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摘要:目的
 

探讨社区居民参与预立医疗照护计划的促进与阻碍因素,为预立医疗照护计划的推广实践提供参考。方法
 

计算机检

索PubMed、Web
 

of
 

Science、Cochrane
 

Library、Embase、中国知网、维普网、万方数据库建库至2022年2月发表的关于社区居民参

与预立医疗照护计划真实体验的质性研究,采用汇集性整合方法进行 Meta整合。结果
 

纳入12篇文献,提炼53个结果,经分析

汇总成14个类别,最终进一步归纳成4个整合结果,即社区居民对预立医疗照护计划的认识、社区居民对预立医疗照护计划的态

度、社区居民参与预立医疗照护计划的影响因素及对实施预立医疗照护计划的建议。结论
 

社区居民对预立医疗照护计划的认知

不足,社区医务人员需加强社区预立医疗照护计划推广宣传,同时丰富社区预立医疗照护计划实践方式,促进“以家庭为中心”的

预立医疗照护计划干预模式。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

promoting
 

and
 

hindering
 

factors
 

of
 

community
 

residents'
 

participation
 

in
 

advance
 

care
 

planning
 

(ACP)
 

and
 

provide
 

reference
 

for
 

the
 

promotion
 

practice
 

of
 

ACP.Methods
 

Qualitative
 

studies
 

relating
 

to
 

community
 

residents'
 

live
 

experience
 

of
 

ACP
 

were
 

retrieved
 

from
 

electronic
 

databases
 

of
 

PubMed,
 

Web
 

of
 

Science,
 

Cochrane
 

Library,
 

Embase,
 

Chinese
 

Na-
tional

 

Knowledge
 

Infrastructure,
 

VIP,
 

Wanfang
 

data
 

from
 

inception
 

to
 

February,
 

2022.A
 

meta-synthesis
 

was
 

performed
 

to
 

sum-
marize

 

and
 

interpret
 

the
 

research
 

results.Results
 

A
 

total
 

of
 

12
 

literatures
 

were
 

included,
 

53
 

findings
 

were
 

extracted,
 

summarized
 

into
 

14
 

categories
 

and
 

four
 

integrated
 

findings,
 

including
 

community
 

residents'
 

awareness
 

of
 

ACP,
 

community
 

residents'
 

attitudes
 

towards
 

ACP,
 

influencing
 

factors
 

of
 

community
 

residents'
 

participation
 

in
 

ACP
 

and
 

suggestions
 

for
 

the
 

implementation
 

of
 

ACP.
Conclusion

 

Community
 

residents
 

have
 

insufficient
 

awareness
 

of
 

the
 

ACP,
 

thus
 

the
 

community
 

medical
 

staff
 

should
 

strengthen
 

the
 

promotion
 

and
 

publicity
 

of
 

ACP
 

in
 

the
 

community,
 

enrich
 

its
 

practice
 

mode,
 

and
 

promote
 

the
 

"family-centered"
 

intervention
 

model
 

of
 

the
 

ACP.
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  预立医疗照护计划(Advance
 

Care
 

Planning,
ACP)是鼓励个人阐明他们关于未来医疗护理的个人
价值观,并与家庭成员、医疗团队共同讨论临终情景
下首先的治疗目标及意愿,在他们失去决策能力之前

记录这些意愿的过程[1]。ACP尊重患者的自主性,
能确保患者在失去自主能力时提前做出知情决策,提
高患者生命末期生活质量[2]。此外,ACP还能减少
对卫生保健资源的不必要消耗,并尽量减少家庭的经
济和精神负担[3]。随着全球ACP理念的不断更新与
发展,从可持续性、成本效益和社会扩散的角度来看,
以社区为代表的初级卫生保健机构是推广、实施

