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安宁疗护病区患方共享决策中信息寻求态度的质性研究

郑兰平,陆箴琦,黄喆,张晓菊

摘要:目的
  

了解晚期肿瘤患者及主要照护者在与医务人员进行共享决策时信息寻求的态度以及两者的差异,以期为临床实践者

选取沟通方式提供参考。方法
 

采用目的性抽样法选取入住安宁疗护病区的15例晚期肿瘤患者及12名主要照护者为研究对象。
采用现象学研究方法进行半结构化深入访谈,运用Colaizzi七步分析法对资料进行分析,提炼主题。结果

 

从患方共有态度的角度

提炼出3个主题,即积极面对式信息寻求,趋利避害式信息寻求以及消极回避式信息寻求;从不同态度层面出发,提炼出3个主

题,患者采取被动式信息寻求,主要照护者采取矛盾式信息寻求及屏蔽患者式信息寻求。结论
 

针对患方信息寻求特点,医护人员

应动态评估患方信息寻求态度,提供个性化信息支持,满足患方需求,推动共享决策实施。
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Abstract:Objective

 

To
 

deeply
 

understand
 

the
 

attitudes
 

of
 

advanced
 

cancer
 

patients
 

and
 

family
 

caregivers
 

towards
 

to
 

information
 

see-
king

 

when
 

they
 

take
 

part
 

in
 

shared
 

decision
 

making
 

with
 

health
 

professionals
 

in
 

palliative
 

care
 

department,
 

to
 

explore
 

the
 

diffe-
rence

 

between
 

them,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

clinical
 

staffers
 

to
 

choose
 

a
 

better
 

way
 

of
 

communication.
 

Methods
 

By
 

purposeful
 

sampling,
 

15
 

patients
 

admitted
 

to
 

the
 

palliative
 

care
 

department
  

for
 

advanced
 

cancer,
 

and
 

12
 

family
 

caregivers
 

were
 

selected.
 

This
 

qualitative
 

study
 

involved
 

semi-structured
 

face-to-face
 

interviews
 

of
 

the
 

participants,
 

and
 

Colaizzi's
 

analytical
 

method
 

was
 

used
 

to
 

analyze
 

the
 

interview
 

data
 

and
 

extract
 

themes.
 

Results
 

From
 

the
 

perspective
 

of
  

attitudes
 

in
 

common
  

held
 

by
 

the
 

patients
 

and
 

family
 

caregivers,
 

three
 

themes
 

were
 

extracted:proactive
 

information
 

seeking,
 

seeking
 

good
 

news
 

and
 

avoiding
 

harmful
 

information,
 

and
 

evasive
 

and
 

negative
 

information
 

seeking.
 

From
 

the
 

perspective
 

of
 

divisive
 

attitudes
 

held
 

by
 

the
 

patients
 

and
 

family
 

caregivers,
 

three
 

themes
 

were
 

extracted:patients
 

fostered
 

passive
 

information
 

seeking,
 

family
 

caregivers
 

adopted
 

ambivalent
 

information
 

see-
king,

 

and
 

the
 

latter
 

also
 

tried
 

to
 

seek
 

information
 

while
 

shutting
 

patients
 

out.
 

Conclusion
 

In
 

light
 

of
 

the
 

features
 

of
 

information
 

see-
king

 

by
 

patients
 

and
 

their
 

family,
 

medical
 

workers
 

are
 

obliged
 

to
 

make
 

dynamic
 

assessment
 

of
 

their
 

attitudes
 

towards
 

information
 

seeking,
 

provide
 

personalized
 

information
 

support,
 

and
 

satisfy
 

their
 

needs,
 

in
 

a
 

bid
 

to
 

push
 

forward
 

implementation
 

of
 

shared
 

deci-
sion-making.
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  安宁疗护是指为患有威胁生命且无法治愈疾病

