家庭成员作为决策

的核心决定。不同类型家庭与医方的权重各不相

同,受到多个相关因素的影响。在医患共享决策逐

步得到认可和重视的背景下,关于何种家庭决策模

式最好尚未达成共识,基于不同家庭的现状以实现

患儿及家庭利益最大化是家庭参与决策的根本目的

和出发点。
2 癌症患儿家庭参与治疗决策的现状

医患共同实施治疗决策的模式能发挥患者的自

主性,很大程度上提高患者的满意度[14],这样的模式

在国外得到推广,取得了较大的成效[15]。考虑到儿

童群体的特殊性,患儿家庭参与治疗决策也逐步发展

和被重视,成为提高儿童照护质量中非常重要的内

容。
2.1 疾病患儿家庭参与治疗决策的现状 患儿家庭

大都愿意参与治疗决策,而在决策类型上以医生主导

型为主,与患儿的疾病状态及类型密切相关。调查显

示,99%住院患儿家长认为自己应参与治疗决策[16];
患有慢性疾病的患儿家庭在面临治疗决策时53%以

医生主导型为主,36%家庭选择与医生协作决策,仅
有11%家庭选择家庭主导[17]。而当患儿疾病需进行

外科手术,面临麻醉相关决策时可能会呈现不同的决

策意愿。Tait等[18]研究发现,患儿家属(n=308)在
术后疼痛控制的选择、术前用药的类型与需求、入院

前居家准备及是否住院等大都倾向医生-家庭协作

型,会与麻醉师商议决策。Madrigal等[19]提出针对

慢性或严重疾病时,应采用家庭参与决策的模式,将
家庭带入决策中去,更多角度地讨论患儿治疗问题,
协助患儿及家庭实现利益最大化。在不同疾病类型

及疾病状态的患儿进行治疗决策的过程中,医生的主
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导性不容忽视,但患儿家庭参与决策的意愿及实际参

与程度仍存在较大差异和分歧,如何参与、参与到什

么程度可以达到患儿及家庭最优结局需要更多的研

究和实践进行深入探讨。
 

2.2 癌症患儿家庭决策的现状 癌症是威胁儿童和

青少年健康的严重疾病之一,癌症本身及治疗不仅会

对患儿的生长发育及心理产生影响,同时也对家庭成

员提出了巨大挑战[20]。家庭成员在参与患儿疾病治

疗及护理的相关决策时也有不同的意愿选择。Pyke-
Grimm等[12]通过横断面调查58例癌症患儿家庭,在
涉及癌症治疗决策时有51.7%家庭选择与医生协

作,29.3%家庭交由医生作为主导,仅有19%家庭选

择家庭主导。而 McKenna等[21]研究对于癌症患儿

家庭(n=66)参与决策调查的结果是医生主导型占

62.47%,父母主导占29.42%,其他占8.11%,反映

治疗决策时多由医方占主导位置。2020年,Salvador
等[22]采用儿科版决策参与期望量表[12]对肿瘤患儿家

庭(n=228)参与决策意愿中的医生-家庭协作型进

一步细化,分为家庭被动协作型、家庭主动协作型与

协作型三类。结果显示癌症患儿父母在治疗相关决

策中更偏好选择被动协作型(45.2%),其次是协作型

(27.2%)、医 生 主 导 型 (21.0%)和 主 动 协 作 型

(6.6%),没有父母选择家庭主导型。综合以上文献

显示,癌症患儿家庭参与治疗决策时多倾向于医生-
家庭协作型,医生和家庭的共同参与治疗决策可以结

合每个家庭及患儿的疾病等相关情况,在医生护士充

分沟通基础上进行决策,以最大程度地为患儿和家庭

提供最优治疗和护理。
3 癌症患儿家庭参与治疗决策的相关因素

 