ACP的最佳起点[3-4]。社区居民作为公众群体的缩
影,覆盖不同年龄阶段和疾病状态,成为ACP发展的
关键群体。因此,在社区环境下不断向居民推广

ACP概念内涵及作用意义仍是当前的重要任务。如
何更好地帮助社区居民认识和参与 ACP,在医疗危

机发生之前就进行 ACP,避免没有或缺乏预先准备

的情况下患者和亲人面临情感负担,迫切需要深入探

讨[3]。目前,我国ACP的实践处于起步阶段,多集中

于医院场所,对社区的研究较少,研究内容多围绕医

护人员、患者及其家属对ACP的认知度、接受程度及

其影 响 因 素 开 展,以 量 性 研 究 居 多,缺 乏 质 性 研

究[5-6]。为了更系统全面地了解 ACP在社区居民中

实施的具体情况,2022年2月,本研究采用 Meta整

合方法,对国内外有关质性研究文献进行整合分析,
以期为我国社区ACP推广和发展提供依据。
1 资料与方法

1.1 文献纳入与排除标准 纳入标准:①研究对象

为社区居民,参与过ACP讨论或已经实施;②感兴趣

的现象为社区居民参与 ACP的经历和体验;③研究

类型为质性研究或混合研究。排除标准:非一次文

献,重复发表或无法获取全文的文献;非中文或英文

文献。
1.2 文献检索策略 计算机检索PubMed、Web

 

of
 

Science、Cochrane
 

library、Embase、中国知网、维普

网、万方数据库,收集关于社区居民参与ACP经历和

体验的研究,检索时限均从建库至2022年2月。中

文检索词:社区居民,社区;预立医疗照护计划,预立

医疗指示,生前预嘱;质性研究,定性研究,混合研究;
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体验,经历。英文检索词:advance
 

care
 

planning,ad-
vance

 

directive*,advance
 

care
 

plan*,ACP,living
 

will;community;qualitative
 

research,qualitative
 

study,narrative
 

research,narrative
 

study,mixed
 

method*;experience,perceptions,feelings,needs,
attitude。
1.3 文献筛选和资料提取 由2名研究者独立进行

文献检索和筛选,并将筛选结果进行交叉核对,核对

时若出现分歧,则邀请具有经验的第三方参与讨论和

判断,然后进一步阅读文献。资料提取内容主要包括

作者、国家、研究方法、研究对象、研究内容和研究结
果。
1.4 文献质量评价 由2名研究人员分别对纳入的

文献进行方法学质量评价,采用澳大利亚Joanna
 

Briggs循证卫生保健中心(JBI)质性研究质量评价标

准[7],该评价标准包括10项内容,均以“是、否、不清

楚,或不适用”来评价。文献质量分为 A、B、C三级,
分别为完全满足质量标准、部分满足质量标准和完全

不满足质量标准。当出现分歧时由第3名研究人员

参与评价和判断。
1.5 资料分析方法 研究者对纳入的原始文献反复

阅读,对各研究结果进行提取和分析,并将相似的结
果归纳总结成各类别,最后将各类别梳理成新的整合

结果。
2 结果

2.1 纳入文献的基本特征与方法学质量 根据文献

检索策略共检索到625篇文献,最终纳入符合标准的

文献12篇[8-19]。本研究纳入文献的方法学质量均为

B级,文献基本特征见表1。
2.2 Meta整合结果

研究者对纳入文献进行反复阅读和分析,共提炼

出53个研究结果,将相似结果归纳成14个类别,整
合形成了4个整合结果。
2.2.1 整合结果一:社区居民对ACP的认识

类别1:之前没听说过 ACP。相关研究表明,部
分社区居民从来没有听说过ACP有关信息[9,12,15,19],
如“讨论ACP并不是我们社会的一种趋势,这对我们

