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青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划干预方案构建

吕婷婷,张慧琳,袁睆,郝迎春,黄玉婷,刘亮,邹颖

摘要:目的
 

构建适用于我国青少年与年轻成人癌症患者的预立医疗照护计划干预方案,提高该人群预立医疗照护计划实践效果。
方法

 

基于跨理论模型,通过文献回顾、焦点小组访谈、半结构化访谈设计青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划干预方

案,采用德尔菲法对15名专家进行专家函询。结果
 

2轮函询问卷的有效回收率均为100%,专家权威系数为0.865;第2轮专家

函询后,指标肯德尔和谐系数为0.238~0.394(均P<0.05)。最终形成的青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划干预方

案包括前意向阶段、意向阶段、准备阶段、行动阶段、维持阶段,具体实施细则包括干预时机、干预主题、干预内容、干预目标、干预

方式、评价指标。结论
 

基于跨理论模型构建的青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划干预方案具有较好的专家认可度,
但需进一步开展实证研究进行验证。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

develop
 

an
 

advance
 

care
 

planning
 

(ACP)
 

intervention
 

program
 

for
 

adolescent
 

and
 

young
 

adult
 

(AYA)
 

can-
cer

 

patients
 

in
 

China,
 

and
 

to
 

improve
 

the
 

effectiveness
 

of
 

ACP
 

in
 

this
 

population.Methods
 

Based
 

on
 

the
 

transtheoretical
 

model,
 

the
 

ACP
 

intervention
 

program
 

for
 

AYA
 

cancer
 

patients
 

was
 

developed
 

through
 

literature
 

review,
 

focus
 

group
 

interviews,
 

and
 

semi-
structured

 

interviews.Then,15
 

experts
 

were
 

consulted
 

using
 

the
 

Delphi
 

technique.Results
 

All
 

experts
 

returned
 

their
 

questionnaires
 

in
 

the
 

two-round
 

consultation,
 

with
 

the
 

authority
 

coefficient
 

of
 

0.865.The
 

Kendall's
 

coefficients
 

of
 

concordance
 

were
 

between
 

0.238
 

and
 

0.394
 

in
 

round
 

2
 

(all
 

P<0.05).Final
 

version
 

of
 

the
 

ACP
 

intervention
 

program
 

included
 

five
 

stages:precontemplation,
 

contemplation,
 

preparation,
 

action,
 

and
 

maintenance.
 

And
 

specific
 

implementation
 

strategies
 

were
 

provided,
 

including
 

interven-
tion

 

timing,
 

themes,
 

contents,
 

objectives,
 

methods,
 

and
 

evaluation
 

indicators.Conclusion
 

The
 

ACP
 

intervention
 

program
 

for
 

AYA
 

cancer
 

patients
 

based
 

on
 

the
 

transtheoretical
 

model
 

is
 

well-accepted
 

by
 

experts.However,
 

it
 

remains
 

to
 

be
 

validated
 

in
 

further
 

stu-
dies.
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  青 少 年 与 年 轻 成 人 (Adolescent
 

and
 

Young
 

Adults,AYAs)癌症患者被定义为在15~39岁初次

诊断为癌症的患者[1]。据最新数据显示,AYAs的残

疾调整生命年(包括生命损失年数和残疾生活年数之

和)在全球排名第10,已成为全球AYAs死亡的第四

大原因[2]。AYAs作为一种异质群体,处于身体、情
感和心理社会的变化和个人职业生涯、高等教育、人
际关系、生育等推进阶段,面临着更高的长期和晚期

风险[1]。此外,由于存在重治疗轻关怀的现象,造成

患者错失识别与表达希望、担忧和相应治疗决定的机

会,进而导致自身痛苦、父母痛苦和决策后悔,增加社

会和家庭的负担,甚至导致生产力下降和社会结构的

改变,给 社 会 造 成 巨 大 的 损 失[3-4]。国 外 积 极 对

AYAs癌症患者开展预立医疗照护计划(Advance
 

Care
 

Planning,ACP)干预实践[5-7]。研究证实,ACP
可以使患者的意愿得到充分的尊重与执行,切实保障

其自主权,避免过度医疗所造成的资源浪费,还有利

于提高生命质量和死亡质量[8-9]。然而,在我国推广

ACP常常会受到对死亡话题的禁忌、长期以来家庭

式医疗决策模式等因素的阻碍[10-11]。目前我国ACP
干预缺乏统一的规范和流程,关于 AYAs癌症患者

ACP干 预 模 式 的 研 究 尚 未 见 报 道。跨 理 论 模 型

(Transtheoretical
 

Model)由Prochaska等[12]提出,该
理论认为行为改变会经历前意向、意向、准备、行动和

维持5个阶段;跨理论模型能够解释ACP动态、复杂

的本质[13]。因此,本研究基于跨理论模型,通过文献

回顾、焦点小组访谈和半结构化访谈对AYAs癌症患

者、家属及医护人员进行三角测量,构建适用于我国

AYAs癌症患者 ACP干预模式,为在该人群中进行
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ACP实践提供基础。

