
青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划的范围综述

王宏宇,秦元梅,吴方萍,周久欣,周雨洁,高浩然

摘要:目的
 

对青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划相关文献进行范围审查,分析预立医疗照护计划在青少年与年轻成

人癌症患者领域的研究现状。方法
 

在明确研究问题后,检索Cochrane
 

Library、PubMed、Embase、Web
 

of
 

Science、中国知网、万方

数据知识服务平台、维普网、中国生物医学文献服务系统数据库中的相关文献,检索时间为建库至2024年6月。按照纳入和排除

标准筛选文献,并对纳入的文献进行内容提取、汇总和分析。结果
 

共纳入13篇文献,其中2篇横断面调查,4篇回顾性队列研究,

5篇随机对照研究及基于2篇对随机对照研究进行二次分析的混合研究。现有文献证实,青少年与年轻成人癌症患者预立医疗

照护计划参与率为37.0%~74.1%;相关干预措施包括以家庭为中心的预立医疗照护计划干预、使用视频决策支持/辅助工具、
与患者及其代理人或家庭进行沟通计划未来医疗决策,能够改善癌症患者及其代理人或家庭间临终偏好的一致性,但在改善患者

焦虑抑郁程度方面有待进一步验证;筛选出适用于青少年与年轻成人癌症患者的预立医疗照护计划辅助工具6种;预立医疗照护

计划干预时机发生在癌症任意阶段。结论
 

青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划参与率欠佳,干预效果和干预时机有待

进一步探究。未来应进一步开展相关研究以调查青少年与年轻成人癌症患者预立医疗照护计划需求,开展临床研究验证干预效

果,开发本土化特异性的预立医疗照护计划工具,探讨关键干预节点。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

conduct
 

a
 

scoping
 

review
 

of
 

the
 

literature
 

related
 

to
 

advance
 

care
 

planning
 

(ACP)
 

for
 

adolescents
 

and
 

young
 

adults
 

(AYAs)
 

with
 

cancer,
 

and
 

to
 

analyze
 

the
 

current
 

state
 

of
 

research
 

in
 

this
 

area.Methods
 

Following
 

the
 

formulation
 

of
 

the
 

re-
search

 

question,
 

relevant
 

literature
 

was
 

retrieved
 

from
 

the
 

Cochrane
 

Library,
 

PubMed,
 

Embase,
 

Web
 

of
 

Science,
 

China
 

National
 

Knowledge
 

Infrastructure
 

(CNKI),
 

Wanfang
 

Data,
 

VIP
 

Database,
 

and
 

SinoMed,
 

covering
 

the
 

period
 

from
 

database
 

inception
 

to
 

June
 

2024.Literature
 

was
 

screened
 

according
 

to
 

inclusion
 

and
 

exclusion
 

criteria,
 

and
 

data
 

from
 

the
 

included
 

studies
 

were
 

extracted,
 

summarized,
 

and
 

analyzed.Results
 

A
 

total
 

of
 

13
 

studies
 

were
 

included,
 

comprising
 

2
 

cross-sectional
 

surveys,
 

4
 

retrospective
 

cohort
 

studies,
 

5
 

randomized
 

controlled
 

trials
 

(RCTs),
 

and
 

2
 

mixed-method
 

studies
 

based
 

on
 

secondary
 

analyses
 

of
 

RCTs.The
 

existing
 

literature
 

indicated
 

ACP
 

participation
 

rate
 

among
 

AYAs
 

with
 

cancer
 

was
 

between
 

37.0%
 

and
 

74.1%.Relevant
 

interventions
 

in-
cluded

 

family-centered
 

ACP
 

interventions,
 

the
 

use
 

of
 

video
 

decision
 

support
 

tools,
 

and
 

communication
 

strategies
 

with
 

patients
 

and
 

their
 

proxies
 

or
 

families
 

regarding
 

future
 

medical
 

decisions,
 

which
 

could
 

enhance
 

the
 

consistency
 

of
 

end-of-life
 

preferences
 

between
 

cancer
 

patients
 

and
 

their
 

proxies
 

or
 

families;
 

however,
 

further
 

validation
 

was
 

needed
 

regarding
 

their
 

impact
 

on
 

reducing
 

patient
 

anxiety
 

and
 

depression
 

levels.Six
 

ACP
 

support
 

tools
 

suitable
 

for
 

AYAs
 

with
 

cancer
 

were
 

identified,
 

and
 

the
 

timing
 

of
 

ACP
 

inter-
ventions

 