来说是如此的陌生”[9]。研究者在进行干预之前往往

需要借助ACP概念手册、视频等工具辅助居民了解

ACP的概念。
类别2:对ACP的认识不清晰。当被问及ACP可

能是什么时候,一些老年人只关注为死亡作准备,如决

定死亡地点或葬礼安排等(“是的,这和安乐死很类似,
不是吗?”[19]),或者有可能是准备1份遗嘱考虑资产分

配,而不是考虑对未来医疗保健的偏好。居民虽然对

ACP概念认识不清晰,但正在进行与ACP有关的活

动。当研究者与居民谈起ACP时,居民表示不清楚这

个概念,但是当提及到将来可能面临的医疗护理决策

时,部分居民表示曾经讨论和安排过,如“我还没有想

过,但我希望我弟弟能在我生命的最后几天照顾

我”[18]。居民在健康状态下进行的ACP一般比较片

面,需要更多的ACP相关信息来满足他们的需求。
2.2.2 整合结果二:社区居民对ACP的态度

类别3:社区居民对ACP持积极态度。社区居民

愿意深入了解并参与讨论,认为自己获益很多,如“你
教给我的东西对我帮助很大,因为你跟我谈到了很多

我从来没听说过的事情”[13]。多项研究表明,社区居
民在初步了解ACP含义后,希望能获取更多相关信

息,以及如何正确实施的途径,如“我知道这可能是个

好主意,如果ACP文件在计算机上适合治疗团队的

所有成员,这将节省许多不必要的程序。除此之外,
我认为讨论ACP没有什么害处。谈论这些话题没有

觉得不舒服”[19]。
类别4:对ACP持消极态度。认为讨论ACP意味

着死亡,如“我不想过多地谈论这个问题,因为在生命

中,死亡已经越来越近了”[13]。认为ACP是不必要的,
因为家庭关系密切,以及对家庭内部共同决策十分信

任,如“他们不关心自己的健康,因为他们有更多的家
庭关系,他们相信家人会为他们作出决定”[12]。

类别5:对参与ACP具有强烈的不确定性。社区

居民认为自己目前的健康状况良好,没有必要为以后

的事情提前担忧,而且随着时间的推移,身体健康状

况会发生变化,现在制订的计划可能没有用(“我们是

否谈论ACP,这并没有什么区别,因为当我们谈到它
时,我想知道一年前我想要什么……它可能是一样

的,也可能是一些不同的东西。”[17])。部分居民担心

如果家人的愿望在没有实时了解特定信息的情况下

被书面记录下来,可能会因为无知做出的决定而遭受

痛苦(“谁会帮你这么做呢? 你写下了什么? 有人会
指导你这样做吗? 你能从别人那里得到一些建议

吗?”[8])。
2.2.3 整合结果三:社区居民参与ACP的影响因素

 类别6:社会文化规范。对ACP和相关沟通的理解

受到社会文化背景的影响,由于对死亡的忌讳和迷

信,部分居民认为谈论死亡是一个禁忌话题(“我们没
计划过死亡的事情,我们家也没有讨论过,我们是不

讨论死亡的”[8]),在不同的社会文化背景中人们对于

死亡和疾病的认识差距很大(“没有人想提前决定他

们在生命结束时将被如何对待”[15])。
类别7:宗教因素。宗教在居民思考未来的医疗

保健规划中占有重要地位(“上帝是那个会做出最终

决定,决定我们什么时候该走的人”[12])。有居民表

现出对ACP的浓厚兴趣[12,16],认为在符合教义文化

的前提下谈论ACP对于未来是一个不错的选择(“我
认为教会可以在举办研讨会方面发挥作用”[16])。整

体来说,宗教在社区居民的信念中是值得信赖的,而
且教会拥有庞大的社区资源可以满足ACP的宣传推

广需要,居民认为由宗教神职人员进行 ACP介绍和

展开讨论是可行的。
类别8:既往生活经验和疾病经历。居民自身和

重要亲属的既往疾病及医疗护理经历对于他们是否

选择参与 ACP有重要影响。部分居民在参与 ACP
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讨论过程中分享了身边重要亲属生病、代理决策直至

去世的经历(“我们有一个计划还没有正式制订,和她

交谈此话题是因为我们经历了我父亲的去世”[8]);认
为ACP对于终末期无法表达自己意愿的人来说可以

提前表达自我想法,充分享有自主决策的权力。在许

多情况下,亲属的死亡会引发居民关于疾病、衰老、价

值观的反思,继而想要深入了解 ACP的实际价值
(“我不想生命支持治疗。嗯……因为我想确保他们

会做我想做的事……就像我丈夫一样,我们没有问

题,因为他处理了一切,我们做了他想做的。没人能

说‘不’,因为就像我说的,它是记录下来的,我们做了

他想做的事”[9])。
表1 纳

 