1 资料与方法

1.1 一般资料 ①焦点小组访谈对象。患者纳入标

准:年龄15~39岁;经病理学检查确诊为癌症,且病

程≥1年;具有初中以上文化水平;意识清楚且能够

配合完成访谈;自愿参与,并签署知情同意书(未成年

人可由监护人代替签署)。患者排除标准:曾经接受

过ACP相关培训。家属纳入标准:家中有AYAs癌

症患者且病程≥1年;癌症患者的主要照顾者;具有

初中以上文化水平;愿意参加本研究。排除标准:曾
经接受过ACP相关培训。医护人员纳入标准:目前

从事癌症患者的医疗/护理工作;愿意参加本研究。
排除标准:因怀孕和外出学习等原因近1年来休假时

间≥3个月;进修、规培人员。AYAs癌症患者7例,
女5例,男2例;年龄17~31岁;高中2例,大专2
例,本科3例;均为血液系统肿瘤,病程≥1年。家属

7人,女4人,男3人;年龄30~50岁;初中1人,中专

1人,高中2人,大专2人,本科1人。医护人员8名,
女6名,男2名;年龄27~44岁;本科3名,硕士5
名;护师2名,主管护师4名,副主任护师1名,副主

任医师1名。②半结构化访谈对象。患者纳入标准

同焦点小组访谈。共15例,男5例,女10例;年龄

17~39(31.60±6.77)岁;初中4例,高中4例,大专4
例,本科2例,硕士1例;内分泌系统癌症2例,生殖

系统5例,消化系统5例,呼吸系统3例。癌症分期

Ⅰ期2例,Ⅱ期4例,Ⅲ期5例,Ⅳ期4例。③函询专

家。专家入选标准:具有中级及以上职称;工作年

限≥10年;具有 AYAs癌症治疗、安宁疗护、精神心

理学、精神心理护理、社会学、人文医学等相关工作或

研究领域背景;具有较高的学术水平;自愿参与本研

究。15名专家来自湖南省、广东省、山东省、北京市、
澳门特别行政区,年龄36~61(45.07±8.14)岁;硕
士9名,博士6名;中级职称1名,副高级9名,高级5
名;工作年限12~37(24.87±8.11)年。
1.2 方法

1.2.1 成立研究小组 研究小组共9名成员,包括

从事AYAs癌症治疗、安宁疗护、精神心理护理、人文

医学等相关工作或研究领域的副主任医师1名,主任

护师1名,副主任护师2名,主管护师2名及护理研

究生3名。
1.2.2 文献回顾 中文检索词为:青少年,年轻成

人,青年人;癌症,肿瘤;预立医疗照护计划,预前照护

计划,生前预嘱,预先指示,预立自主计划。英文检索

词为:adolescent
 

and
 

young
 

adult,adolescent,young
 

adult,AYA;oncology,cancer,neoplasm,tumor,ma-
lignan*;advance

 

care
 

planning,ACP,advance
 

direc-
tive。分别 检 索 中 国 知 网、万 方 数 据、维 普 网 及

PubMed、Web
 

of
 

Science等中英文数据库。文献纳

入标准:①研究对象为15~39岁初次诊断为癌症的

患者;②研究内容为AYAs癌症患者有关的ACP;③
研究设计为随机对照试验;④语种为中英文。文献排

除标准:①重复发表,数据不完整,无法获得全文,未
公开发表的文献;②以中英文以外的语言发表的文

献;③短篇报道、新闻报道等;④质量评价等级为C
级。检索到相关文献3

 

821篇,去重后剩余3
 

584篇。
通过阅读文献标题和摘要,排除文献3

 