的患者及家属提供的照护,以患方为中心,依据患方

的需要、价值观等特点,促进他们的信息获取与决

策[1]。而共享决策是一种医患协作的临床决策模式,
要求共享信息,尊重患方的意愿与价值观,积极协商,
做出最终的方案选择[2],其理念与安宁疗护不谋而

合,且信息沟通在两者中占据重要地位。研究显示,
信息传播者提供信息的偏向与信息接受者的情感偏

向都会加剧信息传播的困境[3]。患方对信息获取的

态度影响医患信息沟通的成效。目前国内外关于信

息寻求的研究主要采用现况调查,且集中于可积极治

疗的疾病以及特殊患者的健康信息需求,如类风湿关

节炎、甲状腺癌、老年患者[4-7]。此外,国外更关注于

健康人群对健康信息的寻求[8-9],较少报告安宁疗护

背景下共享决策中患方的信息寻求态度。本研究通

过质性研究了解安宁疗护情境下的晚期肿瘤患者及

主要照护者在与医务人员进行共享决策时信息寻求

的态度及差异,以期为临床医护人员促进医患共享决

策提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 选择2021年4~9月在我院安宁疗护病

区的晚期肿瘤患者及主要照护者为研究对象。纳入

标准:①年龄≥18岁;②神志清楚,精神正常,具有语

言及书面沟通能力;③患者入住安宁疗护病区≥1
周;照护者为承担患者住院照护任务的亲属,每天照

护时间≥4
 

h;④参与医患共享决策;⑤对本研究的目

的及方式知情同意并自愿参与。排除标准:①医嘱告

病危的患者;②收费照护的亲属人员。有目的性地选

取具有代表性的安宁疗护晚期肿瘤患者及主要照护

者,样本量以被访者的资料饱和为标准。最终纳入

15例患者,12名主要照护者。患者男7例,女8例;
年龄27~75(60.2±13.8)岁。本科4例,大专/高中

6例,初中3例,小学2例;已婚13例,未婚2例;职业
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为工人5例,公务员、教师、服务人员各2例,农民、医
务人员、工程师、图书管理员各1例;使用医保支付12
例,医保加商业保险2例,自费1例;居住于城市11
例,城镇3例,农村1例;确诊时长最短2个月,最长

16年7个月。主要照护者男2人,女10人;年龄

39~65(50.4±8.7)岁;本科及以上3人,大专/高中6
人,初中2人,小学1人;已婚11人,未婚1人;职业

为工人或服务人员8人,公务员、医务人员、科研人

员、管理人员各1人;居住于城市7人,城镇3人,农
村2人;与患者的关系为配偶4人,子女(包括儿媳与

女婿)6人,兄弟姐妹2人;照顾时长>12个月9人,
6~12个月2人,<6个月1人。
1.2 资料收集 采用现象学研究方法进行面对面半

结构式深入访谈。根据研究目的和文献检索的资料

设计访谈提纲,选取患者及家属各2人预访谈,并请1
名临床相关领域的专家指导修订。修订后的患者访

谈提纲为:①入住我科后,您有与医生进行沟通交流

过吗? 过程是怎么样? 有什么感想? ②您认为在安

宁疗护科室,医患之间需要信息沟通吗? 为什么呢?
③您认为患方需要进行信息的寻求吗? 为什么? ④
在与医生进行沟通交流时,你有什么担心吗? 主要照

护者的访谈提纲为:①入住我科后,您有与医生进行

沟通交流过吗? 过程是怎么样? 有什么感想? ②在

与医生进行沟通交流时,您有什么担心吗? 为什么?
③您认为患方需要清楚知晓疾病的信息吗? 为什么?
访谈前向被访者详细介绍本研究的目的、方法,并承

诺保护被访者隐私,且本研究已通过医院伦理委员会

审核(2103232-26)。与被访对象共同商量约定访谈

地点及时间,告知访谈时间将持续20~60
 

min。征得

被访者同意后,采用文字及录音的方式收集资料。对

出现疑问或回答不清的问题及时询问,注意被访者的

非语言行为(表情、动作、语气等)。
1.3 资料分析 每次访谈结束后24

 

h内,由本研究

者逐字逐句将录音转为文字,并结合现场笔录,完善

文本。将访谈对象文档编码为P1~P15以及C1~
C12,由2人严格按照Colaizzi七步分析法,独立进行

阅读、编码、分析,从中提炼主题。
2 结果

从患者与主要照护者共同和不同的态度方面各

提取出3个主题,具体如下。
2.1 信息寻求态度的共同之处

2.1.1 积极面对式信息寻求 晚期癌症患者从诊断

初期至选择安宁疗护,往往经历过一段较长时间,对
疾病信息的寻求以及与医方的交流都具有一定的体

验。而且疾病发展到晚期,获取信息的内容、重点及

性质与治疗期明显不同,这也导致了获取信息态度的

变化。家属有效参加医疗决策的前提是充分了解患

者的诊断和治疗信息[10]。鉴此,两者都需积极寻求

患者疾病信息。①提倡主动了解信息。P7:“我是属

于主动的,虽然医生让我换家属过来谈,但我自己要

求知道。”②肯定信息获知行为。
 

C7:“好的坏的都想

知道,这样自己可以做一个测评,才能进行选择。”③
支持获取全部真实信息。P13:“是什么病就什么病,
直接告诉我,不要隐瞒。”C1:“医生什么都可以讲,好
的坏的都讲,该讲的都讲。”C9:“我们的意思是最好什

