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摘要:
 

阐述膀胱癌患者面临的决策挑战和共享决策的实施途径,分析共享决策在膀胱癌患者实施中的障碍因素(包括患者、医生

及社会因素),提出应在我国推广共享决策理念、研制决策辅助工具、加强多学科合作、发挥专科护士的决策辅导作用的建议,以期

提高膀胱癌患者决策自我效能和决策质量,减少决策后悔。
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  膀胱癌是泌尿外科最常见的恶性肿瘤之一。
2020年全球膀胱癌新发病例约57.3万,死亡约21.3
万[1]。膀胱癌的治疗取决于疾病阶段、组织学类型、
患者健康状况和患者偏好,不同治疗方案各有利弊,
且与患者的生活质量密切相关[2-3]。权衡不同治疗方

案的风险利弊和患者的价值观,帮助患者做出最适合

的决策是“以患者为中心”的重要体现。共享决策指

医护人员和患者在没有“最佳”治疗方案的情况下,医
患双方在平等及尊重患者偏好和价值观的同时,通过

充分沟通和讨论,达到医患信息共享和决策一致的过

程[4],被认为是最理想的决策模型。加拿大流行病学

专家Charles等[5]指出,共享决策的关键特征应包括:
至少有2名参与者,即医患共同参与;医患双方共享

信息且对治疗方案及决策偏好达成共识;医患双方就

实施的治疗方案达成协议。近年来,共享决策理念在

膀胱癌治疗过程中得到广泛应用,如膀胱灌注方

案[6]、综合保留膀胱治疗[7]、尿流改道方式[8],新辅助

治疗[9]等领域。研究指出,共享决策的实施可提高患

者的知识水平,降低决策冲突,提高患者决策满意度,
减少决策后悔[10-11]。本文综述膀胱癌患者面临的决

策挑战、实施途径,并分析共享决策在膀胱癌患者实

施中的障碍因素,旨在为我国膀胱癌患者实施共享决

策提供科学依据。
1 膀胱癌患者面临的决策挑战

膀胱癌的手术治疗方法有经尿道膀胱肿瘤电切

术 (Transurethral
 

Resection
 

Of
 

Bladder
 

Tumor,
TURBT)和根治性膀胱切除术(Radical

 

Cystectomy,
RC)+盆腔淋巴结清扫术+尿流改道术[2]。非手术

治疗方法有膀胱灌注治疗、保留膀胱综合治疗、化疗、
放疗、免疫治疗和观察随访等。手术治疗中,相比开

放手术,机器人手术失血率和输血率更低,胃肠道恢

复更快,住院时间更短,但缺点是手术时间更长,手术

费用也相对较高[12]。尿流改道方式主要有原位新膀

胱术、回肠通道术和输尿管皮肤造口术3种手术方

式,不同术式各有利弊,给患者的身体形象和生活质

量带来巨大影响[13]。对于不愿意手术治疗的患者来

说,不同的膀胱灌注方案给患者带来不同的不良反

应,且对患者的依从性要求较高[14]。保留膀胱综合

治疗在一定程度上平衡了肿瘤控制和生活质量,是根

治性膀胱切除术的替代及补充,但该方案治疗周期长

且费用较高,对患者的依从性要求也高[15]。化疗对

人体有较大的不良反应,放射治疗后多会出现肠功能

障碍,免疫治疗三级及以上不良反应发生率16%~
20%[2]。不同阶段的膀胱癌患者面临不同治疗方案

的选择,其获益与风险、治疗成本与疾病获益感以及

生命长度与生存质量之间取舍存在诸多困惑[6]。医

护人员应为患者提供治疗决策信息支持,鼓励患者参

与自身治疗方案的决策,提高其对疾病和治疗方案的

理解程度,以改善患者的自我健康管理意愿。
2 膀胱癌共享决策的实施

膀胱癌患者随着疾病轨迹的变化,面临的决策越

来越复杂,且与日后生活质量密切相关。共享决策通

过决策辅助工具、决策辅导等多形式的决策支持系

统,帮助膀胱癌患者了解决策风险和收益相关的信

息,寻求并支持患者的价值观和偏好,从而提高决策
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质量。
2.1 决策辅助工具 决策辅助工具是帮助患者参与