入
 

文
 

献
 

的
 

基
 

本
 

特
 

征

纳入文献 国家 研究方法 研究对象 研究内容 研究结果

Michael等[8] 澳大利亚 扎根理论 15名社区老年人和

27名后代/照顾者

使用半结构化的问题框架进行

焦点小组讨论,探讨社区老年人

及其后代/照顾者对 ACP的意

识、态度和经验

4个主题:ACP是具有挑战性的转变;ACP是有意

义的宣传;ACP的影响因素(知识和经验、对死亡

的社会文化态度、既往生活和健康经历);ACP是

在假设的情况下进行的计划。

Combes等[9] 英国 现象学研究 10名老年人和8名

家庭成员

居民家中进行的面对面半结构

式访谈,探讨推进 ACP促进因

素和障碍因素

4个主题:对ACP尚不清楚;认为目前生活与 ACP
缺乏相关性;家庭、人际关系的重要性;提出 ACP
实施的参与策略(由专业人员领导、在轻松的环境

中开展)

Chi等[10] 美国 集 中 人 种 学

方法

14名华裔社区老年

人、9名成年子女和

7名临床医生

通过个体面对面访谈,探讨如何

让年长的华裔美国人及其家人

参与临终关怀讨论,并了解启动

此类讨论的最佳时机

3个主题:年长华裔老年人和子女的 ACP偏好:讨
论ACP的最佳时间;讨论ACP的合适人选

Eneslätt等[11] 瑞典 现象学研究 65名社区老年人 在家中或公共场所进行2次面

对面访谈(1次开放式对话,1次

半结构化访谈),探讨社区居民

对ACP的价值观和偏好

2个主题:参与者的 ACP偏好;家属对 ACP决策

的一致性

Biondo等[12] 加拿大 现象学研究 57名居住在南亚社

区的居民

设计焦点小组进行面对面的半

结构化访谈,探讨南亚社区成员

对ACP的看法

13个主题:开展焦点小组经验主题(语言的重要

性,对ACP的不同理解,家庭决策中的权力差异);
焦点小组访谈主题(从来没听说过 ACP,文化规范

影响参与者对 ACP的看法,迷信和死亡作为禁忌

的讨论话题,宗教在思考未来的医疗保健规划中占

有重要地位,太忙于生活而忽略未来可能发生的事

情,认为 ACP与器官捐赠和遗产规划有关);社区

论坛讨论主题(认为ACP有意义,对临终经历的分

享促进ACP讨论,社区能力对建立ACP对话至关

重要,促进社区ACP参与的建议)

Nedjat-Haiem等[13] 美国 质性研究 104名 老 年 拉 丁 裔

社区居民

进行ACP干预后,通过面对面

访谈的形式,探 讨 社 区 居 民 对

ACP的 认 识 和 看 法 以 及 ACP
干预的可行性

2个主题:居民对ACP的看法和满意度

Sinclair等[14] 澳大利亚 现象学研究 18名社区居民 邀请居民参加录音访谈或小组

讨论,探讨社区成员对 ACP的

看法

3个主题:不同文化背景下对 ACP的看法;家庭和

亲属的重要性;ACP需要恰当的沟通方式

Zhu等[15] 中国 现象学研究 16名社区居民 进行半结构化访谈,探讨中国社

区老年人关于 ACP相关知识、
态度及影响因素

4个主 题:缺 乏 对 ACP 的 认 识(参 与 者 不 知 道

ACP;担心ACP的实施);缺乏生命教育(拒绝讨论

死亡;缺乏对姑息治疗的意识);缺乏相关的立法和

政策;传统文化与情感(忌讳谈论死亡的话题;家庭

在ACP决定中的作用;在临终关怀中的角色)

Sloan等[16] 美国 现象学研究 25名 教 会 成 员(居
民15人,教会领袖

10人)