么事都明明白白的。”④期望直接互通真实信息。P4:
“我肯定是希望医生直接跟我谈。”
2.1.2 趋利避害式信息寻求 有些患者认为了解疾

病的详细信息是自己的权利,在与医生进行决策沟通

时,应该有权选择知道信息的内容,对疾病的坏消息、
远期预测性信息采取回避的态度,但仍希望知晓疾病

的信息。作为主要照护者的家属,常是患者疾病信息

的第一获知人,出于害怕失去、回避的心理,部分照护

者采取选择性的获取疾病信息态度。P1:“我辗转了

很多医院,不是我不想知道,只是再听下去自己也怕,
越看越重,不想知道那么深远的信息。”C2:“医生最好

只讲好的信息,至于用什么药,我好像不太想知道,而
且治疗肯定有好有坏,比如说吃中药,肯定有副作用,
也不想知道这个副作用。”C8:“就是告知我妈一些积

极的信息,告诉她这边还可以,让她保持希望。”
2.1.3 消极回避式信息寻求 对于晚期癌症患者及

家属,信息寻求是一个痛苦的过程。出于自我保护心

理,有些患者主动回避疾病信息,拒绝主动获取。家

属也会自行筛选信息,选择性的告知,避免患者受到

直接冲击,影响生活质量与情绪状态。但作为患者的

日常照护及治疗决策第一责任人的家属,无法获得此

类保护。所以,部分主要照护者也主动采取消极回避

的态度,不再主动收集信息。P13:“不要问,就这么混

着,混到哪一天是哪一天,反正就是这么一回事。”C2:
“我不希望去详细了解疾病信息,这个不好那个不好,
心理压力大,对于后面的计划,我也没兴趣。”
2.2 信息寻求态度不同之处

2.2.1 被动式信息寻求 在信息寻求过程中,除去

积极获取信息的患者,仍存在被动接受的患者。这些

患者不主动搜集相关信息,对于医患沟通采取不主动

不拒绝的态度,而且希望医生采取人文方式告知。
P1:“这个疾病不能直接讲,要分次讲,迂回的讲。”
P5:“我不想主动去找信息,但是有时候打开手机,会
自动跳出来。”
2.2.2 矛盾式信息寻求 信息寻求存在多种途径,
但从非专业人员或机构获取的信息,内容未经确认,
主要照护者总是持有怀疑态度,进而在是否进行自我

信息寻求与听从医务人员传递信息间犹豫不决。同

时在向专业人员进行信息寻求时,又常常顾虑信息被

告知的方式,难以确认主动寻求信息是否有利。C6:
“医生讲话直来直去,思想上受不了。”C11:“这个要每

天都接触,不是自己的专业,看了也不懂,如果有偏差

怎么办,你去找专业文献,网络信息又怎样,看不懂
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的。”
2.2.3 屏蔽患者式信息寻求 共享决策的本质要求