临床决策的一种工具,通过向患者提供不同治疗方案

的益处和风险,并帮助患者结合自身价值观对不同治

疗方案进行权衡,最终作出审慎且符合自身偏好的治

疗选择[10]。研究显示,与常规护理相比,接触决策辅

助工具的患者对自己的价值观感到更了解、更知情、
更清晰,他们可能在决策中发挥更积极的作用,并对

风险有更准确的认识[16]。决策辅助工具通常为小册

子、图片、视频或基于网络的工具。目前,已开发出多

种膀胱癌决策辅助工具,如膀胱灌注治疗决策辅助手

册[6]、膀胱癌尿流改道术式决策辅助工具[8]、膀胱癌

疾病教育视频[17]等,通过通俗易懂的文字和生动形

象的图表,以及丰富的视听教材,为患者提供信息支

持,促进了医患双方信息沟通,实现高质量决策。另

外,还有基于计算机 Web网站和手机应用程序的决

策辅助形式,如为肌层浸润性膀胱癌新辅助化疗提供

决策支持的网站[18],预测膀胱根治术后生存率的决

策支持程序[19],其可及性、交互性、便捷性、可视化,
及时准确的信息支持可吸引更多的患者参与治疗决

策,激发医患双方的信息交流。
2.2 决策辅导 决策辅导是指经过规范化训练的护

士、医生或社会工作者等通过面对面或远程指导的形

式,为患者提供个性化的决策指导[20]。决策辅导可

单独进行,也可结合决策辅助工具。研究表明,决策

辅导可增加患者的决策自我效能[21],在健康决策的

质量方面产生重要作用。研究表明,由护士为肌层浸

润性膀胱癌患者提供决策辅导,可增加患者对膀胱癌

和尿流改道术知识,增强决策信心,使患者对排尿功

能变化有了更好的准备[22]。目前,渥太华医院研究

所健康决策中心提供了多种形式的决策教练课程,如
渥太华决策支持教程、共享决策流程视频示例、决策

学分课程等在线学习资源等,旨在为卫生专业人员提

供决策支持方面的知识和技能。
2.3 膀胱癌共享决策实施步骤 膀胱癌患者实施共

享决策可遵循Elwyn等[23]提出的“三谈话”模式,将
实施步骤归纳为:①团队谈话,“让我们作为一个团队

来做一个最适合你的决定”,邀请膀胱癌患者及家属

与医务人员组成一个团队,共同探讨患者面临的决

策,评估患者的决策需求,提供备选方案及决策支持。
②选择谈话,“让我们比较一下可能的选择”,了解膀

胱癌患者的知识水平及价值观和偏好,结合决策辅导

和(或)决策辅助工具比较各备选方案的风险利弊。
③决策谈话,“告诉我做这个决定,什么对你最重要?”
双方通过共同商讨利弊后权衡各种选择,充分考虑膀

胱癌患者的偏好,共同制定符合患者价值观和偏好的

决策。
3 膀胱癌共享决策实施的障碍因素

虽然研究证实共享决策在膀胱癌患者决策过程

中的积极作用[6,8,11,16,22],也开发出一系列决策辅助工

具[8-9],但 共 享 决 策 在 膀 胱 癌 患 者 中 的 实 施 不 乐

观[24]。有多方面的因素阻碍其实施,具体如下。
3.1 患者因素 Shepherd等[25]研究显示,影响患者

参与治疗决策的关键特征为焦虑、年龄、性别、文化程

度、性格特点、职业、理解水平和决策参与偏好。朱行

策等[26]的系统评价显示,我国慢性病患者的决策参

与意愿和决策参与能力是影响患者参与能力的重要

因素。对于膀胱根治术的患者,尿流改道方式选择与

生活质量密切相关,各种尿流改道方案都存在明显的

优点和缺点,甄别适合自己的方案是个挑战,部分患

者不愿意参与治疗决策,将决定权交给医生。经济状

况较差、文化程度低或者身体状况差的患者,更容易

出现被动决策[27]。
3.2 医务人员因素 医务人员是共享决策的主要实

施者,其对共享决策的态度直接影响共享决策的推

进。医务人员共享决策意识和能力不足、缺乏时间、
医患沟通能力不足等均会阻碍共享决策的实施。我

国学者杨林宁等[28]对15名三级甲等医院医生进行

半结构式访谈,13名医生表示从未听过医患共享决

策。郭理想等[29]对肿瘤科护士共享决策知信行现状

进行调查分析,提示肿瘤科护士共享决策的态度较为

积极,但实践行为欠缺,知识水平也有待提高。美国

泌尿外科协会研究表明,40%~58%的泌尿外科医生

会为膀胱癌患者提供决策帮助,但共享决策的关键步

骤仍存在问题,如经常提供治疗方案的信息,但很少

询问患者的价值观和偏好[24]。膀胱癌的治疗决策复

杂,临床医生工作繁忙,很难在短时间内与患者共同

探讨各种方案的利弊,一项系统评价显示,缺乏时间

被认为是共享决策的最主要障碍[30],但另有研究表

明,共享决策并不会延长总时间,在决策过程中,共享

决策所需的时间被其他活动所需时间的减少所弥

