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上海市居家安宁疗护服务阻碍因素分析
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摘要:目的
 

探索上海市居家安宁疗护服务开展的阻碍因素,明确解决这些因素的优先顺序和可行性,为推动居家安宁疗护服务开

展提供参考。方法
 

采用概念图法作为方法学指导:通过质性访谈和文献回顾,探索影响居家安宁疗护服务开展的阻碍因素;对阻

碍因素进行分类,并对解决每个因素的优先度和可行性进行评分;通过多维尺度分析和层次聚类分析形成概念图。结果
 

共有50
名来自社区卫生服务中心和卫生管理部门的人员参加。通过访谈和文献回顾获得61个阻碍因素,层次聚类分析分为5类:员工

能力和实践场所(优先级=4.93,可行性=4.38);服务设计(优先级=5.08,可行性=4.30);医疗费用和工作酬劳(优先级=5.62,
可行性=4.40);患者与家属的知识和态度(优先级=5.07,可行性=4.27);其他因素(优先级=4.42,可行性=3.69)。结论

 

综合

考虑5个聚类解决的优先度和可行性,最应优先解决且具有较高可行性的是医疗费用和工作酬劳问题。建议出台相关政策,保障

专项资金的落实,建立合理的服务收费标准,并适当提高工作人员酬劳,以鼓励医护人员积极投入居家安宁疗护服务中。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

identify
 

the
 

barriers
 

to
 

the
 

delivery
 

of
 

home-based
 

end-of-life
 

care
 

in
 

Shanghai,
 

and
 

to
 

rank
 

the
 

priority
 

level
 

and
 

fea-
sibility

 

of
 

solving
 

these
 

barriers,
 

thus
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

advancing
 

home-based
 

end-of-life
 

care.
 

Methods
 

Following
 

the
 

guidance
 

of
 

concept
 

mapping
 

approach,
 

barriers
 

to
 

the
 

delivery
 

of
 

home-based
 

end-of-life
 

care
 

were
 

determined
 

through
 

qualitative
 

interviews
 

and
 

litera-
ture

 

review,
 

then
 

priority
 

level
 

and
 

feasibility
 

of
 

solving
 

these
 

barriers
 

were
 

rated
 

by
 

healthcare
 

professionals.
 

Finally,
 

multidimensional
 

scaling
 

and
 

hierarchical
 

cluster
 

analysis
 

were
 

conducted
 

to
 

generate
 

the
 

concept
 

map.
 

Results
 

Fifty
 

healthcare
 

professionals
 

from
 

community
 

health
 

service
 

center
 

or
 

administrative
 

faculty
 

participated
 

in
 

the
 

study.
 

Sixty-one
 

barriers
 

were
 

identified
 

and
 

grouped
 

into
 

five
 

clusters:
 

staff
 

competency
 

and
 

practice
 

setting
 

(mean
 

score
 

of
 

priority=4.93,
 

mean
 

score
 

of
 

feasibility=4.38);
 

service
 

design
 

(priority=5.08,
 

fea-
sibility=4.30);

 

medical
 

expenses
 

and
 

staff
 

rewards
 

(priority=5.62,
 

feasibility=4.40);
 

patient
 

and
 

family
 

attitudes
 

and
 

knowledge
 

(priority=5.07,
 

feasibility=4.27);
 

and
 

miscellaneous
 

barriers
 

(priority=4.42,
 

feasibility=3.69).
 

Conclusion
 

Considering
 

the
 

priority
 

level
 

and
 

feasibility,
 

the
 

issues
 

of
 

medical
 

expenses
 

and
 

staff
 

rewards
 

should
 

be
 

solved
 

first.
 