occurred
 

at
 

any
 

stage
 

of
 

the
 

cancer
 

trajectory.Conclusion
 

Participation
 

rates
 

in
 

ACP
 

among
 

AYAs
 

with
 

cancer
 

are
 

subopti-
mal,

 

and
 

the
 

effectiveness
 

and
 

timing
 

of
 

interventions
 

warrant
 

further
 

investigation.Future
 

research
 

should
 

focus
 

on
 

exploring
 

the
 

needs
 

for
 

ACP
 

among
 

AYAs
 

with
 

cancer,
 

conducting
 

clinical
 

studies
 

to
 

validate
 

intervention
 

outcomes,
 

developing
 

localized
 

and
 

specific
 

ACP
 

tools,
 

and
 

identifying
 

key
 

intervention
 

points.
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  青 少 年 与 年 轻 成 人 (Adolescent
 

and
 

Young
 

Adults,AYAs)癌症患者被美国国家癌症综合网络

(National
 

Comprehensive
 

Cancer
 

Network,NCCN)
定义为在15~39岁初次诊断为癌症的患者[1]。各国

对AYAs癌症患者的年龄界定存在差异,临床实践

中,有部分研究将14岁患者纳入 AYAs。在 AYAs
中,癌症是最常见的与疾病相关的死亡原因[2]。研究

表明,该群体理解死亡可能是他们的疾病的结果,认
为必要时与朋友和家人讨论愿望、担忧和信息,将是

有益的[3-4]。但重治疗轻关怀现象的存在,造成患者

错过表达希望、担忧和选择相应的治疗决定的机会,
或很晚才进行临终偏好的讨论,进而导致患者和其父
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母的痛苦与决策后悔,增加社会和家庭的负担[5-6]。
预立医疗照护计划(Advance

 

Care
 

Planning,ACP)是
指在个人意识清楚且具有决策行为能力时,与主要照

顾者和医护人员沟通讨论个人医疗状况、价值观、意
愿及偏好的过程[7]。ACP是一个复杂的过程,包括

讨论临终偏好、选择代理决策者、完成预先指示、定期

更新审查等。对AYAs癌症患者行ACP干预,能够

通过关注AYAs癌症患者的个人价值观、信念和偏

好,尊重患者的意愿,保障患者的自主权,同时提高

AYAs与其父母或医疗决策代理人对临终偏好的一

致性,减轻患者痛苦和家属决策负担,帮助患者获得

与其目标一致的临终照护服务,提高其临终生存质

量[8]。目前国内外针对AYAs癌症患者的ACP研究

较少,且在ACP参与率、形式和干预时机等方面的结

果存在较大异质性。因此,本研究以澳大利亚JBI范

围综述指南[9]为方法学框架,对国内外AYAs癌症患

者 ACP 相 关 的 文 献 进 行 系 统 梳 理 与 综 述,审 查

AYAs癌症患者ACP的研究现状、内容及应用效果,
为今后研究及临床应用提供参考。

1 资料与方法

1.1 明确研究问题 根据文献回顾确定研究问题:
①AYAs癌症患者的ACP干预内容、干预效果如何?
②AYAs癌症患者ACP参与率如何? ③AYAs癌症

患者应用的ACP辅助工具有哪些? ④AYAs癌症患

者ACP的干预时机是何时?
1.2 检索策略 采用主题词与自由词结合的方式,检
索PubMed,Web

 

of
 

Science,Embase,Cochrane
 

Library,
中国知网,万方数据知识服务平台,中国生物医学文献

数据库及维普网。英文检索词:adolescent*,teen*,

youth*,young
 

adult*,adult*,young,adolescent
 

and
 

young
 

adult,AYA;neoplasm,neoplasms,tumo*,cancer*,
malignanc*,oncology;advance

 

care
 

planning,ACP,ad-
vance

 

health
 

care
 

plan*,advance
 

directive*,advance
 

medical
 

planning,life-sustaining
 

treatment
 

preferences,
end-of-life

 

communication,end-of-life
 

decision
 

making,
living

 

