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临终患者死亡准备度的研究进展

陈也,粟伊穗,曾铁英

摘要:由于文化禁忌和患者医疗决策权家庭化等因素的影响,我国临终患者死亡准备度处于较低水平。该文从临终患者死亡准备

度的概念内涵、评估工具、影响因素、干预措施等方面进行综述,以期为提高患者死亡质量、减轻家属照顾负担、实现优逝提供理论

指导和实践参考。
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  人的全优生命质量系统工程由优生、优育、优活和

优逝构成,随着我国人口老龄化的加速到来和慢性病、
癌症等疾病的高发,优逝已成为“健康中国2030”的重

要目标之一[1],如何实现优逝也成为学者所探讨的问

题[2]。一项Meta整合表明,优逝需要患者及照顾者有

较好的死亡准备度[3]。Kastbom等[4]对66例成年癌

症晚期患者的调查表明,临终前为死亡做准备可减轻

死亡焦虑,从而达到优逝。对于患者,死亡准备能够减

少与死亡有关的焦虑和压力、促进对死亡的积极认识,
避免不必要的医疗干预,提高临终生活质量[5-6]。对于

照顾者,死亡准备有助于减轻未来的丧亲之痛,避免家

庭和医疗服务提供者之间的临终决策冲突,减轻照顾

者的决策负担[7]。本文对临终患者死亡准备度的概

念、评估工具、影响因素及干预策略等进行综述,以期

为提高我国安宁疗护服务水平,提升临终患者死亡质

量提供理论指导与实践参考。

1 临终患者死亡准备度的概念及内涵
患者死亡准备度这一概念最早出现在1995年美

国学者 McCanse[8]对于健康死亡的解释中,即在死亡

过程中为死亡做准备称为健康死亡。为进一步明确死

亡准备度的具体内容,2001年,美国学者应用质性研究

探索医务人员、患者及照顾者的死亡准备情况,结果显

示,对于患者,高水平的死亡准备度应具备以下几个特

征[9]:①指定了决策者;②了解身体预期状况;③处理

财务;④签署生前预嘱;⑤与医生谈论死亡和临终问

题。2007年,Emanuel等[10]从实践要素(具体的准备工

作)、关系要素(与他人的交往)、个人要素(完成未完的

事)三方面描述临终患者的死亡准备度。2011年,美国

学者Flaskerud[11]将临终患者的死亡准备定义为预立

医疗照护计划。2014年,一项概念分析将死亡准备的

概念内涵加以扩展[7],提出临终患者死亡准备度的属

性应包括6个方面:①与医疗服务提供者的沟通;②对

生命终结的意识;③对生命终结的接受;④死亡态度的

转变;⑤参与临终决策;⑥安宁疗护计划。一项针对青

少年癌症患者死亡准备度的研究显示,死亡准备由认

知领域(意识)、情感领域(接受)和行为领域(意愿)构
成[12]。国内有关临终患者死亡准备度的研究较少,仅
台湾学者Tang等[13]从认知准备、情感准备和行为准

备3个方面构建了癌症患者死亡准备度的概念框架,
但对于准备的具体内容并未界定。

综上所述,虽然国内外不同研究中对于患者死亡

准备度的内容界定有所差异,但总体而言,临终患者死

亡准备度包含认知准备,如患者知晓自己的疾病无法

治愈、知道自己不适症状的应对方法等;情感准备,如
患者面对死亡的态度、内心平静安宁等;社会准备,如
患者与家人/朋友沟通、帮助家人和朋友更快适应自己

离开后的生活等;行为准备,如做好生活相关事务的安

排、制订安宁疗护计划、与家人协商身后事宜等。

2 临终患者死亡准备度的评估工具
对于临终患者死亡准备度的评估,目前尚无公认
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的评估工具或标准。国内外现有研究中的测量多关

注死亡准备的某一维度,缺乏全面性,不能准确反映

临终患者死亡准备度,因此开发能反映死亡准备多维

结构的特异性量表十分必要。
2.1 生命末期生活质量-癌症量表(Quality

 

of
 

Life
 

at
 

the
 

End
 

of
 

Life
 

Cancer,QUAL-EC) 由Lo等[14]在生

命末期生活质量量表的基础上编制,包含症状控制、
与医护人员的关系、为生命终结做准备、人生完成4
个维度,共17个条目。每个条目采用Likert

 