547篇,通篇

阅读37篇文献的全文,最终纳入5篇文献[6,14-17]。现

有文献表明,①干预类型:“以家庭为中心的ACP”是
主要的干预类型,同时借助ACP相关手册进行宣传,
并注重家庭成员和医疗专业人员的共同参与[6,14-16]。
此外,视频决策辅助工具或视频决策支持工具也是进

行ACP讨论的重要手段[17]。②干预内容:主要包括

讨论或完成以家庭为中心的ACP调查、“尊重与选择

访谈”以及完成“五个愿望”预先指示。观看关于早期

癌症诊断、与重病共存以及接近生命终点的视频也是

重要干预内容。③结局指标:焦虑与抑郁[16-17]、生活

质量[16]、治疗偏好[6,14-15]、决策冲突[15]、决策准备[17]、
沟通[15,17]、ACP态度[17]、满意度[14,16]。
1.2.3 访谈

1.2.3.1 焦点小组访谈 基于文献回顾和研究目的

设计访谈提纲。患者与家属的访谈提纲包括:①您/
您的家人是否听说过ACP及相关的知识? 经研究者

介绍 ACP后,您/您的家人如何看待 ACP? ②这次

生病的经历对您/您的家人来说是什么感觉? 产生怎

样的思考? ③您/您的家人是否愿意谈论 ACP? 如

果愿意,您/您的家人在参与ACP过程有哪些方面的

需求? 医护人员访谈提纲包括:①您是否听说过

ACP及相关的知识? ②您如何看待对患者实施ACP
这一举措? ③您对ACP干预模式的构建有哪些方面

的建议? 2022年6-7月,共招募7例AYAs癌症患

者,7名家属,8名医护人员,分别开展焦点小组访谈,
每次访谈时长60~90

 

min。访谈结束后24
 

h内对访

谈资料进行分析,采用NVivo
 

Pro12.0软件进行资料

管理,使用归纳主题分析[18-19]对文本内容进行分析。
1.2.3.2 半结构化访谈 在焦点小组访谈的过程中

发现,多数患者由于家属在场而不便于充分表露自己

的观点,并渴望与研究者单独沟通。2022年10-11
月,对15例AYAs癌症患者进行一对一半结构化访

谈。访谈提纲与焦点小组访谈一致。采用Colaizzi
 

7
步分析法分析资料。
1.2.3.3 访谈结果 分别得到AYAs癌症患者、家
属对ACP的认知、态度与需求3个方面的主题;医护

人员对 ACP的态度和建议2个方面的主题。①
AYAs患者及家属。a.对ACP的认知受到文化背景

的影响;缺乏ACP知识,包括对 ACP相关概念感到

很陌生或混淆概念、ACP的作用、ACP的应用现状。
b.对ACP的态度,表现为接受(患者渴望通过 ACP
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增强与父母的沟通,自我的独立人格受到尊重。家属