It
 

is
 

recommended
 

to
 

enact
 

laws
 

or
 

policies,
 

guarantee
 

financial
 

support,
 

establish
 

reasonable
 

charging
 

standards
 

for
 

the
 

service,
 

and
 

enhance
 

reward
 

for
 

healthcare
 

providers,
 

thus
 

to
 

encourage
 

them
 

to
 

engage
 

in
 

home
 

hospice
 

care.
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  患者进入临终阶段常面临许多复杂的健康问题,
需要专业的安宁照护支持。而多数末期患者希望在

家中度过一生的最后阶段[1-3],开展居家形式的安宁

疗护十分必要。居家安宁疗护具有许多优势,如提高

患者的生活质量及死亡质量,降低再入院率和医疗成

本等[4-7],但实施起来也存在诸多困难,如缺少时间或

报酬、缺少专业安宁培训、人力资源有限等[8-10]。目

前各国各地居家安宁疗护的服务情况存在差异。在

美国,55.6%的安宁疗护在患者家中开展[11]。比利

时的老年人口居家安宁疗护使用率为17.5%[12]。韩

国的一项全国性调查发现,10.1%的患者接受居家安

宁疗护服务[13]。一项涵盖比利时、荷兰、意大利和西

班牙的研究显示,接受居家安宁疗护服务的临终患者

占5%~29%[14]。上海市是全国较早开展安宁疗护

的城市之一,自2012年起逐步建立以社区为主的安

宁疗护服务体系,居家安宁疗护服务是其中的重要组

成部分。然而,2017年上海市接受居家安宁疗护服

务的人数仅为471人,占全年接受安宁疗护总人数的

5.6%[15]。由此可见,上海市居家安宁疗护服务使用

率较低[16-18]。2019年国家卫生健康委发布了《关于

开展第二批安宁疗护试点工作的通知》,上海成为全

国唯一整体开展安宁疗护试点的地区[19],面临新的

机遇和挑战。全面系统地分析居家安宁疗护开展过

程中存在的困难,有助于精准地解决问题和阻碍,促
进服务的发展和完善。
1 对象与方法

本研究为混合型研究,采用概念图法作为方法学

指导[20]。研究分为3个阶段:第1阶段通过质性访谈

和文献回顾,探索居家安宁疗护服务开展的阻碍因

素;第2阶段对阻碍因素进行分类,并对解决每个阻

碍因素的优先度和可行性进行评分;第3阶段通过多

维尺度分析和层次聚类分析形成概念图。
1.1 对象 第1阶段研究对象纳入标准:①在上海

市社区卫生服务中心参与居家安宁疗护的医生、护
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士、管理人员;②具有至少1年的居家安宁疗护服务

经验。为了从更多角度看待问题,第2阶段在上述基

础上,将社工、志愿者以及卫生管理机构工作人员也

视为可纳入的研究对象。采用目的抽样和滚雪球法

相结合的方式招募研究对象,在上海市每个行政区至

少邀请1家社区卫生服务中心。共有来自上海14个

行政区的16个社区卫生服务中心的49名成员,和1
名来自上海市卫生管理机构的管理人员参与。第1
阶段研究对象来自12个社区卫生服务中心共19人,
医生11人、护士5人和管理人员3人。18人具有本

科以上学历,1人大专;18人中级以上职称,1人初

级;均接受过安宁疗护培训;年龄29~52(42.47±
5.75)岁,工作年限4~34(20.16±6.83)年,从事安

宁疗护工作1~25(8.58±6.79)年。第2阶段新加入

31人,护士17人、医生10人和管理人员4人。本科

以上学历28人,中级以上职称23人,接受过安宁疗

护培训26人。年龄26~49(36.58±6.08)岁,工作年

限1~30(14.52±7.18)年,从事安宁疗护工作1~22
(5.55±4.96)年。
1.2 方法

1.2.1 访谈 由研究者与研究对象进行一对一的访

谈。在签署知情同意书后,研究者用“您在居家安宁

疗护服务过程中遇到的困难和挑战包括哪些”进行提

问。访谈在研究对象所在单位的安静房间内进行。
访谈内容进行录音。将访谈音频转为文字稿,导入

Nvivo软件,采用内容分析法进行分析,列出研究对

象提及的居家安宁疗护服务的阻碍因素。
1.2.2 文献回顾 使用英文关键词hospice

 

care,
terminal

 

care,end
 

of
 

life
 

care 结 合 home
 

health
 

nursing,home
 

nursing,home
 

care
 

services,in
 

home,
home-based,home

 

care,home
 

service,检索PubMed、
Web

 