5级评

分,“完全不符合”到“完全符合”依次赋1~5分,总分

17~85分,得分越高表示死亡准备水平越高,目前该

量表尚无汉化版本。Mah等[15]在一项研究中使用该

量表测量晚期癌症患者的死亡准备度,量表的Cron-
bach's

 

α系数为0.80。但由于该量表专门针对晚期

癌症患者开发,因此在其他终末期疾病人群死亡准备

度测量中的可靠性和有效性有待进一步验证。
2.2 死亡准备度问卷 台湾学者 Wen等[16]通过死

亡准备度问卷来评价癌症患者的死亡准备水平,该问

卷由认知准备及情感准备两部分组成,其中认知准备

通过评价预后意识来测量,测量方法为询问患者是否

知道自己的预后,如果回答为“知道”,则进一步回答

“他们的疾病”①是否可以治愈;②将来可能会复发,
但目前没有生命危险;③无法治愈,他们可能很快就

会死去。只有当患者选择选项③时,他们才被认为具

有认知准备。情感准备通过生命末期生活质量量表

(Quality
 

of
 

Life
 

at
 

the
 

End
 

of
 

Life,QUAL-E)中“为
生命终结做准备”这一维度来测量[17],共5个条目,
每个条目采用 Likert

 

5级评分,总分为5分(无准

备)~25分(充分准备),根据得分结果将情感准备分

为“有准备”(≥19分)和“无准备”(<19分)两类,目
前该问卷未进行信效度检验。在测算了临终患者的

认知准备和情感准备后,进一步采用隐马尔科夫模型

来确定患者所处的死亡准备状态。首先根据每个状

态下患者的共同特征,将他们分配到有限数量且互斥

的死亡准备状态概率模型中,然后估计状态转移概

率,最后基于艾凯克信息准则、贝叶斯信息准则等指

标,结合临床意义将临终患者死亡准备度确定为无准

备、仅认知准备、仅情感准备和充分准备4个类别。
目前这种测量方式已被台湾多项癌症患者死亡准备

度相关研究所使用[13,
 

18],但该问卷缺乏社会准备及

行为准备测量,且测算方式较为复杂。
2.3 自行设计问题 部分研究通过自行设计的一系

列问题来评价死亡准备度。如Pruitt等[19]通过“是
否制订遗嘱/预先指示或授权委托书”和“是否与医务

人员/照顾者讨论临终关怀”2个问题对死亡准备度

进行调查。也有研究通过询问老年人对于“立遗嘱、
制订预先医疗指示、指定决策代理人、临终治疗方式、
器官捐赠、安排葬礼”6个问题的实际安排情况来反

映死亡准备水平[20],但这些研究并未进行信效度检

验。虽然自行设计问题能够直接聚焦临终患者死亡

准备情况,但无法对参与者进行全方位评估,易造成

评估不准确。

3 临终患者死亡准备度的影响因素
3.1 个人因素

3.1.1 人口学因素 包括年龄、性别、婚姻状况、受
教育水平、收入、与死亡相关经历等。研究发现,老年

临终患者、学历较高、丧偶的患者更可能具有较高的

死亡准备度,收入较低的患者死亡准备度相对较

低[16]。可能因为相较于年轻患者,老年患者在高龄

和疾病的状态下接近死亡,更有可能接受他们的不良

预后,将死亡视为痛苦的结束[21];学历较高的患者更

了解自己的疾病,也更愿意与医务人员及家属就疾病

预后进行沟通[22];配偶的死亡经历可能促进患者对

自己死亡的思考和准备死亡。而收入较低会增加财

务负担,从而给患者带来心理困扰,降低治疗依从

性[23],使患者的情感准备和行为准备处于低水平。
目前有关性别对于死亡准备影响的研究较少,我国一

项研究发现,男性比女性更可能具有较高的死亡准备

度[16],这可能与中国文化背景中的男性角色有关,男
子作为一家之主需要适应和挑战困难,这种角色可能

会增加临终时他们的死亡准备度,但死亡准备的性别

差异原因仍有待进一步证实。此外,既往经历会影响

个体的死亡准备水平,一项质性研究结果显示,曾经