will*,medical
 

power*
 

attorney等。中文检索

词:青少年,青年,年轻成人;癌症,肿瘤;预立医疗照

护计划,预先护理计划,预立医疗指示,预先指示,预
立自主计划,预先指令,生前预嘱等。检索时限为建

库至2024年6月。
1.3 文献纳入与排除标准 根据研究对象、概念、情
境原则(Participants,Concept,Context,PCC)确定纳

入标准[10]。纳入标准:①研究对象,14~39岁初次诊

断为癌症的患者或者14~39岁癌症患者的数据可以

被单独提取,同时涉及利益相关者为AYAs癌症患者

提供ACP护理的研究,包括合作伙伴、儿童、照顾者

和卫生保健提供者;②概念,为患有癌症的AYAs提

供ACP干预;③情境,在社区卫生服务中心、医院、姑

息治疗中心及家庭等环境开展的ACP研究。排除标

准:①综述、会议摘要、政策性文件、经验总结、专利

等;②无法获取全文的文献;③重复发表的文献;④非

英文及中文发表的文献。
1.4 文献筛选与资料提取 使用NoteExpress对检

索得到的文献进行查重和筛选。由2名经过循证培

训的研究员根据纳入与排除标准独立进行筛选,初筛

通过阅读文献标题与摘要进行,初筛入选的文章再通

过阅读全文进行筛选。筛选过程中若遇分歧,则进行

讨论或由第3名研究员协助判断,最终确定符合标准

的文献。数据提取由2名研究员分别进行,提取内容

包括作者、年份、国家、研究对象、疾病诊断、样本量、
研究类型、干预形式、干预时机及结局指标等内容,数
据提取呈现为表格形式,文献信息提取结束后2人同

时预先分析纳入文献,评价其是否能够解释研究问

题,随后对所提取的信息进行总结和分析,直到达成

一致。

2 结果

2.1 文献筛选结果 初步检索获得相关文献5
 

543
篇,利 用 NoteExpress软 件 去 除 重 复 文 献 后 剩 余

4
 

544篇。经阅读文题及摘要进行初步筛选后,剩余

61篇。阅读全文后,排除无法获取全文或信息不完

整或与研究主题不符的文献48篇,最终纳入文献13
篇[11-23]。
2.2 纳入文献基本特征 研究发表于2013~2024
年,主要集中于美国、澳大利亚等发达国家,疾病诊断

较为广泛,包括白血病、淋巴瘤、骨/软组织肿瘤、胃肠

肿瘤、泌尿生殖系统肿瘤、乳腺肿瘤、脑肿瘤、肺肿瘤、
神经系统肿瘤、皮肤肿瘤、呼吸道肿瘤等。研究类型

包括横断面调查(n=2)[13,17],回顾性队列研究(n=
4)[14-15,19,22],随机对照研究(n=5)[11-12,16,20-21]及对随

机对照研究进行二次分析的混合研究(n=2)[18,23]。
纳入文献基本特征见表1。
2.3 AYAs癌症患者ACP参与率 4项研究调查了

AYAs癌症患者 ACP参与率[12,16,19,22],研究样本量

为60~1
 

595,AYAs癌症患者ACP参与率存在较大

差异(37.0%~74.1%)。2项美国的研究[17,22]调查

发现患者ACP参与率为37.0%、39.0%,来自英国和

澳大 利 亚 的 调 查[15,19]发 现 ACP 参 与 率 分 别 为

67.0%、74.1%,且仅有46.7%的医护工作者表示18
岁以下的患者需要至少完成1项ACP。
2.4 AYAs癌症患者ACP干预措施及效果 5项美

国的研究[11-13,16,20]采用以家庭为中心的 ACP干预

(FACE-TC)。FACE-TC包括3次60
 

min的 ACP
会议,内容分别为一项评估患者及其家庭或代理人接

受ACP的价值观、信念和经验的调查,为青少年定制

的尊重选择访谈,完成由经过培训的主持人为青少年

定制的5个愿望文件,该干预能够改善AYAs癌症患
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者及其代理人或家庭间临终偏好的一致性,促进