3.1 家庭成员 患儿家庭成员参与治疗决策的意愿

程度受自身多个因素的影响,包括家庭成员的教育水

平、情绪状况、亲子关系及夫妻关系、年龄和性格等因

素。家庭成员的教育水平越高,参与治疗决策的意愿

程度也越高。Salvador等[22]研究发现,偏向医生主导

型的癌症患儿父母,其教育程度也相对较低,其他研

究[23-24]也证实了这一点。教育程度较低的家庭自身

缺乏疾病与医学相关知识,自然而然地会倾向于由知

识丰富、较为权威的医护人员做出决策,而教育程度

高的家庭除了可能具备相应的知识,也具有较强的自

主性,对参与决策也会有较高的能动性。家庭成员在

决策过程中的情绪越负面消极,则参与程度越低。
Wiener等[20]指出,患儿确诊癌症给家庭带来巨大的

挑战,家庭成员要时刻面对焦虑等负面情绪,同时会

潜移默化地影响家庭成员之间的关系。而 Boland
等[5]发现,患儿及家属的情绪状况会影响其参与治疗

决策制定的意愿程度,降低参与治疗决策制定的积极

性。此外,亲子关系及夫妻关系均会影响到家庭参与

治疗决策的程度。Pyke-Grimm 等[23]研究证实亲子

关系会影响到家庭参与治疗决策的意愿程度。患儿

与家庭成员的关系越亲密,则家庭成员参与到治疗决

策中的积极性越高。Dadlez等[16]研究父母之间的关

系对参与患儿治疗决策积极性的影响。父母若离异、
分居,参与患儿的治疗决策积极性会降低。目前关于

家庭成员年龄对参与治疗决策意愿的影响结果不尽

一致。Salvador等[22]研究发现父母的年龄、性格等一

般资料对其参与治疗决策没有显著影响。而 Tarini
等[25]研究结果则显示,相比于年长的家长,年轻父母

更愿意参与治疗决策。而在成人领域中家属参与治

疗决策的研究显示,年龄越小、文化程度越高以及外

向性格的家属,对参与决策的意愿越高[26]。有关年

龄及性格等对于家庭参与治疗决策意愿是否具有影

响需要进一步探讨。
3.2 医护人员与家庭成员之间关系 家庭成员与医

护人员之间的关系会影响到家庭参与治疗决策的意

愿程度。Pyke-Grimm等[12]认为,患者家属与医生之

间形成良好平等的合作关系,或是由医护人员持鼓励

态度,促进患者及家属提出其医疗诉求[27],会提高患

者家属参与医疗决策的意愿程度。而其中也提到了

医护人员与患儿家属间的坦诚交流,有助于建立和提

升彼此的信任感[23,28],信任感的提升既提高了患儿治

疗的满意度[29],更增加患儿家属参与决策的程度。
同时,护士作为决策中不可缺少的一部分[30],能够向

家属提供其专业建议,护士的行为与态度也影响着患

儿家属的参与程度[8]。由此可见,医护人员对患儿家

庭成员的态度和沟通有效程度是影响患儿家属参与

治疗决策的关键因素之一。医护人员与患儿家庭建

立良好的信任关系,坦诚、有效的沟通交流是促进患

儿家庭参与治疗决策必要条件,是未来研究及临床实

践需要提高和改进的方向。
3.3 患儿 患儿的疾病程度和确诊时间会影响到父

母参与治疗决策的意愿程度。Markward等[31]研究

显示,患儿的疾病状态会影响患儿家庭参与治疗决

策。患儿的疾病情况越是复杂、罕见,家庭对于患儿

治疗决策的判断越为摇摆犹豫,更倾向于由医生给出

专业建议。研究发现,癌症患儿的疾病越严重,父母

对于医生的依赖度越高,更倾向于由医生主导决

策[23,32]。Salvador等[22]调查结果证实了两者之间的

相关性。此外确诊时间的长短也会影响患儿父母的

决策参与程度。Pyke-Grimm等[23]研究认为,患儿疾

病确诊时间越长,家属对于疾病的了解越深入,参与

治疗决策的能力和积极性越高。Tarini等[25]通过问

卷调查住院患儿家庭认为,患儿的住院史与父母的参

与程度有极大的关系。患儿住院次数越多,父母参与

治疗决策的积极性越高。但Gagnon等[33]研究显示,
患儿疾病确诊时间的长短与家属参与治疗决策没有

相关性。患儿疾病的严重程度及患病时长同时反映
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了家长在患儿治疗过程中所面临和经历的过程不同,
对于家庭是否参与决策的意愿会存在诸多潜在的影

响。尽管现有的研究没有呈现出一致的结论,但对于

研究及临床实践而言,需要考虑到患儿个体疾病相关

状态,考虑到家庭参与决策的意愿及需求,给予切合

实际的治疗决策参与支持和指导。
3.4 治疗决策信息及决策时间 满足患儿家庭治

疗相关决策的信息需求是患儿家庭参与治疗决策的

关键,父母对于决策相关信息的知晓情况会对参与

意愿及程度产生影响。研究发现,治疗决策信息不

足会增加家庭决策时的困难程度,导致参与意愿减

少[22]。选择协作型和家庭主动型的父母对于治疗

决策相关信息的渴求程度更高[23]。同时,家属对治

疗决策的信息掌握是否充足,医生和患儿父母是否

能够进行有效信息交流是关键。如医护人员是否将

患儿疾病情况诊断、治疗方案及并发症、预后及所需

费用等与患儿父母进行了详细说明和解释,同时患

儿父母是否能够有效接收理解这些信息。关玉珠

等[34]在研究危重患者决策代理人心理体验时发现,
决策代理人在面对医护人员没有给出准确、恰当且

一致的有关医疗信息时,将会增加沮丧困惑感,甚至

对整个医疗系统失望,从而无法有效参与决策的制

定过程。由此可见,医生与患儿家属之间有效的沟

通和充足的信息交换是促进患儿家庭参与治疗决策

的必要前提。此外,Boland等[5]在研究中提出,医生

给到患儿及家属的决策时间会影响其参与决策的程

度。当患儿因急症需要决策时家属通常会交由医生

主导[35]。在时间紧急或病情危急的情境下,参与治

疗决策会产生更多的压力,从而家属更偏向于让专

业的医护人员主导决策过程。
4 小结

癌症患儿需要家庭参与治疗决策,家庭参与治疗

决策类型以医生-家庭协作型和医生主导型居多,决
策意愿及过程受到家庭成员自身因素、医护人员与家

庭成员之间关系因素、患儿因素、治疗决策信息及决

策时间等因素的影响。我国对于癌症等严重威胁生

命健康疾病的患儿家庭决策的相关研究及实践较少。
基于中国传统文化背景,如何在尊重家庭的知情权和

参与权基础上更好地让患儿家庭参与决策,需要在未

来逐步探索。同时在以家庭为中心的理念和背景下,
在临床实践中应当着眼于如何满足患儿家庭参与治

疗决策的信息及参与意愿,提升医护人员的有效沟通

水平和技巧,强化医护人员与家庭成员进行治疗决策

过程中关键信息的有效告知及交流,结合患儿家庭成

员的特点及患儿疾病的状态,探索有效的临床沟通方

式或家庭干预手段来提高家庭参与决策的积极性和

程度,进而为患儿和家庭提供全面的支持和护理,以
实现患儿及家庭的利益最大化。
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