表现为尊重患者的意愿)、不确定(患者犹豫不决,认
为ACP是充满变数的,担心谈论ACP会触发死亡焦

虑与死亡恐惧情绪,缺乏参与 ACP的动机与信心。
家属表现为面临情感困境,认为经济水平是影响

ACP决策的重要因素,担心影响患者治疗信心)、不
接受(患者认为ACP预设问题是不现实的,谈论过程

难免悲伤)。c.需求,存在生理与日常生活、信息、沟
通及决策等方面的需求。②医护人员。a.态度:分别

为接受,非常认可 ACP的必要性;不确定,缺乏专业

团队支持,ACP是一个沉重的话题,参与需要患者具

备很大的勇气。b.建议:开展生死教育与 ACP相关

教育、社会与心理评估、架起医患沟通“心”桥梁、协助

实施ACP计划、完善法律机制保障。
1.2.4 德尔菲专家函询 2022年11-12月,通过

微信或电子邮件向专家发放函询问卷。函询问卷包

括3个部分:①填写说明,阐明研究背景、目的及问卷

填写方法。②正文,根据文献回顾、访谈结果,以跨理

论模型为框架,将干预阶段(时机)分为前意向阶段、
意向阶段、准备阶段、行动阶段、维持阶段,根据每个

阶段的特点设计干预主题、干预内容和干预目标。将

干预方案转化为三级指标形式开展专家咨询。干预

阶段(时机)为一级指标共5个,干预内容分为“中国

传统文化中的生死与社会礼俗”等11个二级指标和

“医护患共同开展桌游‘探索生命的价值’”等40个三

级指标。请专家对指标重要性进行判断,采用Likert
 

5级评分法,“很不重要”至“非常重要”依次赋1~5
分,并设置删除、修改和增加内容栏目。③专家基本

情况,专家对内容熟悉程度和判断依据。指标的筛选

标准为:同时满足重要性赋值均数≥3.5且变异系

数<0.25。
1.2.5 统计学方法 采用Excel2019和SPSS26.0
软件对数据进行录入与分析。专家积极性采用问卷

有效回收率表示,专家权威程度用专家权威系数(Cr)
表示,主要由专家熟悉程度系数(Cs)和专家判断依据

系数(Ca)决定。计算公式为:Cr=(Cs+Ca)/2;专
家意见集中程度用各个指标条目的重要性赋值均数、
标准差表示;专家意见的协调程度由变异系数(CV)
和肯德尔和谐系数(W)表示。

2 结果

2.1 专家函询结果 2轮专家函询问卷的有效回收率

均为100%。Ca为0.920,Cs为0.810,Cr为0.865。2
轮专家函询的肯德尔和谐系数分别为0.172~0.370
(总体肯德尔和谐系数检验χ2=211.618,P<0.05)
和0.238~0.394(总体肯德尔和谐系数检验χ2=
196.116,P<0.05)。第2轮专家函询结束后,条目

重要性得分为(4.27±0.46)~(5.00±0.00),变异系

数为0~0.19,其中42.59%的指标(23/54,第1轮函

询后删除1个二级指标、1个三级指标,整合2个三级

指标为1个)重要性为满分。
2.2 AYAs癌症患者ACP干预方案 根据专家咨询

结果,整合AYAs癌症患者ACP干预方案,见表1。
表1 AYAs癌症患者ACP干预方案

干预时机 干预主题 干预内容 干预目标 干预方式 评价指标

第1次/第1周:

前意向阶段

开 展 生 死 教

育及ACP教

育

1.中国传统文化中的生死与社会礼俗。医护患共同开

展桌游“探索生命的价值”;儒家哲学,生生之道;道家

哲学,生死齐一;佛教哲学,来世转生;集体主义和家

庭主义文化;社会礼俗中的死亡信仰;生命教育的核

心是“爱”的教育

从中国传统文化背景的角度出

发,启发患者及家属认识和思考

生死问题

专题讲座

团体游戏

预先 指 示 知 识

调查量表

2.ACP知识。观 看“VIP”
 

for
 

future
 

care科 普 视 频;

ACP相关概念;实施ACP的意义;ACP应用现状;专

业人士解读生前预嘱的法律;尊严死与安乐死的区

别;接受是一种选择,而不是(等于)放弃

患者及家属了解ACP相关知识 科普视频

专题讲座

第2次/第2周:

意向阶段

增 强 参 与

ACP的动机

和信心

1.社会与心理评估。了解患者家庭结构与决策模式;评

估患者及家属对待死亡的态度;评估患者及家属对

ACP的接受度与准备度

评估患者及家属对ACP的态度

及准备度

专题讲座 慢性 病 患 者 预

立医 疗 照 护 计

划准备度量表

2.自我再评价。患者与家属共同绘制“生命线”;告知疾

病进程、防治措施、医疗费用与报销、预后情况;组织

开展团体“积木游戏”,启发患者思考个人目标、价值

观和信仰,对讨论ACP的意愿、偏好

患者回顾生命,思考个人目标、

价值观和信仰,对讨论 ACP的

意愿、偏好等问题;患者清楚自

己的疾病进程、防治措施、医疗

费用与报销、预后情况

团体游戏

“一 对 一”健

康咨询

生命 意 义 感 量

表

3.环境再评价。推荐七彩叶课堂微信公众号学习赵可

式教授:“生命不可承受之重———从医学看生死”系列

课程;启发患者思考开展 ACP会给家人和朋友带来

哪些益处;共同探讨无效医疗与临终选择话题

启发患者思考个人参与ACP对

自己和他人的影响;启发患者思

考自己的终末期医疗和选择;纠

正患者传统观念中认为ACP是

不吉利、有害的思维定式

科普视频

专题讲座

跨 学 科 家 庭

会议

预先 指 示 知 识

调查量表

第3次/第3周:

准备阶段

制定ACP 1.生命回顾与面对现实。患者与家属一起分享前期绘

制的“生命线”;表达对过去的遗憾;表达生前心愿;对

死亡意义的寻找

患者分享自己的“生命线”,重新

寻找到生命意义;患者能够在整

合和评价以往遗憾,表达未来遗

憾的过程中克服对死亡的焦虑、

恐惧情绪

团体游戏

专题讲座

死亡焦虑量表

死亡 恐 惧 程 度

测试量表

生命 意 义 感 量

表
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续表1 AYAs癌症患者ACP干预方案

干预时机 干预主题 干预内容 干预目标 干预方式 评价指标

2.医患信任关系。了解患者不愿意参与ACP的阻碍及

促进因素:鼓励患者向医护人员、亲人朋友寻求帮助;

协助患者构思ACP,并鼓励告诉家人和朋友

患者表达参与 ACP的顾虑,并

主动寻求他人的帮助;患者与他

人保持良好的ACP沟通

“一 对 一”健

康咨询

慢性 病 患 者 预

立医 疗 照 护 计

划准备度量表

第4次/第4周:

行动阶段

共同推进

ACP

1.提供社会与心理支持。满足患者生理与日常生活需

求;帮助患者克服消极情绪、复杂情感、心理等障碍

患者有效克服参与 ACP的 生

理、心理、社会等阻碍因素

“一 对 一”健

康咨询

慢性 病 患 者 预

立医 疗 照 护 计

划准备度量表

2.协助实施ACP。帮助患者建立以同伴支持为基础的

ACP行动小组,互相督促参与 ACP;向患者提供 ACP
资源(视频、网站、微信公众号等);鼓励患者表达个人

目标、价值观和信仰、对 ACP的意愿、偏好等,医护人

员进行记录;鼓励患者单独或与家属一起制定并实施

ACP;尊重理解知情后鼓励患者注册并填写选择与尊

严网站上的“我的五个愿望”文件和生前预嘱

帮助患者营造一种利于积极参

与ACP的良好环境;医护人员、

患者 及 家 属 之 间 进 行 有 效 的

ACP对话,并做出一定的 ACP
行为

科普视频

跨 学 科 家 庭

会议

第5次/第5周:

维持阶段

审 查 和 更 新

ACP

1.刺激控制。帮助患者建立以同伴支持为基础的 ACP
行动小组,互相提醒坚持参与 ACP;分享实施 ACP
的患者获得终末期高生命质量的案例,强化 ACP积

极作用的引导与宣传

患者能够坚持参与ACP 跨 学 科 家 庭

会议

“一 对 一”健

康咨询

慢性 病 患 者 预

立医 疗 照 护 计

划准 备 度 量 表

满意度问卷

2.自觉维持 ACP。提醒患者根据自身需求、家庭情况、

医疗条件,密切与医疗保健提供者或亲人开展 ACP
讨论,不断审查与更新ACP

患者能够根据实际情况审查并

更新ACP

  注:“VIP”
 