AYAs癌症患者与其代理人或家庭进行ACP对话或

讨论,减少决策冲突。另外1项研究[21]采用视频决

策支持/辅助工具(VDST)进行ACP干预,视频动态

地为患者描述不断减少的健康状态和不同治疗方案

的性质,能够帮助患者做出选择,提高患者的ACP知

识及准备度。3项回顾性队列研究[14-15,22]的干预措施

为与患者及其代理人或家庭进行沟通计划未来医疗

决策,AYAs癌症患者及其代理人或家庭间临终偏好

的一致性有所改善。
表1 纳入文献基本特征

作者及发表年份 国家 研究对象 样本量
研究

类型
ACP形式

ACP干预时机/参与者认为

ACP最佳干预时机

结局指标/
调查内容

Lyon等[11]2013年 美国 14~21岁癌症 AYAs
及其代理人或家庭

60 RCT FACE-TC 癌症任意阶段
A、B、C

Lyon等[12]2013年 美国 14~20岁癌症 AYAs
及其代理人或家庭

60 RCT FACE-TC 患病 前 (19%)、诊 断 时

(19%)、第 1 次 住 院 时

(0)、死亡时(25%),或所

有以上情况(38%)

D、E、F、

G

Jacobs等[13]2015年 美国 14~21岁癌症 AYAs
及其代理人或家庭

17* 横断面

调查

FACE-TC 尽早讨论(75%)、拒绝讨

论(12%)
H

Mack等[14]2016年 美国 15~39岁癌症AYAs 111 回顾性队

列研究

患者与其医疗决策代

理人进行沟通计划未

来医疗决策

癌症晚期 A

Fletcher等[15]2017年 澳大

利亚

15~25岁癌症AYAs 27 回顾性队

列研究

患者与其医疗决策代

理人进行沟通计划未

来医疗决策

癌症任意阶段 A

Curtin等[16]2017年 美国 14~20岁癌症 AYAs
及其代理人或家庭

130 RCT FACE-TC 癌症任意阶段 G、H

Friebert等[17]2020年 美国 14~21岁癌症 AYAs
及其代理人或家庭

80 横断面

调查

FACE-TC 尽早讨论(86%) D、H
 

Snaman等[18]2020年 美国 15~30岁癌症 AYAs
其代理人或家庭

15 混合研究 完成 My
 

Pref调查,形
成治疗相关选择偏好

的总结报告

癌症晚期 D、I

Murray等[19]2021年 英国 16~25岁癌症AYAs 84 回顾性队

列研究

患者与其医疗决策代

理人进行沟通,计划未

来医疗决策

癌症任意阶段 G、J

Needle等[20]2022年 美国 14~21岁癌症 AYAs
及其代理人或家庭

126 RCT FACE-TC 癌症任意阶段 H

Snaman等[21]2023年 美国 18~39岁癌症 AYAs
及其护理者

50 RCT VDST 癌症晚期 B、H、K

Tan
 

等[22]2024年 美国 15~39 岁 女 性 癌 症

AYAs
1

 

595 回顾性队

列研究

患者与其医疗决策代

理人进行沟通,基于跨

理论模型计划未来医

疗决策

未报告 G

吕婷婷等[23]2024年 中国 15~39岁癌症AYAs 混合研究 结合专题讲座、团体游

戏、科普视频、跨学科

会议及一对一咨询等

方式,目标涵盖生死认

知 提 升、ACP 制 订 实

施及动态维护

癌症任意阶段
D、E、K

  注:*为17组癌症AYAs及其代理人或家庭;FACE-TC(FAmily-CEntered
 

advance
 

care
 

planning
 

for
 

Teens
 

with
 

Cancer),指以家庭为中心的

ACP;VDST(Video
 

Decision
 

Support
 

Tool),视频决策支持工具;My
 

Pref,指 My
 

Preference量表;A为AYAs的临终偏好;B为决策冲突量表;C为

沟通质量;D为ACP满意度调查;E为焦虑抑郁量表;F为生活质量;G为 ACP完成率;H为 AYAs及其代理人或家庭对患者的临终偏好是否一

致;I为决策准备度;J为AYAs的临终偏好是否满足;K为ACP知识及准备度。

2.5 AYAs癌症患者ACP辅助工具 共筛选出适用

于AYAs癌症患者的ACP辅助工具6种。各辅助工

具基本情况见表2。

2.6 AYAs癌症患者 ACP干预时机 ACP可以发

生在AYAs的癌症任意阶段。美国一项纵向 RCT
研究[12]显示,发生在患病前、诊断时的 ACP均占
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19%,25%发生在死亡时,0%发生在第1次住院时。
2项研究[13,17]中,75%~86%的 AYAs认为 ACP最

