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护士参与终末期患者临终决策的研究进展

乔梦圆1,闫欣雪2,王海燕1

摘要:
 

临终决策是终末期患者不可避免的话题,护士在患者住院期间扮演着重要角色,其决策参与度对临终患者影响较大。对护

士参与终末期患者临终决策的概念、现状、评估工具、影响因素、干预措施进行综述,旨在为完善国内相关研究及提高护士临终决

策参与率提供参考。
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Abstract:

  

End-of-life
 

decision-making
 

is
 

an
 

inevitable
 

topic
 

for
 

dying
 

patients.Nurses
 

play
 

an
 

important
 

role
 

during
 

patients'
 

hospi-
talization,

 

and
 

their
 

decision-making
 

participation
 

has
 

a
 

great
 

impact
 

on
 

end-of-life
 

patients.The
 

article
 

reviews
 

the
 

concept,
 

cu-
rrent

 

status,
 

assessment
 

tools,
 

influencing
 

factors
 

and
 

intervention
 

measures
 

of
 

nurses'
 

participation
 

in
 

end-of-life
 

decision-ma-
king,

 

aiming
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

improving
 

relevant
 

domestic
 

research
 

and
 

increasing
 

the
 

participation
 

rate
 

of
 

nurses
 

in
 

end-of-
life
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  高精尖医疗技术有延长患者寿命的潜力,但终末

期患者生命价值和疾病体验越来越被高新医疗技术

所掩盖,尤其是在重症医学科[1]。由于积极治疗与无

效治疗之间没有明确界限,加之绝大部分临终患者无

法表达其临终意愿,大部分临终决策(End-of-Life
 

Decisions,EoLDs)由家属与主治医生共同商讨决

定[2]。护士作为与患者及其家属相处时间最长的医

疗保健专业人员,更加了解患者对疾病的主观体验,
且在患者遭受疾病和治疗痛苦时易于观察其心理活

动[3]。不仅如此,护士往往最先发现患者当前治疗无

效,需要进行临终决策[4]。这些都是护士在终末期患

者临终决策中的关键价值。尽管明确了护士在患者

整体护理中的作用,但护士依旧很少主动或被要求参

与到终末期患者的临终决策。此外,当前专门针对护

士参与终末期患者临终决策观点和态度的研究较少,
在不考虑决策者实际态度或行为的情况下,护士个人

价值观和态度与其参与决策的相关程度仍不清楚。
随着对临终护理的不断研究和探索,国内外学者逐渐

意识到护士群体在临终决策中的必要性,开始注重对

医护患三方死亡教育的培训,普及预先指示知识[5],
开展包括护士在内的跨学科家庭会议等[2]。本文对

护士参与临终决策的概念、现状、评估工具、影响因

素、干预措施进行综述,为完善国内相关研究及提高

护士临终决策参与率提供参考。
1 临终决策的相关概念

临终决策是指患者在生命终末期对治疗和护理

所作的决策,包括退出治疗和继续维持生命治疗,是
积极治疗向姑息治疗过渡的标志[6-7]。当前国内外有

关临终决策的内容主要涉及预先指示、复苏、生命维

持治疗以及死亡地点和态度等问题[1,8-11]。2014年欧

洲复苏委员会发布的《临终医疗程序指南》指出,如果

治疗未能产生任何效果或与投入相比其效果可以忽

略不计时,继续坚持治疗将被视为过度治疗或不合理

治疗[12-13]。目前我国在临终决策方面并未出台相关

法律法规和规范化的流程及管理方案,终末期患者临

终决策主要由主治医生主导,患者及/或家属(代理决

策者)决定[2]。
2 护士参与终末期患者临终决策的现状

因文化、相关法律法规等存在差异,不同国家护

士临终决策参与率高低不一。据文献报道,阿根廷护

士临终决策参与率6%[14],美国(29%)、南欧(32%)、
巴西(38%)、日本(39%)和土耳其(41%)护士临终决

策参与率均低于50%[15],相比而言北欧和中欧国家

(62%)、英 国 (83%)、法 国 (80%)[15]、黎 巴 嫩

(74.5%)[16]及新西兰(78%)[17]护士临终决策参与率

较高。目前国内有关护士参与临终决策的研究较少。
国内研究显示,浙江地区ICU护士参与临终决策主

动行为得分为5.54分(总分2~10分),处于中等偏

下水平,可能与沟通能力、压力感知水平、工作年限和

角色是否清晰有关[10]。总体上,国内研究对护士参

与临终决策的关注度不足,未来应继续探讨我国不同
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地区、不同科室护士的临终决策参与率。
3 护士参与患者临终决策的评价工具