进行一对一的半结构化访谈,探
讨社区居民对教会在ACP和临

终关怀中的作用的看法和信仰

7个主题:教会在临终关怀中的作用;倡导健康和

福祉;临终关怀的卫生知识普及;关于ACP和临终

关怀的非专业健康培训;教会被认为是一个可靠的

消息来源;利用教会的神职人员来促进与 ACP和

临终关怀有关的计划;临终关怀的社区资源需求

Glaudemans等[17] 荷兰 扎根理论 22名老年人和8名

家庭成员

进行半结构化的面对面访谈,探
讨老年人及其家庭在初级保健

中使用ACP的经历

3个主题:开放和信任;时间和主题;家庭的角色

Hirakawa等[18] 日本 现象学研究 102名社区居民 通过半结构化的面对面访谈,探
讨需要家庭护理服务的日本老

年人的临终愿望和决策情况

5个主题:对未来的焦虑;放弃控制;坚持当前的日

常生活;不稳定的相互支持;授权决策

Yap等[19] 澳大利亚 现象学研究 30名华裔社区老年人 通过半结构化定性访谈,探讨确

定影响澳大利亚华裔居民参与

ACP的因素

3个主题:华裔澳大利亚老年人对 ACP的认识、态
度和需求
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  类别9:家庭和亲属的重要性。社区居民在参与

活动的过程中提到了家庭和亲属在提供实际与情感

支持方面的重要作用,无论是在日常生活中还是在将

来的临终关怀中。一些参与者表示ACP对于他们来

说没有那么重要,因为他们十分信任自己的家庭成

员,在必要时会代替他们作出医疗决策(“我女儿,她
知道该怎么办。就像我说的,如果我不能自己做决

定,她会替我做的……我的家庭不会有分歧,因为他

们总是会做对我最好的事情”[14]);而一些家庭情况

复杂的居民则表示,ACP可以帮助他们清晰地表达

愿望,避免家人今后为自己临终决策的难题而烦恼
(“如果我患上了严重的痴呆症,我想被收容所收容,
避免成为我妻子的负担”[18])。多数居民表示,ACP
的决策讨论不仅对参与者来说是最好的抉择,也与参