佳干预时机是尽早开展。但也有3项研究[14,18,21]采

用的ACP干预时机为癌症晚期。
表2 AYAs癌症患者ACP辅助工具

工具名称 国家 适用范围 工具内容 使用方法 工具特点

以 家 庭 为 中

心的 ACP调

查

美国 15~21岁癌症/

HIV
 

AYAs及其

代理人或家庭

包含31个项目的问卷,采用Likert
 

5
级评分法,从“根本不重要或不知道”
到“非常重要”依次计1~5分,涵盖4
个领域:预先照护计划和准备;对死

亡和死亡的思考;对死亡的处理;精
神健康

由经过培训或认证的 ACP辅导

员在一对一诊疗环境下分别对

AYAs和其代理人或家庭进行

口头调查并记录

涉及AYAs及其代理人

和家庭接受 ACP的价

值观、信念和经验,能够

调查AYAs和其代理人

或家庭对患者临终偏好

选择是否一致
尊 重 选 择 计

划

美国 青少年 分5个阶段完成。第1阶段:评估青

少年对目前医疗状况、预后和潜在并

发症的理解,以及恐惧、担忧、希望和

经历。第2阶段:探讨青少年对未来

医疗决策的规划理念以及他们对事

实的理解。第3阶段:简要回顾青少

年希望合法监护人或代理人了解和

采取行动的未来医疗决策的理由。
第4阶段:使用治疗偏好陈述调查来

描述青少年可能经历的常见的真实

临床情况,以及代理人可能做出的相

关治疗选择。第5阶段:总结前一次

讨论的价值,以及随着情况和偏好的

变化进行未来讨论的必要性

由经过培训或认证的 ACP辅导

员进行半结构化访谈和 ACP辅

导,并使用统一方式记录。患者

教育材料包括信息卡、小册子、
计划指南和视频,通常由当地医

疗卫生机构提供

考虑了AYAs的特点,
全面涵盖 AYAs及其

代理人或家庭的临终

决策内容

我 的 5个 愿

望(Five
 

Wi-
shes)

美国 全年龄段人群 帮助患者表达如果他们病得严重,不
能代表他自己说话时他们想要如何

治疗,包括:我要或不要什么医疗服

务、我希望使用或不使用生命支持治

疗、我希望别人怎么对待我、我想让

我的家人和朋友知道什么、我希望谁

帮助我

文件分为5个愿望:每个愿望包

含一些条目,患者可以划掉他们

不同意或不希望他们指定的医

疗保健代理人执行的条目。可

自行填写,需2名年满18岁且

无利害关系的见证人在场见证

一份表格式的具有法

律效力 的 ACP文 件,
简单易填,适用全年龄

段 人 群,并 未 考 虑

AYAs的特殊性

说 出 我 的 选

择 (Voicing
 

My
 

Choice)

美国/
中国

15~39岁AYAs 包含12个主题,全面覆盖身、心、社、
灵4个领域:如何使我感到舒适;我
希望得到怎样的支持;我的医疗决策

代理人;我的生命支持决策;我的心

灵诉求;我如何安排自己的后事;我
的财物;我希望大家如何纪念我;我
的个人信息;我想为我的孩子安排的

事;我的心声;我的想法

由与AYAs建立信任关系的医

疗保健团队成员在 AYAs健康

状况相对稳定时引入。每个主

题可以作为单独模块呈现,可根

据AYAs当下的关注点量身定

制。AYAs可选择独立完成,其
中生命支持决策需在医疗保健

团队成员陪同下完成

改编 自《我 的5个 愿

望》,考虑了 AYAs的

特点,全面涵盖 AYAs
及其代理人或家庭的

临终决策内容,经汉化

成为 我 国 首 个 AYAs
的ACP文件[25]