of
 

Science、CINAHL、Scopus、Ovid数据库。使

用中文关键词居家结合安宁疗护、临终关怀、舒缓疗

护、缓和医疗,检索中国生物医学文献数据库(Si-
noMed)、中国知网(CNKI)、万方数据库、维普和华艺

台湾学术文献数据库。检索时间为2014年5月至

2019年7月,检索报道居家安宁疗护服务影响因素

的相关文献。阅读纳入的文献,列出文献中提及的阻

碍因素。
1.2.3 阻碍因素分类及评分 汇总访谈中析出的阻

碍因素和文献中得到的阻碍因素,进行合并去重。
2019年10月至2020年3月,邀请研究对象根据自己

的理解对汇总的阻碍因素进行分类[21],并对解决每

个因素的优先度和可行性进行评分。优先度指研究

对象认为某一阻碍因素应该被优先解决的程度,可行

性指在实际情况中解决某一阻碍因素的可行程度。

评分为1~7分,1分代表优先度/可行性最低,7分代

表优先度/可行性最高。

1.2.4 形成居家安宁疗护服务阻碍因素概念图 将

分类和评分数据录入SPSS20.0软件进行分析。将

分类数据录入软件形成矩阵,得到相似度数据。进行

多维尺度分析,将相似度数据转化为点之间的距离,
得到二维点图。采用“系统聚类”进行层次聚类分析,
算法选择 Ward法,将点图中各个点划分到不同区

域,形成聚类图。由2名研究人员对不同的聚类结果

进行比较,选择最符合实际背景的结果,并为每个聚

类命名。完成概念图分析后,根据所有研究对象对每

个阻碍因素的评分,分别计算每个阻碍因素的优先度

均分和可行性均分。再根据聚类结果,分别计算每个

聚类的优先度和可行性均分。
2 结果

2.1 概念图分析结果 访谈提取58个阻碍因素,文
献中提取19个阻碍因素,去重后得到61个阻碍因

素。根据研究对象的分类结果,生成得到聚类图如图

1,其中应力值(S-stress)=0.017,离散所占百分比

(D.A.F)=0.989,表明图形拟合程度较好。层次聚

类分析最终确定为5个聚类,并命名为:①员工能力

和实践场所;②服务设计;③医疗费用和员工酬劳;④
患者与家属的知识和态度;⑤其他因素。5个聚类和

具体阻碍因素见表1。
 

图1 居家安宁疗护服务阻碍因素聚类图  

2.2 解决阻碍因素的优先度和可行性 计算5个聚

类的优先度和可行性均分发现,医疗费用和工作酬劳

是优先度最高的一个聚类,其次是服务设计、患者与

家属的知识和态度、员工能力和实践场所以及其他因

素。解决可行性最高的是医疗费用和工作酬劳聚类,
其次是员工能力和实践场所、服务设计、患者与家属

的知识和态度以及其他因素。综合考虑优先度和可

行性,形成双变量象限图(图2),可以看出解决的优

先度和可行性均最高的是医疗费用和工作报酬,而其

他因素是解决优先度和可行性均最低的一类因素。
3 讨论

概念图法是一种混合研究方法,能将质性资料和

量性统计分析相结合[21],灵活地解决不同领域的问

题。在健康服务领域,该方法常用于设计、评价卫生
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表1 居家安宁疗护服务阻碍因素聚类结果和评分(n=50)

阻碍因素及聚类
优先度

(􀭺x±s)

可行性

(􀭺x±s)
聚类

 

1:员工能力和实践场所
 

(条目数=19) 4.93±0.53 4.38±0.60
1.1:与实践场所相关的因素

31插导尿管存在困难 4.50±2.09 5.06±1.86
38输液穿刺困难 4.50±1.82 4.04±1.84
13医护人员无法上门提供静脉营养支持 4.20±1.86 3.46±1.76
36医护人员无法密切观察患者用药后的效果 5.14±1.41 3.68±1.56
1.2:

 

工作时间

21上门时间难协调 4.64±1.52 4.32±1.38
29上门服务耗时 5.02±1.51 3.78±1.62
55医护人员需要利用业余时间完成居家服务 4.54±2.00 3.74±1.90
1.3:能力不足,工作量不合理,缺乏合作和多学科团队