3.1 临终决策与员工压力问卷(The
 

End-of-Life
 

Decision-making
 

and
 

Staff
 

Stress) 由Schwarzkopf
等[18]于2015年研发,主要用于测评ICU医生和护士

的临终决策参与主动性水平。该量表包含促进或障

碍因素、压力水平、主动行为3个维度共26个条目。
该量表为自评量表,采用Likert

 

5级评分法,每个条目

从“完全不同意”到“非常同意”或从“完全没有压力”到
“非常有压力”依次赋1~5分,满分为130分,得分越

高,表示护士参与临终决策主动性越高。量表各维度

的Cronbach's
 

α系数为0.69~0.85。Huang等[19]于

2020年将其汉化并用于ICU医生和护士,中文版量

表及各维度的 Cronbach's
 

α系数为0.77~0.93。
2022年 Huang等[10]采用此问卷调查浙江省5所三

级综合医院不同科室ICU注册护士566人,结果显

示ICU护士临终决策过程中的促进或障碍因素能显

著预测ICU护士的主动行为(P<0.05);促进或障碍

因素通过压力水平对ICU护士的主动行为有显着的

间接影响(95%CI,-0.327~-0.031),压力水平的

中介效应占总效应的6.31%。该问卷涵盖了护理人

员主动参与临终决策促进或障碍因素、感知压力、主
动行为3个方面,且有信效度较好的中文版问卷,但
目前临床应用研究较少,建议未来可在ICU中广泛

开展研究。
3.2 欧 洲 共 同 行 动(European

 