My
 

Pref 美国 15~30岁癌症

AYAs 其 代 理

人或家庭

包括生活质量、癌症进展的时间、治
疗的不良反应、治疗类型、接受治疗

的地方、治疗医院、如何接受/给予治

疗、门诊次数、意外住院的机会等方

面,旨在获得 AYAs及其父母/受信

任者的决策偏好

由AYAs及其代理人或家庭在

平板电脑上独立完成 My
 

Pref
调查,1名 研 究 员 在 场 回 答 问

题。完成 后,系 统 生 成1份 报

告,以柱状图形式显示治疗偏好

的优先级

研究者自行研发的基

于自适应联合分析的

针对 AYAs晚期癌症

患者及其代理人或家

庭的沟通和决策工具,
用于识别、测定和量化

治疗偏好

VDST 美国/
澳大

利亚

18~39岁癌症

AYAs 及 其 代

理人或家庭

模拟癌症患者在癌症轨迹的4个阶

段的场景,包括癌症早期、癌症进展

或转移及终末期,动态地描述患者不

断减少的健康状态和不同治疗方案

的性质,讨论每一种选择风险和好

处,介绍相应采取的措施(如心肺复

苏、插管和临终关怀)

由医疗保健团队成员在访谈和

焦点小组中向 AYAs及其代理

人或家庭播放视频,时长2~50
 

min,以引出关于ACP的讨论

通 过 视 频 模 拟 帮 助

AYAs与 其 护 理 人 员

选择治疗方案,经充分

考虑和讨论偏好,实现

决策共享,进而提供针

对性的护理

3 讨论

3.1 AYAs癌症患者ACP参与率欠佳 本研究通过

对AYAs癌症患者的ACP文献进行范围综述,共纳

入14篇文献,其中4项研究调查了 ACP参与率,发
现当前AYAs的ACP参与率总体水平欠佳。相关调

查显示,超过一半的AYAs表示接受ACP干预“有点
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舒服”或“非常舒服”,绝大多数AYAs更喜欢在死亡