历过重大疾病的患者与经历过亲人离世的个体会有

较高的死亡准备度[24]。
3.1.2 疾病相关因素 包括疼痛、症状困扰、功能障

碍等。有研究表明,症状负担与死亡准备呈负相

关[25],可能是因为随着疼痛和其他身体症状的加剧,
患者可能过于害怕和痛苦,担心未来难以控制症状,
并担心成为家庭的负担,从而无法进行死亡准备。而

另一项研究发现,随着死亡临近(最后3个月),患者

可能会对即将到来的死亡产生认知准备和情感准

备[13]。死亡准备(如制订临终计划、处理遗产)需要

时间和精力来完成,因此在症状困扰和功能障碍时期

并不适合进行死亡准备,这也提示医务人员最好在功

能和症状问题出现之前积极帮助患者进行死亡准备。
3.1.3 认知相关因素 个体认知因素也会对死亡准

备度产生影响。McLeod-Sordjan[7]基于理性行为理

论、计划行为理论和意义管理理论,将死亡准备的前

因变量概括为:①对意义的追求,指个体在生活中寻

找目的和意义的过程。追求意义往往伴随着对生命

本质和死亡意义的深入思考,这种思考可以帮助个体

更加从容地面对生命的尽头;②对死亡的行为信念,
指个体面对死亡时在行为上的信念和态度。不同行

为信念会导致个体做出不同的医疗决策和不同的准

备方式;③执行临终关怀计划的规范信念,指个体对

临终关怀计划必要性的信念和态度。这种规范信念

会影响个体对死亡的态度、对生命末期医疗决策的看

·711·护理学杂志2025年1月第40卷第2期



法,以及他们对临终关怀服务的接受程度;④对死亡

过程的控制信念,指个体对自己在临终时能够掌控自

身相关决策的信念和期望。控制信念强的个体会更

加积极地参与到临终关怀计划的制订中,具备较高的

死亡准备度。Yun等[26]的研究发现,在为死亡做准

备时,需要加强自主控制感。这些研究结果均显示意

义感、控制感等认知因素会对个体死亡准备度产生影

响,提示管理者可通过认知干预提升临终患者的死亡

准备度。
3.2 社会环境因素

3.2.1 文化与观念 一项范围综述指出,文化会影

响死亡准备度[27],如在中国文化背景中,许多人认为

谈论死亡会带来负面后果或冒犯他人,因此通常避免

谈论死亡[6]。随着医学的发展,死亡的可能性及死亡

时间变得可以预测,这使得人们有更多的时间为死亡

做准备,但并未提高临终患者及家属的死亡准备度。
因为传统的死亡观认为死亡是自然的生命结束,但现

代医学的进步给人们提供了对抗死亡的“武器”,而死

亡则代表着“输掉了与疾病的抗争”[28],这种死亡观

念使得临终患者及其家属无法为临终和悲伤做好准

备。宗教信仰也会影响个体的死亡准备度,如基督徒

和佛教徒认为死亡是新生命的开始,因此有较高的死

亡准备度[27]。一项针对19例患有镰状细胞病的老

年人死亡准备观点的质性研究结果显示,灵性是死亡

准备的影响因素,如有的个体认为“上帝控制死亡的

时间”“死亡是被上帝召唤回家”等[28]。
3.2.2 社会支持 与医务人员的有效沟通可以改善

患者的死亡准备度,这也是保障临终关怀质量的关键

因素。生命末期与医务人员的沟通能够使患者参与

决策过程,患者的意愿更有可能得到满足,同时也能

减少家属丧亲后的焦虑抑郁症状[29]。一项加拿大的

研究显示,医务人员与患者的沟通与患者死亡准备度

呈正相关[25]。与此同时,与配偶/家属的沟通对于提

高临终患者死亡准备度也被证实具有积极作用,Mah
等[15]通过对289例晚期癌症患者为期6个月的纵向

调查发现,与配偶的沟通能显著提升晚期癌症患者的

死亡准备度。
有学者使用社会支持量表探索社会支持与死亡

准备度之间的关系,但研究结果并不一致。Thomp-
son等[30]的研究发现死亡准备与社会支持不相关。
而Tang等[13]发现社会支持能够提升晚期癌症患者