34社区医护人员的安宁疗护相关知识有待加强 5.28±1.44 5.68±1.44
43未受过安宁培训的医护人员提供医疗服务无法体现安宁理念 5.28±1.58 5.06±1.56
37医护人员承担的工作多而杂 5.54±1.56 4.00±1.64
56医护人员数量少 5.72±1.40 3.98±1.74
57医护人员提供安宁疗护服务的能力有限 5.34±1.48 4.74±1.41
45家庭医生处理临终患者能力有限 5.08±1.69 4.92±1.58
49医护人员经验不足难以掌握病情变化 4.92±1.69 4.94±1.48
10医护人员对在机构以外的地方提供服务感到不自在 3.72±2.01 4.30±1.80
33安宁病房医护人员时间有限难以提供居家服务 5.52±1.13 4.08±1.55
14服务成员之间缺少合作,缺少面对面交流 4.24±1.71 4.26±1.68
41居家安宁团队以医护人员为主,缺少其他专业人士(如心理师) 5.24±1.36 4.18±1.84
9缺少对患者需求的评估 5.24±1.32 4.98±1.42
聚类

 

2:服务设计
 

(条目数=12) 5.08±0.39 4.30±0.50
2.1:药物供应和病床管理

30社区用于控制除疼痛以外的其他症状的药品有限 5.82±1.30 4.60±1.49
50针剂镇痛剂无法在居家环境中使用 5.32±1.52 4.02±1.73
46社区门诊毒麻药管理达不到相关规定 5.06±1.92 4.40±1.92
1三月一撤的家庭病床制度比较麻烦 4.86±1.63 4.32±1.61
2.2:服务内容不全面

44居家的服务形式无法解决患者的照顾问题 4.90±1.59 3.64±1.43
47居家的服务形式无法解决患者的心理问题 5.08±1.29 3.78±1.49
5定期家访无法有效提供心理社会支持 4.80±1.51 3.92±1.47
59居家安宁服务内容单一 4.88±1.56 4.02±1.52
2.3:医护人员对安宁疗护认识不足

4住病房照顾更全面 4.40±1.82 4.02±1.65
12大医院医生缺乏安宁理念 4.86±1.74 4.68±1.67
22居家安宁服务宗旨不明确 5.32±1.54 4.76±1.58
58医疗教育体制中关于安宁疗护的教育缺乏 5.64±1.16 5.42±1.26
聚类

 

3:医疗费用和工作报酬
 

(条目数=9) 5.62±0.51 4.40±0.41
24没有配套的经费支持 6.26±0.92 4.90±1.63
35服务项目(如心理干预)的收费标准不明确 5.52±1.43 4.24±1.79
3大病保险报销比例低 5.38±1.73 3.94±1.71
11免除了上门服务费,但药品、治疗等开支没有减免 4.76±1.73 3.84±1.70
61医疗保险未涵盖居家安宁服务 5.62±1.50 4.20±1.64
23临时出诊的自付费用影响家属选择居家服务 5.10±1.53 4.18±1.41
27非家庭病床形式的服务无劳动报酬 6.00±1.31 4.82±1.71
28缺乏奖励机制,工作量无法估算 6.30±0.79 4.64±1.78
52尚未形成全面、科学、系统的绩效评估体系 5.68±1.44 4.86±1.41
聚类

 

4:患者与家属的知识和态度
 

(条目数=15) 5.07±0.60 4.27±0.73
20家属不知道如何配合医护人员照顾居家患者 5.40±1.18 5.02±1.31
53家属遇到问题时不知道如何求助 5.58±1.46 5.42±1.40
6家属怕邻居知道家中有临终患者而拒绝居家服务 4.38±1.62 3.86±1.57
32家属不愿患者在家中离世 4.60±1.99 3.60±1.82
39家属担心他人指责不孝 4.74±1.65 4.08±1.59
2家属不想告知患者实情,给工作带来困难 5.38±1.28 3.78±1.71
17患者对自身情况不清楚,工作难开展 5.02±1.60 4.18±1.55
18患者/家属认为社区中心解决不了患者的问题 4.90±1.49 4.06±1.36
25患者和家属不知道有这样的服务 6.04±1.03 5.68±1.46
60患者及家属疼痛知识不足 5.82±1.12 5.02±1.71
42患者可能没有居家安宁服务的需求 4.04±1.58 3.60±1.37
8患者和家属不愿意讨论生死问题 5.00±1.69 3.66±1.55
15患者不认为自己面临死亡 4.96±1.67 3.70±1.52
54患者和家属缺乏安宁理念 5.84±1.25 4.62±1.55
48患者和家属更愿意去大医院 4.30±1.49 3.50±1.69
聚类