之前尽早谈论ACP问题[13,17]。Lusney等[25]研究也

表明,AYAs希望参与 ACP决策。但与 AYAs进行

关于临终偏好的讨论是复杂的,且这种复杂性可能会

被AYAs和父母及其医护人员之间的关系动态放大,
导致难以识别AYAs真正的想法,进而造成ACP参

与率欠佳[26]。Friebert等[17]认为 ACP参与率低是

因为医护人员与AYAs讨论临终偏好时感到不适,不
愿承认AYAs中有许多人即将面临临终偏好的选择;
部分研究发现,AYAs的父母和医护人员误认为

AYAs不想讨论 ACP问题且电子病历中缺乏 ACP
的标准化记录程序[17,27-28]。其他年龄段患者ACP参

与率同样不理想[29]。目前,国内关于ACP的研究集

中于癌症患者、慢性病患者、老年人等人群,其中宗教

信仰、文化背景、死亡态度、ACP知晓率、医患关系是

影响ACP参与率的重要因素[30-32]。原因可能是受传

统生死观的影响,患者不愿意轻易谈论死亡;我国

ACP处于概念推广及初步应用阶段,患者及其家属

对ACP的知晓率较低;医患之间良好的信任关系和

沟通状态是实施ACP的基础,我国医护人员接受安

宁疗护与ACP专业知识的培训较少,ACP技能掌握

不够熟练。此外,ACP尚未正式引入我国医疗系统,
ACP的开展缺乏相关政策指南支持。因此,未来可

开展以下研究提高 ACP参与率:①进行文化适应性

研究,探索在我国文化背景下,如何打破传统生死观的

束缚;②针对医护人员开展ACP专业知识和沟通技能

培训的研究,建立跨学科专业团队,构建适合不同文化

和宗教背景的ACP干预方案,开发本土化ACP标准化

记录程序并试点应用;③基于我国文化政策背景制定

ACP指南或共识,促进ACP的规范应用。
3.2 AYAs癌症患者ACP辅助工具需契合当地医疗

实践和政策法规 AYAs癌症患者的特异性ACP辅

助工具较少,国内外 ACP辅助工具主要包括具有法

律效力的文件、ACP调查和视频决策辅助工具等,不
同工具各具特点。AYAs癌症患者的ACP辅助工具

需要在与当地医疗体系、法律框架以及文化价值观相

契合的同时,确保能够有效引导患者进行符合其个人

价值观和未来规划的决策。目前,适用于AYAs癌症

患者的ACP辅助工具由美国和澳大利亚开发。在美

国,AYAs患者指定医疗决策代理人需要法律依据,
因此,美国ACP辅助工具的开发需考虑这一制度,以
便患者可以方便地创建法律文件确定其医疗决策代

理人[11]。Micheal等[33]开发的 VDST 受澳大利亚

《2016年医疗规划和决策法案》管辖,视频内容的开

发遵循指南建议并由多学科团队进行验证和批准。
《说出我的选择》改编自《我的5个愿望》,是首个汉化

的ACP文件,在我国法律背景下,该文件仅是患者的

单方声明,使用时应阐明该文件与遗嘱、医疗代理人

文件等具有法律效力的文件的区别与相关性[24]。基

于不同文化背景开发的 ACP辅助工具存在差异,因
此,国外现有ACP辅助工具不能直接应用于国内,未
来可汉化或开发符合我国医疗实践和法律背景的

ACP辅助工具,并进一步验证适应性和有效性,形成

共识促进ACP人员参与、专业教育、实践标准等方面

的发展。
3.3 需增加 AYAs癌症患者 ACP干预及临床效果

验证研究 AYAs癌症患者的ACP干预效果主要体

现在改善AYAs癌症患者及其代理人或家庭间临终

偏好的一致性、沟通质量、ACP知识水平及完成率、
焦虑抑郁水平、生活质量[11-12,16,20-21]。目前仅3项研

究[34-36]验证ACP对AYAs癌症患者焦虑抑郁水平是

否产生影响,且研究结果并不一致。Fladeboe等[34]

的研究干预后 AYAs焦虑抑郁水平未明显改变。
Fernando[35]研究表明,AYAs在未被告知真实病情时

可能经历更多的焦虑抑郁,而Johnston等[36]研究表

明,在接收预后相关信息,患者承担更沉重的压力和负

担。这些差异可能与癌症阶段、癌症类型不同、文化背

景有关,且研究均未纳入具有严重焦虑抑郁症状的患

者。目前我国尚未见报道AYAs癌症患者的ACP干

预研究,未来可探讨我国AYAs癌症患者最佳干预方

案,考虑纳入焦虑抑郁患者,寻找同时依据癌症分型及

进展阶段建立ACP干预效果综合评价指标。
3.4 AYAs癌症患者需探索ACP关键干预节点 本

研究发现,多数 ACP干预研究未限制患者癌症阶

段[11,15-16,19-20,23],部分研究针对癌症晚期患者[14,18,21]。
临床上,住院治疗和危及生命的紧急情况是发起临终

讨论的最常见原因,但此时进行 ACP可能为时已

晚[37]。目前对ACP关键介入节点尚没有统一说法。
Jacobs等[13]研究表明,75%的患者希望尽早开展

ACP。Friebert等[17]研究发现,AYAs更喜欢在健

康、首次诊断或整个疾病过程中谈论ACP,而不是在

住院或死亡时。但 Lyon等[12]研究却显示,25%的

AYAs希望在临终时进行 ACP,38%的 AYAs认为

疾病各阶段均可开展 ACP。ACP是一个基于诊断、
病情进展、预后、患者及其代理人或家庭的整体护理

目标对未来进行计划的动态持续过程,而不仅仅是一

次性事件。AYAs对ACP的需求可能随病情的进展

而产生变化,病情初期患者可能更关注治疗和生存问

题,随着病情的进展,可能转变为对生活质量、症状管

理和临终关怀的需求。因此,ACP可能存在多个关

键干预节点。未来可开展多中心、大样本的纵向研

究,探索AYAs在疾病不同阶段对ACP的需求变化,
医疗团队应建立动态的 ACP管理机制,以确保患者

在疾病各阶段得到适时的个性化支持和指导。

4 小结
本研究采用范围综述,通过系统检索和筛选,发
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现AYAs癌症患者和其代理人或家庭间临终偏好存

在差异,ACP参与率欠佳,ACP辅助工具需契合当地

医疗实践和政策法规,存在多个关键干预节点有待探

索,干预效果有待进一步验证。未来应开展研究调查

我国AYAs癌症患者ACP现状及需求,开展针对患

者家庭和医护人员的ACP教育培训,开发ACP标准

化记录程序和本土化特异性 ACP辅助工具,同时开

展多学科协作的随机对照试验或纵向研究,进一步验

证ACP干预效果,探索 ACP关键干预节点。目前,
针对AYAs癌症患者的ACP研究主要集中在美国,
可能存在一定偏倚,今后开展相关研究可扩大文献纳

入范围,进行深入分析。
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