Concerted
 

Action
 

Project) 欧洲共同行动是德国于1997年发起的一

项关于新生儿重症监护室(Neonatal
 

Intensive
 

Care
 

Unit,NICU)伦理决策[20],主要通过一份结构化问卷

进行调查,适用于NICU医生和护士。包括3个部分

共21个问题。第1部分是研究对象的人口学特征,
包含13个条目;第2部分是护士自我报告参与特定

新生儿临终决策及对国家立法看法和未来期望,包含

3个条目;第3部分是关于限制或继续生命支持的态

度,包含5个条目。该量表第3部分的5个条目采用

Likert
 

5级评分法,每个条目从“非常同意”到“非常

不同意”依次赋1~5分,旨在从医护人员角度探讨向

NICU患儿父母传递信息以及临终伦理决策过程。
此项研究涉及8个国家(法国、德国、意大利、卢森堡、
西班牙、瑞典、荷兰和英国)法律、文化、社会和伦理背

景,无选择性偏差。2022年,Chatziioannidis等[21]将

量表译为希腊语并对28个 NICU进行调查,结果显

示NICU护士主动参与新生儿临终决策与父母身份、
参与日常NICU实践以及支持改变现有立法的态度

显著相关。目前,该量表在我国尚未进行相关的调查

研究。建议未来可将此问卷用于我国 NICU医护人

员。
4 护士参与患者临终决策的影响因素

阐明影响因素是识别高危人群并进一步构建干

预方案与管理策略的首要前提。当前研究主要从质

性研究和量性研究2个角度探讨护士参与临终决策

的影响因素,国外研究较多,国内尚处于起步阶段。
4.1 从质性研究中提炼得出的影响因素 质性研究

能够反映护士群体对是否参与到患者临终决策的真

实感受,对促进临床护理人员主动参与到临终决策有

一定的指导意义。由于护士参与终末期患者临终决

策缺乏客观的评估标准和成熟的评估工具,故大多数

研究以质性研究的形式呈现,通过访谈方式探究护士

参与或未参与患者临终决策体验,并从中提炼影响因

素。影响护士参与生命终末期患者临终决策的因素

众多,既有护士自身因素(角色认知不清晰、职业责任

不明确、沟通能力欠缺、临床经验),也有他人(跨学科

决策沟通缺乏、医生态度)和环境(医院决策文化、相
关法律法规缺乏)因素。Calvin等[22]对19名心血管

重症监护室注册护士关于“参与临终决策”问题的访

谈发现,角色和职业责任不明确、承认医生权威、医护

间缺乏沟通、医生态度是阻碍护士参与临终决策的重

要影响因素,护士通常认为自己职责是协助医生尽全

力救治患者,能否参与决策主要取决于医生。这与

Lind等[23]研究结果一致。Jerpseth等[3]对26名来

自ICU和呼吸科的护士进行6次焦点团体访谈发

现,角色认知模糊、医护人员不充分的跨学科决策、等
级森严的医院文化是导致护士临终决策参与率低的

重要影响因素。Sutherland等[24]对长期照护老年痴

呆的医护人员进行定性研究,结果显示,良好的沟通

能力和对疾病发展的预测能力是护士主动参与决策

的有利因素,而传统强调“以疾病为中心”的“生物医

学模式”则是阻碍因素。英国的一项定性研究显示,
工作经验是护士对终末期患者临终决策参与和投入

水平的主要因素,初级护士很难表达自己的观点,并
且参与临终决策对于他们来说是一种压力[25]。
4.2 从量性研究中分析得出的影响因素 关于护士

参与临终决策行为的问卷多为单个题目,未进行相关

因素分析和有效性检验,且当前缺乏成熟且被广泛认

可的评估工具,故相关量性研究结果较少。Schwarz-
kopf等[18]自行设计包含26个条目的问卷,旨在调查

医护人员参与患者临终决策主动行为的影响因素,但
该项研究主要是对量表可靠性和有效性进行分析,影
响因素及其之间关系并未详细表述。Huang等[10]将

此量表汉化并基于该问卷选择566名ICU护士进行

横断面调查,结果显示,职位、ICU工作年限、临终决

策沟通的培训频率、角色清晰度、情感支持和参与是

影响护士参与患者临终决策的主要原因,能够解释参

与临终决策主动行为的37.4%,其中角色清晰度贡

献最大。此外,护士压力水平在参与临终决策促进或

障碍因素和临终决策主动性中起部分中介作用,占总

影响的6.31%,这种压力导致大部分护士不会主动

参 与 患 者 是 否 退 出 生 命 支 持 治 疗 的 决 策 过 程。
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Chatziioannidis等[21]将欧洲共同行动项目中开发的