 

5:其他因素
 

(条目数=6) 4.42±0.66 3.69±0.58
51在患者不知病情情况下开展服务,效果不佳,进而丧失其信任 5.00±1.55 3.86±1.60
16患者家附近的大医院多 3.30±1.52 2.66±1.29
19大医院配药更方便 4.18±1.70 3.94±1.66
7多数患者没有得到家庭以外的社会层面的支持 5.02±1.39 4.14±1.50
40患者转入安宁服务的时间点比较晚 4.78±1.52 4.18±1.61
26居家照顾影响家庭收入 4.24±1.64 3.36±1.43

服务项目,以促进服务项目的实施和完善。本研究采

用概念图法的原因之一是居家安宁疗护开展情况欠

理想,需要深入分析影响服务开展的因素,而质性研

究有助于实现这一目的。其次,通过将阻碍因素归

类、评分,用量性的方法更为客观地明确解决阻碍因

素的优先顺序和可行性,可为今后解决服务开展中的

问题,促进居家安宁疗护服务的发展提供科学依据和

具体可行的政策建议。根据本研究结果,居家安宁疗

护服务开展中有以下几个亟待解决的问题。

图2 居家安宁疗护服务阻碍因素解决优先度和

可行性双变量象限图

3.1 解决医疗费用和提高工作报酬 本研究中,解
决医疗费用和工作报酬的优先度和可行性均最高,提
示医护人员和管理者认为解决医疗费用和提高工作

人员报酬是最急需解决的问题,并具有较高的可行

性。从访谈中得知,部分社区的居家安宁疗护费用并

不在现有医疗保险的覆盖范围内。而医疗费用是否

能用医保报销是影响患者使用医疗资源的重要因素。
在美国,居家安宁疗护服务费用由联邦医疗保险计划

(Medicare)支付[22-23]。加拿大的家庭护理服务费可

由公共资助或省级医疗保险支付[24]。新加坡的安宁

疗护服务则由政府财政补贴、慈善捐赠和医疗保险共

同出资[25]。在日本,居家安宁疗护服务的医疗费用

由长期照护保险覆盖[26-27]。目前我国主要有3种医

疗保险:城镇职工基本医疗保险、城镇居民基本医疗

保险和新型农村合作医疗保险[18]。但这3种医保均

未完全涵盖居家安宁疗护服务[28-29]。这是患者与家

属不愿选择居家安宁疗护服务的一个主要原因。今

后,如何将居家安宁疗护服务纳入医疗保险支付范围

是需要探索的方向。
工作酬劳不足是另一个阻碍服务开展的突出因

素。本研究发现,目前居家安宁疗护服务没有明确的

绩效评估体系,部分服务项目没有合理的收费标准。
安宁疗护不仅包括生理问题的干预,还包括心理、社
会和精神层面的照护,但这些服务尚未能有效地计算

在绩效中,或存在收费不规范的情况[16]。工作人员

认为自己没有获得合理的报酬,故而降低了工作积极

性。缺少资金支持进一步增加了服务开展的难度。
访谈中发现部分社区卫生服务中心并未获得专项资
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金支持,一定程度上也影响了工作人员的酬劳。未来