与者的家庭有密切关系[9-14,17]。
类别10:社区能力。社区参与并公开宣传有关

ACP的信息,可能是患者和医疗保健提供者之间进
行深入讨论的基础。既往没有相关疾病或生活经历

的社区居民缺乏获取 ACP信息的契机和渠道,他们

表示在社区中以小组形式,通过分享个人经历,从小

组讨论的多个视角了解和发起ACP对话(“在一个社

区活动中收到ACP信息后,我发现与医生讨论愿望

更容易”[14])。
类别11:缺乏相关的立法和政策。立法和政策

支持对于推动ACP发展意义重大(“如果 ACP有一

个政策,我肯定会考虑接受它”[15])。目前一些发达

国家出台了相关法律和政策框架,为临终关怀的实施

提供了保障,但许多发展中国家仍然处于概念推广阶
段,没有明确的法律支持,并且缺乏规范化的实施流

程和质量评价标准,这使得公众对于在 ACP实施过

程中如何保障患者权利以及规避风险抱有质疑的态

度(“然而,这个流程是如何实现的呢? 他们有官方授

权吗?”[15])。
2.2.4 整合结果四:社区居民对于ACP实施的建议

 类别12:最佳时间。讨论ACP的最佳时间是实施

ACP的一个关键组成部分。调查显示,讨论ACP的

最佳时间取决于触发事件、健康状况和年龄[10]。社

区居民与住院患者群体不同,特定的生活事件可能会

触发居民与家人讨论临终相关事宜(“它真的需要机

会,我们把每一个机会都当作一个突破性的点。如果
有感染,如果有住院治疗,如果有跌倒,如果有护理故

障,这对我们来说都是一个机会。这真的需要这个时

间,因为如果没有什么改变,他们就不会接受任何新

的信息,因为他们会觉得,‘哦,事情是一样的,好像没

有影响’。只有当出现危机时,我才会说,我们有机会
可以重新制订护理目标、治疗方案之类的事情”[10])。
参与者倾向于越早进行 ACP讨论越好,尤其是在疾

病对认知或心理变化损害决策能力之前(“也许要早

点去做,也许在他们50或60岁的时候去做,不要等

到他们80或90岁。这就像,你会变老,到时会怀疑

这个人的意图是什么? 他们不想再照顾我了。我认

为早点去做会更好”[10]),因为随着年龄增长和疾病

的影响,人的认知能力随之下降而对死亡的敏感性增

高,讨论ACP将会遇到更多阻碍因素。
类别13:发起人。参与者普遍表示希望围绕

ACP的对话由医疗保健提供者发起,并提供一些指

导(“我希望医疗服务提供者先发起它,然后我们会和
家长一起跟进这个话题”[9])。也有部分参与者表示

由社区工作人员或者宗教领袖发起讨论更好,因为他

们希望ACP讨论在轻松的环境中展开,并且由自己

熟悉和信任的人发起。
类别14:参与人。家庭参与是ACP实施的一个

关键因素,一些老年人更愿意进行家庭内沟通,尤其
是和自己的配偶(“实际上,我只和丈夫讨论过临终护

理的事情,我并没有和孩子们说过。我只是认为我不

必这 么 做,因 为 我 和 丈 夫 会 处 理 我 们 之 间 的 一

切”[10])。多数人对ACP表达了自己的偏好,同时希

望得到家人的支持和共同决策。
3 讨论

3.1 需对社区居民加强ACP相关知识普及 目前

国内关于ACP的研究多集中于医院环境中或者是老

年人群体[5,20-21],因为他们更接近死亡,经历功能或认

知障碍,开始对临终关怀进行思考。有学者提出,
ACP可以在生命的任何年龄或阶段开始,适用于所
有成年人,而不仅仅是患有严重疾病的人[22]。调查

显示,我国社区居民对于ACP的认识水平较低,获取

信息的渠道来源于网络或者大众媒体,往往缺乏科学

依据和准确性,处于社区环境中的健康居民可能无法

及时获取 ACP相关知识[23-24]。整合结果表明,社区

居民对于ACP缺乏认识,而且社区居民表示希望能
够尽早开始ACP的相关讨论,多数居民希望能由社

区医疗保健提供者发起 ACP讨论。因此,提升社区

基层医护人员对ACP的认识,关注社区环境中的居

民健康状况,对社区居民加强ACP相关知识的普及,
拓宽公众获取 ACP知识的渠道,使之了解 ACP,提
前做出生命临终时期的医疗护理决定,为将来疾病或

者衰老状态时的决策做好准备。
3.2 丰富社区 ACP实践方式 整合结果显示,宗
教、家庭及其亲属以及社会文化规范因素影响着

ACP实践过程,考虑到各方面资源的可得性和协调

性,社区需利用这些优势,发挥强大的宣传推广作用。
在美国、澳大利亚等国家,社区通过 ACP知识手册、
ACP决策辅助视频、社区座谈会等方式,推广 ACP
相关知识,承担了向公众宣传、沟通、协助了解 ACP
的任务[25]。因此,利用社区宣传广泛、社区医疗卫生

服务普及的优势,结合社区的特色活动以及少数的宗
教信仰集会开展ACP宣传,可促进社区居民对ACP
的认知和参与度。
3.3 促进“以家庭为中心”的ACP干预模式 整合

结果显示,家庭对于ACP决策具有十分重要的影响,
当家庭成员面临重大疾病或者衰老时,在医疗护理决

策的制定上,其父母子女或者配偶往往是重要的参与
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人。以往研究也表明,在我国由于受到儒家思想和
“孝道”传统观念的影响,患者的自主权常从属于家庭

价值观和医生权威,家庭内部决策冲突是 ACP讨论

的主 要 障 碍 因 素 之 一[10,15,25]。因 此,在 社 区 实 施

ACP的过程中,遵循以家庭为中心的理念,将社区居

民及其家庭成员共同纳入讨论,能够更加深入地挖掘

家庭内部的冲突来源,寻找到矛盾的化解方式,提升

家庭成员决策一致性,从而保证ACP的顺利实施。
4 小结

本研究通过质性研究的 Meta整合,探讨了社区

居民参与ACP的真实体验,系统梳理了社区居民对

ACP的认识、态度、影响因素以及实施建议。本研究

纳入的文献大部分来自国外,但其研究背景包含多个

国家和民族,对于国内社区 ACP的推广有一定借鉴

意义。在未来研究中,应考虑如何在我国老龄化社会

日益严重的大背景下遵从个体价值观和偏好,尊重个

体医疗自主权制订积极有效的 ACP干预方案,进一

步提升社区居民对 ACP的认知与接受度,进而推动

法律政策的转变。
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