补[31]。医患间存在知识、信息、认知等的差异,让缺

乏医学专业知识的患者了解各种诊疗方案的利弊有

赖于医生的沟通技巧,沟通不畅易产生误解和冲

突[32]。
3.3 社会环境因素 目前,我国多数医院已实现医

保支付,在按疾病种类付费的医保政策下,很多医院

及医生可能会出于顾虑,选择花费最小的治疗方案,
而忽视了膀胱癌患者的意愿,这也间接阻碍了膀胱癌

共享决策的推进。另一方面,受中国传统思想的影响

及担忧告知患者癌症诊断会让其失去治疗信心,部分

家属会选择向患者隐瞒病情,代替患者行使决定权,
患者难以参与到医疗决策中。
4 膀胱癌共享决策的实施策略

目前国际社会都很重视共享决策的发展,出台了

相应的卫生政策促进共享决策的实施,政府也投入大

量的资金支持决策辅助工具的开发,共享决策及决策

辅助已覆盖多个临床学科[4,10,21]。我国共享决策起

步较晚,对医患共同决策的研究和应用处于探索阶

段,缺乏共享决策相适应的医疗环境,缺乏资金及政
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策支持。为促进膀胱癌共享决策的实施,笔者提出以

下策略。
4.1 推广共享决策理念,提高医务人员决策支持能

力 共享决策是实现“以患者为中心”的重要组成部

分。需要转变医务人员和患者对共享决策的态度,推
广共享决策理念。可制订适合我国国情的决策支持

培训课程,对医学生及在职医务人员定期开展培训并

进行考核,使医务人员掌握实践决策支持所需的能力

和必要的沟通技能,正确识别膀胱癌患者的决策需求

并提供决策支持。创造有利于共享决策的医疗环境,
鼓励患者参与自身治疗决策,保障自身的知情权和治

疗选择权。
4.2 研制决策辅助工具,提高患者决策自我效能 
决策辅助工具是基于循证的促进医患双方共享决策

的有效工具。目前,国外已有多个机构开发决策辅助

工具,如OHRI-IRHO决策辅助工具库、Ottawa患者

决策辅助工具、悉尼大学决策辅助工具等,开发了多

种膀胱癌患者决策辅助工具[8-9,22],目前我国学者研

制的膀胱癌决策辅助工具仅有膀胱灌注决策辅助方

案[6],而患者最关注的尿流改道方案、综合保留膀胱

方案等尚未涉及。决策辅助工具的开发是耗时、耗
力、耗财的过程。政府、医院有关部门应该投入更多

的人力和资金支持,鼓励研制基于我国国情的膀胱癌

患者决策辅助工具,开发基于网络平台的在线决策支

持工具及应用程序,为患者及医务人员提供充足的时

间进行决策辅助。
4.3 加强多学科合作,促进医患沟通 膀胱癌的治

疗方式复杂,需要根据肿瘤病理分型、疾病分期及身

体综合素质等来决定最佳治疗方案。加强多学科合

作有助于促进多方信息交流,达成患者及其家属最理

想健康状况的结局。因此,膀胱癌共享决策的实施需

要泌尿外科、肿瘤科、病理科、放射科、核医学科、护理

部、营养科等多学科团队协作完成。瑞士圣加伦州医

院设立泌尿-肿瘤联合诊所,组建由泌尿外科医生、肿
瘤科医生和护士组成的多学科团队,为膀胱癌患者提

供关于新辅助及辅助化疗方案、尿流改道术及手术方

式的决策咨询,减少了学科之间的转诊以及过度治

疗,提高了患者的就医满意度[31]。我国可借鉴发达

国家多学科参与共享决策的经验,促进医患沟通,提
高患者决策质量,减少决策后悔。
4.4 发挥专科护士的决策辅导作用,促进共享决策

 决策辅导能够提供高质量的决策咨询,促进双方信

息的互动,改善患者的知识水平,降低患者医疗成

本[20]。膀胱癌患者的治疗决策全程都需要护士的参

与,如膀胱灌注方案的随访治疗、膀胱根治术患者的

造口术前定位、尿路造口的延续性护理等。我国医院

已有专科护士对慢性肾脏病患者进行决策辅导,有效

提高了患者的透析知识,降低了其决策冲突[33]。随

着专科护士的发展和培养体系的不断完善,泌尿外科

造口专科护士可借鉴国外模式,在与患者的沟通交流

中有意识地引导患者参与治疗决策,评估患者的决策

需求,充分了解患者的价值观及偏好,并与多学科的

专家沟通交流,基于循证提供个性化决策辅导,满足

患者对治疗信息的需求。
5 小结

膀胱癌患者面临复杂的决策挑战,识别患者的决

策需求并提供决策支持有利于提高患者决策质量,进
而改善生活质量。膀胱癌共享决策在国外已发展较

为完善,但在我国尚处于理论借鉴阶段。需加强对医

务人员决策支持相关培训,研制适用于我国国情的膀

胱癌决策辅助工具及评价工具,并大力发展以专科护

士为主导的决策辅导,探索适合我国国情的共享决策

模式。
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