的死亡准备度。Wen等[16]的研究表明,社会支持与

情感准备呈正相关,但与认知准备呈负相关,这可能

是因为社交网络成员会避免患者获知坏消息,从而降

低了他们的认知准备,而会从情感和经济上支持临终

患者,因此提高他们的情感准备。

4 提高临终患者死亡准备度的干预措施

4.1 人生回顾疗法 人生回顾疗法是指通过回顾、
评价和重整一生的经历来剖析人生历程中未解决的

矛盾,从未发现新的生命意义的精神干预措施[31]。
Steinhauser等[32]基于人生回顾疗法构建了生活回顾

干预(Life
 

Completion
 

Intervention),称为 Outlook。
Outlook干预包括3个部分:探索人生故事(Life

 

Sto-
ry)、宽 恕 (Forgiveness)以 及 遗 产 (Heritage

 

and
 

Legacy),干预方式为由社工或医务人员就这3个部

分内容开展讨论,每次持续约30
 

min,以帮助临终患

者为生命终结做准备。美国一项研究采用此种干预

措施对82例临终患者进行干预,研究结果显示干预

组功能 状 态 和 死 亡 准 备 度 在 干 预 后 获 得 显 著 提

升[33]。但在澳大利亚一项针对10例晚期癌症患者

的干预研究[34]中,Outlook干预被患者积极接受,但
并不能显著提升死亡准备度。因此,生活回顾干预在

提升临终患者死亡准备度方面的有效性仍有待进一

步验证。
4.2 以夫妻为中心的沟通干预 对于临终患者家庭

来说,谈论死亡是艰难的,而家庭沟通减少往往会导

致不确定性增加,对患者及其家属产生不良影响。以

夫妻为中心的沟通干预(Couple-based
 

Communica-
tion

 

Interventions)是指通过一些干预方式,如存在主

义疗法、支持疗法等,促进伴侣间的交流和亲密关

系[35]。配偶是临终患者重要的支持来源,在生命末

期进行以夫妻为中心的社会心理干预可以帮助患者

及配偶讨论临终与死亡相关问题、弥合双方关于临终

问题 的 差 距、促 进 分 享 各 自 的 感 受,降 低 痛 苦 程

度[36]。Mowll等[37]以患者尊严量表为基础对9对晚

期癌症患者及其伴侣进行以夫妻为中心的干预,干预

方式为分别让患者及其伴侣对量表进行评价,然后根

据评价结果由医生与这对夫妻一起讨论一致和不一

致的条目,促进夫妻间互相理解,干预结果显示以夫

妻为中心的社会心理干预能够促进沟通,同时提升患

者自身及伴侣的死亡准备度。加拿大的一项研究也

证实“尊严对话(Dignity
 

Talk)”能够促进临终患者及

其家属之间针对临终问题进行沟通,从而提升双方的

死亡准备度[38]。
4.3 死亡教育 死亡教育传授与死亡相关的知识和

技能,突出对生命意义的回顾和对死亡的讨论,能够

拓宽人们对临终、死亡和丧亲之痛的理解,更好地推

进预立医疗照护计划的开展,提高临终患者的死亡准

备度。香港大学行为健康教研中心成立“美善生命计

划(ENABLE
 

Project)”,通过在社区进行死亡教育和

临终关怀有关专业培训,推动人们认识死亡及为死亡

做准备,比较2010年与2007年的数据发现,订立医

嘱的人数比率增加了10%~25%,购买灵位或墓地

的人数比率增加了6%~20%[24]。Nan等[5]通过一

项为 期 10 次 的 死 亡 教 育(Life-Death
 

Education,
LDE)对49名老年人进行干预,结果显示参与者与家

属的死亡沟通问题得到改善,死亡准备度得到提升。
澳大利亚学者Rawlings等[39]开发了一项为期6周的

·811· Journal
 

of
 

Nursing
 

Science Jan.
 