医患双方平等地进行信息共享,进而在最终决策上达

成共识,这一行为中患方的主体必须是患者[11]。患

方不仅指患者,同时也指患者的照护者。出于保护患

者,维持患者的希望水平与积极状态,主要照护者认

为信息寻求的过程应避免患者参与。在信息沟通交

流时,常有意避开患者,再依据信息的性质决定是否

让患者知晓。C2:“我不希望医生跟他讲,最好别讲。”
C5:“我哥的信息,希望医生直接与我沟通。”C8:“反
正扩散的内容不想我妈知道,怕她担心,医生也不要

直接跟我妈说这个。”
3 讨论

3.1 患方对共享决策中的信息寻求态度呈现动态变

化 晚期癌症患者从积极寻求救治方法到接受缓解

症状,促进舒适治疗的阶段,在心理与需求上皆与前

期不同。有调查显示,癌症患者进行支持性照护需求

中健康信息的需求占据第2位,但未满足率达到

45.66%[12]。说明患者对于信息需求仍抱有积极的

态度。出于对自我负责以及为未来做好准备,患方希

望能获取完整详细的信息,但鉴于信息多为负面内

容,又呈现出逃避的心态。在积极寻求与消极逃避

间,反复变化,且随着病情的逐渐加重,这种态度的变

动性更频繁。而且即使患方对信息寻求抱有积极的

态度,在面对负面消息时也存在逃避倾向,因此他们

希望在被告知负面消息时,医方能采取因人制宜的方

式,较多的人希望不被直接告知疾病消息,力求保持

心理上的平静。在进行疾病信息沟通时,尤其是坏消

息告知时,医方常选择患者家属作为告知对象,同时

有的患者也希望由自己的亲属向自己讲诉病情,这些

心理使得家属成为负面信息的第一获知人,这就促使

心理较为脆弱或对病情难以接受的家属不主动去寻

求疾病信息,只是被动的接受,且主动对信息进行过

滤,希望借此方式来保持患者及自己的积极状态,避
免患者消极度过余生。鉴于此,临床医护人员在面对

不同的患方时,需充分评估他们对于疾病信息寻求的

态度,同时意识到态度的变动性,有针对性的分阶段

按需提供信息,积极协助家属保持患者的希望水平。
3.2 关注患者及主要照护者对共享决策中信息寻求

态度的差异性 中国传统文化中,个体重视家庭成员

胜于自己,对患者利弊参半的信息告知行为,患者及

家属之间存在分歧[13]。虽然主要照护者未与患者遭

受同样病痛,但在照护的劳累与害怕失去的情绪中挣

扎,使得他们与患者秉持同样消极回避信息寻求的态

度,只希望听取好消息,以便维持信心,能够胜任及完

成照护患者的工作,而决策则完全依赖医生,注重结

果回避过程。不过两者在信息寻求态度上也存在不

同,即患者会采取被动式接受的态度,而主要照护者

有时会采取怀疑以及屏蔽患者的态度。访谈中患者

及主要照护者始终清晰知晓患方在医疗事件中,由于

专业知识的缺乏,始终处于劣势地位。多数患者认为

这一差异无法通过短暂的学习来弥补,因此采取被动

获知信息的态度,完全听从于医生。而主要照护者作

为患者决策代理人,担忧及顾虑的内容较多,且因现

代社会信息庞杂,多方获取的信息常存在矛盾的现

象,部分照护者不具备分辨的能力,致使怀疑信息寻

求行为是否有必要。且有些照护者认为信息寻求对

于患者始终是弊大于利,生病即意味着在某些方面存

在欠缺,应以生病角色替代原先的社会角色,在信息

的获取过程中,需要回避患者,避免耽误其休养,造成

不利结局。因此,临床医护人员在进行信息传递时以

及筛选共享决策参与人之前,需仔细评估患者及照护

者的态度差异,争取既能尊重患者的意愿,也满足主

要照护者的需求。
3.3 了解患者及主要照护者信息寻求态度对促进共

享决策的意义 一项涉及1
 

642名家庭成员调查研

究显示,保持信息的共享与指导他们参与共同决策是

最优安宁疗护的重要部分[14]。从患者、家属、健康照

护提供者三方角度分析,与医生进行病情与治疗的沟

通是其最为重要的部分[15]。而医患共享决策的过程

就是医患双方信息互动的过程,患者及照护者对信息

寻求的态度决定其信息寻求的行为,行为决定寻求内

容的完整性与准确性,医患间积极的信息传递,都是

为更好的决策做准备[16]。共享决策的过程需要医患

双方就选项利弊进行详细沟通,需要大量的信息以及

专业知识,但医患双方沟通时最突出的问题是信息不

对称,导致沟通失败进而难以进行共享决策[17]。由

此可见,对于信息寻求的态度既能折射出患者及主要

照护者对于共享决策的态度,也能影响共享决策的质

量。因此,医护人员应密切关注患者及主要照护者对

于安宁疗护情境下预行共享决策时信息寻求的态度,
因时因地因人的进行信息支持。
4 小结

共享决策是符合医患双方利益的举措,而有效沟

通是保障其实施的重要措施。目前,晚期癌症患者是

安宁疗护的主要对象,患者及主要照护者对信息寻求

呈现出复杂的心理和多变的态度。而患方对于信息

寻求的态度影响信息沟通内容且随着病情发展,呈现

出动态的过程。医护人员在实际工作中,需积极持续

地评估患方的信息寻求态度,尽可能依据不同需求提

供患方急需的信息,同时注意提供的方式,以提高患

方的就医体验。
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