还需政府出台相关政策,保障专项资金的落实,建立

合理的收费标准,并适当提高工作人员酬劳,以鼓励

医护人员积极投入居家安宁疗护服务中。
3.2 加强多学科服务团队的建设 本研究中,“员工

能力和实践场所”是内容最丰富的一个聚类,其中最

突出的问题之一是团队成员的服务能力不足。这一

发现与之前的研究相似,在提供服务过程中,医护人

员常面临专业知识和技能缺乏的压力[30-31]。虽然目

前社区开展了安宁疗护相关培训,但并非所有服务提

供者都接受过此类培训。护士是居家安宁疗护团队

最重要的成员之一,但我国安宁疗护专科护士的培养

相对滞后,不能满足需求[32]。同时,基于国外经验的

培训内容有时并不适用于当地患者[33]。因此,一方

面需加强安宁疗护专科培训,另一方面还需不断完善

培训内容,在引入国外先进理念知识的同时考虑如何

结合中国国情。目前,多数情况下只有医护人员参与

到居家安宁疗护服务中。分析原因,一是部分社区的

社工和志愿者人数有限,同时缺乏其他专业背景的成

员,无法形成多学科服务团队;另一方面,患者及家属

更愿意接受医护人员的家访。国内已有部分医院组

建了包含医护人员、个案管理师、心理咨询师等成员

的服务团队,有效地提高了患者生活质量和临终护理

质量[34]。但相关调查显示,心理治疗师、康复师和营

养师等成员在团队中只占很小的比例[16-17]。就医护

人员本身而言,也存在人力不足的问题[15]。在多数

社区,居家安宁疗护服务的医护人员还承担着病房及

门诊的其他工作,导致医护人员不愿意进行居家服

务。因此,应科学计算工作量,合理安排人力,更需要

建立多学科服务团队,增加其他专业背景的专业人

士。此外,还需要考虑如何以患者及家属愿意接受的

方式安全地提供服务。
3.3 改变患者与家属的知识和态度 本研究中,患
者与家属的知识和态度一类的因素在聚类图中分布

最为密集,表明条目的相似度较高,分析内容发现这

一聚类紧密围绕服务接受方的知识和态度。患者及

家属对居家安宁疗护的了解不足会导致患者转介到

服务的时间延迟,这是服务开展中的一个重要阻碍因

素[35]。在本研究中,此聚类解决的可行性排名第4,
提示从服务提供者的角度来看,仅通过医护人员来改

变患者和家属的知识和态度并非易事[36]。因此,促
进居家安宁疗护服务的开展还需要全社会的共同努

力,宣传安宁疗护理念和正确的死亡观念,来提高民

众的接受度。值得注意的是,患者与家属的知识和态

度这一聚类在优先度方面排名也不高。一些研究显

示患者和家属对安宁疗护的态度和信念确实会影响

服务的使用[37-38],但为何医护人员认为改变患者与家

属的知识和态度并不是首要解决的问题,可在今后的

研究中进一步探讨。

3.4 完善服务设计及充实服务内容 药品供应是限

制服务开展的一个重要因素。社区药物资源有限,同
时部分药物在居家环境中无法使用,如静脉使用的吗

啡类镇痛药,导致患者症状严重时无法缓解而不得不

回到医院治疗。服务频次不足是影响服务效果的另一

因素。服务频次低无法对患者的病情进行密切的监

测,当病情发生变化时无法及时给予指导,会给家属造

成心理压力,担心发生紧急情况或病情有改变不知如

何处理。同时,服务频次低也影响了心理精神层面的

干预。从访谈中了解到,目前居家安宁疗护服务的频

次至多为1~2次/周,这一频次与国外的居家服务相

比仍有差距。美国的部分调查显示,仅护士的实际服

务次数就有2.5~7.5次[22,39]。另外,医护人员进行心

理干预的能力有限。尽管多数受访者接受过安宁疗护

培训,但所学知识和技能多借鉴国外的经验和做法,面
对本土患者时易出现“水土不服”的情况[33]。因此,未
来需要从药物供应、服务频次等方面完善服务设计,同
时也需要本土化的研究探索适合我国患者的心理精神

干预方法,丰富医护人员的服务内容。
4 小结

本研究采用概念图法,分析了上海市居家安宁疗

护服务开展过程中的阻碍因素,并将其分为5类;综
合考虑5个聚类解决的优先度和可行性,得到干预的

重点方向,为居家安宁疗护服务的完善提供参考。但

本研究的阻碍因素仅从服务提供者的角度进行分析,
在今后的研究中应考虑服务接受方的观点。
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