2025 Vol.40 No.2



死亡教育在线课程-Dying2Learn慕课,并在线上平台

免费提供给所有公众。该课程是协作式、探索式的,
而不是说教式的。课程内容包括探索与死亡有关的

社会问题、死亡与临床实践随时间的变化、医学在死

亡中扮演的角色、电影电视等对于死亡的呈现,以及

人们应该如何谈论死亡。Miller-Lewis等[40]将该课

程应用于134名参与者中,结果显示参与者的死亡准

备度随着时间推移显著提升。
4.4 认知干预 由于死亡准备度受个体认知影响,
因此部分研究重点关注认知干预对个体死亡准备度

的影响。研究表明,消极心态如严重的死亡焦虑往往

会导致患者无法妥善安排临终相关事宜,不利于患者

为死亡做准备[41]。von
 

Blanckenburg等[42]开展了一

项随机对照试验,将184例癌症临终患者作为研究对

象,其中47例被随机分配到基于价值观的干预组

(IG1,在尊严疗法的基础上设计)、42例被随机分配

到以动机为中心的干预组(IG2,在动机访谈的基础上

设计)、48例被随机分配到IG1+
 

IG2组合干预组、47
例被随机分配到对照组,研究发现,与对照组相比,以
动机为中心的干预和组合干预能够显著提升患者的

死亡准备度。此外,一项系统评价与 Meta分析结果

显示,意义疗法、认知行为疗法、基于灵性的护理等认

知干预能显著降低慢性病患者的死亡焦虑与恐惧,提
升患者面对死亡的情感准备[43]。

5 不足与建议
目前国内外关于临终患者死亡准备度的研究仍

存在以下不足:①研究内容方面。总体而言,死亡准

备度是一个包含认知准备、情感准备、社会准备及行

为准备的多维度概念,但各维度具体内容缺乏统一标

准,中国文化背景下各维度具体内容仍有待明确。临

终关怀始于西方社会,它在世界各国的发展受到不同

文化氛围的影响。2015年,我国学者提出临终反向

关怀这一概念,强调临终者积极参与临终关怀,与亲

友、专业照顾团队进行互动,给予他们反向关怀,实现

“去者善终、留者善别、能者善生”的目标[44]。临终反

向关怀能有效减轻临终患者对家庭的愧疚感,使患者

获得生命的价值和意义感[45-46],这一概念的提出使得

死亡准备在我国文化土壤下有了更丰富的内涵。因

此,明确我国文化背景下临终患者死亡准备度的各维

度内容,是日后研究的基础。②测量工具方面。目前

尚未有临终患者死亡准备度的特异性评估工具。因

此,基于符合中国文化背景的死亡准备度内涵,开发

能全面评估临终患者死亡准备度的评价工具,是日后

研究的重点。③影响因素分析方面。目前相关研究

主要停留在质性研究和小样本横断面研究层面。
Berlin等

 [29]提出临终患者的死亡准备程度可能会随

着时间发生变化。因此,未来可开展大样本纵向研

究,深入分析临终患者死亡准备度的变化趋势及不同

阶段的影响因素。④干预策略制订方面。目前相关

干预研究的研究对象多为所有阶段患者,干预方案缺

乏针对性。未来可基于临终患者死亡准备度不同阶

段变化特点,制订更全面、更具针对性的干预方案。

6 小结
提高临终患者死亡准备度对于改善患者临终体

验、提升患者死亡质量、减轻照顾者负担、实现优逝的

重要意义已得到证实,受到了国内外学者的日渐关

注,但目前仍存在缺乏死亡准备度特异性评价工具、
干预性研究较少等问题。国内针对临终患者死亡准

备度的研究尚处于起步阶段,今后可借鉴现有研究成

果,探索中国文化背景下临终患者死亡准备度的具体

内容,构建本土化、特异性测评工具,为后续精准评价

及科学管理临终患者死亡准备提供依据。
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