for
 

future
 

care科普视频来源于微信公众号“预立医疗照护计划ACP”。

3 讨论

3.1 基于跨理论模型的 AYAs癌症患者 ACP干预

的意义 近年来,ACP作为一种健康的干预方式越

来越受到关注。本研究中,年轻受访者展现出个体

权利意识的觉醒,他们要求掌控自己的健康信息和

医疗决策的权利,而 ACP强调知情同意和共同决

策,可以有效保障患者的自主权。另外,受访的患者

与家属表示在癌症治疗过程中面临情感交流的困

境,这些家庭迫切需要更多开放性交流的机会。这

与Toguri等[20]研究结果相似,许多父母希望有一个

更早的ACP机会,并表示 ACP的讨论往往发生得

太晚,尤其是在急性临床恶化期间,没有足够的时间

考虑家庭的目标和价值。同时,受访医护人员认为

参与讨论ACP的过程能够了解患者的意愿,促进医

患之间的沟通与交流,提高医护人员的工作效率,促
进医疗资源合理利用。这进一步证实了先前的研

究,相关研究发现参与 ACP可以让年轻人、家庭和

提供者有机会分享自己的声音,减少围绕着死亡过

程的沉默,提升患者与家属的安全感和控制感,从而

促进整个家庭医疗决策的一致性[21-22]。此外,Patel
等[23]研究论证了开展 ACP可产生巨大的社会效益

和经济效益。目前,我国 AYAs癌症患者发病率和

病死率增长的形势日益严峻[24],将 ACP引入临床

实际工作中具有高度的迫切性和重要性。基于理论

指导的行为干预是推行ACP过程中的重要环节,本
研究基于跨理论模型构建 ACP干预方案,对了解

AYAs癌症患者的偏好、意愿和价值观,减轻其死亡

焦虑水平,促进家庭成员之间的沟通、理解和尊重其

愿望,提高患者及其家庭的生活质量等方面具有重

要意义。

3.2 基于跨理论模型的 AYAs癌症患者 ACP干预

方案得到专家的认可 研究表明,采用理论为基础的

干预方法较非理论方法更有可能促使人们改变其行

为[23]。跨理论模型作为一种行为改变模型,在促进

个体行为改变方面的动态性与决策性方面具有显著

成效[25],该理论模型能够以患者为中心,以改变动机

为基础,通过人的行为变化所处阶段来提供最有效的

阶段匹配干预。将ACP干预设计为前意向、意向、准
备、行动和维持5个阶段:在前意向阶段和意向阶段,
帮助患者实现从观念上和思想上对ACP看法的改变

与认可;准备阶段,患者意识到 ACP行为的重要性,
重在帮助他们将思想转变为行动;行动、维持阶段,行
动阶段的ACP行为尚不稳定,要防止其行为退回到

前一阶段;维持阶段的ACP行为已经变成一种习惯,
但为避免中途放弃,需要采取相应措施帮助其坚持参

与ACP。本研究在文献回顾和焦点小组访谈、半结

构化访谈的基础上,参照国内外较为成熟的关于

ACP知识、态度及常见的 ACP干预评价指标、干预

内容、干 预 方 式 等,经 研 究 小 组 讨 论 后 初 步 构 建

AYAs癌症患者ACP干预方案。2轮专家咨询问卷

有效回收率均为100%,专家的权威系数为0.865,重
要性评分>4.0分、变异系数<0.25

 

、肯德尔和谐系

数有统计学意义(P<0.05),表明该干预方案具有一

定的可靠性。
3.3 基于跨理论模型的 AYAs患者 ACP干预方案

具有针对性 ACP作为西方文化产物,在融入亚洲

文化过程中面临许多文化障碍,如对死亡话题的禁忌

以及长期以来家庭式医疗决策模式,医务人员因担心

医疗纠纷往往选择遵从家属意愿等,这些都可能导致

ACP在我国的推广及应用受阻。在焦点小组访谈过
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程中,由于ACP具有敏感性和受到传统文化及社会

环境中忌讳谈论死亡的影响,一些家属不愿意谈论癌

症患者可能会死亡的事实,但AYAs患者对癌症的认

知更清晰,意识到自己经历着与同龄人截然不同的生

命轨迹而常常会产生疏离感、被抛弃感,同时也具有

更强的自主意识,这些都促使 AYAs癌症产生参与

ACP的想法。受访医护人员建议对AYAs癌症患者

及其家属开展死亡教育,帮助他们改变对 ACP的看

法,接受ACP。半结构化访谈得到“传统文化中的生

死与社会礼俗的影响”这一主题,提示要基于中国文

化背景开展生死教育和 ACP相关课程,打破公众对

疾病和死亡的沉默,可促进全社会对 ACP的认知和

参与度。此外,由于受到集体主义和深厚家庭观念的

影响,家庭参与ACP讨论的积极程度直接影响着患

者对ACP的看法与态度[26-27]。因此,ACP干预过程

中要重视家庭的参与。研究证实,以家庭为中心的

ACP干预可以有效地提升AYAs癌症患者及其家庭

参与ACP流程和共同决策,增加对AYAs偏好的理

解[6]。本研究在干预内容中设置了家庭参与ACP的

相关活动,如共同开展生命桌游“探索生命的价值”、
患者与家属共同绘制“生命线”、团体“积木游戏”等形

式受到年轻群体的高度认可与接受,可成为 ACP推

广和实践的重要切入点[28],或有利于促进患者与家

庭共同参与ACP。

4 结论
本研究基于跨理论模型,通过文献回顾、焦点小

组访谈、半结构化访谈、德尔菲专家函询,构建了

AYAs癌症患者ACP干预方案,具有科学性、可靠性

和针对性。下一步将通过临床研究继续完善干预方

案,并验证临床应用效果。
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青少年非自杀性自伤体验质性研究的 Meta整合