问卷用于28个NICU的调查发现,护士参与临终决

策态度与其一般特征显著相关,具体为父母身份、宗
教信仰、参与 NICU 日常实践以及支持修改现行法

律;多变量分析中,父母身份、参与日常NICU实践以

及支持修改现行法律仍然是护士参与临终决策态度

的主要预测因素。
护士参与临终决策影响因素的相关研究显示,角

色清晰度、工作年限与质性研究结果一致,但大部分

与之不同,如职位、临终决策沟通培训频率、情感支

持、压力水平。原因可能是目前关于护士参与临终决

策影响因素的量性研究较少,大部分结果均是基于

Huang等[10]研究结果得出,无论人群还是量表的选

择上均有局限性。此外,由于 NICU的特殊性,护士

对患儿的责任感、同情心和敏感性更高,临终决策过

程中情感更沉重,NICU护士参与患儿临终决策影响

因素与其他ICU护士之间存在差异。目前仍亟待开

发和验证护士参与临终决策评估工具,以期获取更科

学、准确的影响因素,为后期干预提供参考。
5 提高护士参与患者临终决策的策略

5.1 自我讨论 当决策方式存在问题时,护士应针

对决策过程进行广泛讨论[1],可以举行一场案例讨论

会。①讨论内容:护士被排除或不愿参加患者临终决

策讨论的相关因素,详细说明护士可能遇到的情况,
对不熟悉决策和治疗而退出决策的护士需加强相关

知识培训,给予情感支持。值得注意的是,讨论并不

应针对性批判医生或护士的个人行为,而应是客观公

正分析。当有人提出较好的解决方案时,相互间共同

分享。②参与人群:提倡护士和医生的共同参与。开

展自我讨论强调参与的护士群体要对患者护理和结

果感兴趣,了解当前临终决策趋势。目前,因法律和

相关指南及证据缺乏,终末期患者最佳临终决策是跨

学科的家庭会议,会议应包括多个临床学科的成员,
如ICU患者的家属(决策代理人)、上级医生、管床医

生、临床经验丰富的护士以及其他学科专家(社会工

作者、心理学家等)[2]。因此,护士应该清楚自己职

责,明确自己是决策的一份子,需提升死亡应对能力,
积极参与患者临终决策过程。
5.2 临终教育及培训 为完善和推动我国临终服务

体系的深远发展,必须重视医护人员和医学生的死亡

教育,医护人员掌握临终教育知识和能力越充足,越
有利于辅助患者或其家属做出最佳临终决策。首先,
需加强对医学生和低年资护士进行死亡教育临终照

护能力培训[26],培养正确的死亡观。目前医学院校

较少涉及临终关怀、姑息治疗相关课程,没有将死亡

教育纳入到医学生教育之中。Sullivan等[27]一份关

于临终关怀医学教育的国家报告中发现,隶属于62
个医学院的1

 

455名学生中仅有不足20%的人接受

过正式的临终关怀教育,39%的学生表示没有准备好

如何应对一名临终患者,认为这个过程令人恐惧,近
一半的学生表示不知道如何面对死亡患者的家属,或
不清楚如何帮助失去亲人的家属走出悲伤情绪。医

学生肩负着发展祖国医疗卫生事业重任,正确地认识

生命和死亡有助于未来临终服务体系发展、临终决策

的规范流程制定、相关法律法规创立。其次,可开展

医生和护士共同参与的临床情景化案例模拟培训,通
过演练模拟真实决策过程,采取角色互换等方式,明
确双方在决策过程中的角色及责任,寻找医护最佳合

作方案。决策培训中还需融入死亡教育、临终关怀内

容,增长临终照护知识,提升护士决策时自我效能和

死亡应对能力[28]。医护人员辅助患者家属(代理决

策者)进行临终决策时向患者及家属传达正确的死亡

观[29-31]、重新认识生命和死亡的关系,避免盲目选择

延长患者生命增加其临终痛苦体验,向家属普及目前

医学临终方面极限性,尽可能尊重患者的死亡选择,
实现患者生命价值。
5.3 逐步改善医疗环境 当前在患者临终决策中

“用尽医疗”仍占据主导地位,未兼顾“生物-心理-
社会”医学模式的优点[24],加之临终决策方面法律法

规不完善,临床指南和证据不足,这些是阻碍护士参

与临终决策的本质性问题。建议:第一,促进医院临

终决策流程和制度规范化。明确患者临终决策家庭

会议的召开时机、频率以及与会人员,保证护士参与

且明确其在决策中的地位和作用[28],给予护士自信

心和行使自主权的空间。第二,组建多学科临终决策

伦理委员会[32]。在护士参与临终决策面临道德或伦

理困境时,临终决策伦理委员会应予以充分情感支持

和帮助,减少决策冲突,提高患者临终决策质量。第

三,完善法律保障体系。呼吁政府完善患者临终决策

相关法律法规,制定放弃治疗的规范和指南,以减少

医疗纠纷,提高生命质量。
6 小结

目前,国外已开展较多关于护士临终决策参与度

的研究,包括量性研究、质性研究探索影响因素以及

制订干预措施,国内在患者临终决策这一领域关注度

还不够。护士作为陪伴患者时间最长的群体,能够促

进患者及家属做出最佳临终决策,但目前因临终决策

相关法律及文书规定缺少,受传统文化道德和伦理束

缚,成熟、高质量且被广泛运用和认可的本土化的评

估工具缺乏,干预措施局限且不完善等,护士临终决

策参与度和态度并不清楚。未来建议尽快开发基于

我国文化背景的护士临终决策能力评估工具,调查护

士的辅助决策能力;完善量性和质性研究,深入研究

和挖掘临床护理人员参与临终决策障碍因素;医院明

确规定临终决策参与人群及各类人群责任和权利;相
关部门全面了解当前终末期患者临终决策过程,加强

不复苏指令、生前遗嘱等相关法律法规的制定,以期

进一步推动我国临终服务体系发展。
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