占金苹,邹莉梅,廖婧诗,王晓蕾

摘要:目的
 

系统评价有关青少年非自杀性自伤真实体验与感受的质性研究,为制定个性化干预方案提供参考,帮助青少年回归家

庭与社会。方法
 

检索中英文数据库从建库到2023年6月1日有关青少年非自杀性自伤体验的质性研究,采用澳大利亚JBI循证

卫生保健中心定性研究质量评价标准对纳入的研究进行评价,运用 Meta整合方法进行结果整合。结果
 

共纳入13项研究,包含

226名青少年,提炼42个研究结果,整合成11个新类别,最终归纳为3个整合结果:非自杀性自伤的导火索,非自杀性自伤多维

度体验,对治疗与帮助的看法。结论
 

青少年非自杀性自伤的早期经历各异,身心体验复杂。应加强对青少年非自杀性自伤的重

视,建立家庭-学校-医疗机构互助联络网,做到信息共享、早期预防、联合应对,促进青少年心理健康发展。
关键词:青少年; 非自杀性自伤; 体验; 质性研究; 系统评价; Meta整合; 心理健康; 家庭功能
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lived
 

experience
 

of
 

adolescents
 

who
 

engage
 

in
 

non-suicidal
 

self-injury:a
 

meta-
synthesis Zhan

 

Jinping,
 

Zou
 

Limei,
 

Liao
 

Jingshi,
 

Wang
 

Xiaolei.
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Nursing,
 

Hangzhou
 

Normal
 

Univer-
sity,

 

Hangzhou
 

311121,
 

China
Abstract:

 

Objective
 

To
 

critically
 

appraise
 

and
 

synthesize
 

qualitative
 

evidence
 

of
 

non-suicidal
 

self-injury
 

(NSSI)
 

experiences
 

of
 

ado-
lescents,

 

and
 

to
 

provide
 

a
 

reference
 

for
 

the
 

development
 

of
 

personalized
 

intervention
 

program
 

to
 

help
 

them
 

return
 

to
 

family
 

and
 

so-
ciety.Methods

 

The
 

literature
 

search
 

was
 

conducted
 

on
 

domestic
 

and
 

international
 

databases
 

from
 

inception
 

up
 

until
 

1
 

June
 

2023.
Qualitative

 

studies
 

were
 

considered
 

for
 

inclusion
 

if
 

they
 

reported
 

adolescent
 

NSSI
 

experiences
 

and
 

feelings,
 

published
 

in
 

English
 

or
 

Chinese
 

language,
 

and
 

met
 

quality
 

criteria
 

following
 

the
 

Joanna
 

Briggs
 

Institute
 

guidelines.A
 

meta-aggregative
 

approach
 

was
 

used
 

to
 

produce
 

a
 

comprehensive
 

set
 

of
 

synthesized
 

findings.Results
 

A
 

total
 

of
 

13
 

studies
 

involving
 

226
 

adolescents
 

met
 

the
 

inclusion
 

cri-
teria.Forty-two

 

research
 

findings
 

were
 

extracted
 

and
 

integrated
 

into
 

11
 

new
 

categories,
 

then
 

3
 

synthesized
 

findings
 

were
 

generated:

the
 

triggers
 

of
 

NSSI;
 

multi-dimensional
 

experiences
 

of
 

NSSI;
 

and
 

views
 

on
 

treatment
 

and
 

help.Conclusion
 

The
 

early
 

experiences
 

of
 

adolescents
 

engaging
 

in
 

NSSI
 

are
 

varied
 

and
 

complex.
 

More
 

attention
 

should
 

be
 

paid
 

to
 

adolescent
 

NSSI,
 

and
 

cooperation
 

among
 

family,
 

school
 

and
 

medical
 

institution
 

should
 

be
 

promoted,
 

to
 

achieve
 

information
 

sharing,
 

early
 

prevention,
 

and
 

cooperative
 

re-
sponse,

 

thus
 

to
 

promote
 

adolescents'
 

mental
 

health.
Keywords:

 

adolescents; non-suicidal
 

self-injury; experience; qualitative
 

research; system
 

review; meta-synthesis; men-
tal

 

health; family
 

function
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  根据国际自伤协会(International
 

Society
 

for
 

the
 

Study
 

Self-Injury,ISSS)2018年更新的非自杀性自伤

行为(Non-Suicidal
 

Self-Injury,NSSI)的定义,是指在

没有自杀意图的情况下,故意对自己的身体造成损伤

的行为,包括切割皮肤、捶打身体、撞击硬物等,且该

行为不被社会文化所认可[1]。尽管NSSI没有明确的
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