
癌症患者预立医疗照护计划准备度研究进展

杨雪梅１,韦婷２,劳春艳１,陈思芮３,梁湘３,陈英３

(１．广西医科大学附属肿瘤医院 日间病房,广西 南宁５３００２１;
２．广西医科大学附属肿瘤医院 妇科肿瘤病房;３．广西医科大学附属肿瘤医院 护理部)

【收稿日期】　２０２３Ｇ０８Ｇ３１　　【修回日期】　２０２４Ｇ０２Ｇ２６
【基金项目 】　 广 西 医 疗 适 宜 技 术 开 发 与 推 广 应 用 项 目
(S２０１８１０９)
【作者简介】　杨雪梅,硕士在读,主管护师,电话:０７７１Ｇ５８０７４１６
【通信作者】　陈英,电话:０７７１Ｇ５３３１０１１

　　癌症患者长期遭受疼痛、疲乏、失眠等症状困扰,
生活质量低下、癌症负担高[１].预立医疗照护计划

(advancecareplanning,ACP)是指患者意识清醒时自主

决策确定其在未来失去决策能力时的治疗及护理偏

好[２].ACP不仅使患者得到符合其期望和价值观的治

疗及护理,提高其临终期舒适度和生活质量,还能减轻

家庭成员决策负担[３].ACP准备度是个人谈论及倾听

ACP相关话题及参与ACP的行为倾向,通过对个体对

ACP的动机、态度、信念３个维度来测量,良好的 ACP
准备度是 ACP实施的重要条件[４].患者具备较高的

ACP准备度不仅减少了实施ACP时的问题和矛盾,也
增强其面对疾病的应对能力[５].本文对癌症患者ACP
准备度的评估工具、ACP的影响因素进行综述,并提出

提高癌症患者ACP准备度的建议,以期为未来癌症患

者ACP的干预提供参考.

１　癌症患者ACP准备度评估工具

１．１　慢性病患者 ACP 准备度问卷　王心茹[６]于

２０１８年编制的用于评估慢性病患者 ACP准备度水

平.该问卷包含态度、信念、动机３个维度,共２２个

条目;采用 Likert５级评分法,态度维度为反向计

分,从“非常不同意”到”非常同意”依次计为１~
５分.低水平为２２~４３分,中等偏下水平为４４~
６５分,中等偏上水平为６６~８７分,高水平为８８~
１００分.问卷总分越高,代表 ACP准备度越好.在

癌症患者的研究[７]中 Cronbach’sα系数为０８２３.
该量表基于国内文化背景编制,具有较好的文化适

应,条目内容较通俗易懂,已广泛应用于国内癌症患

者 ACP准备度的研究.

１．２　ACP准备度量表　Brow等[８]于２０１７年编制,用
于评估妇科恶性肿瘤患者参与ACP讨论的意愿与准备

情况.该量表包含２个维度,即愿意讨论临终话题与接

受ACP,共８个条目;采用Likert７级评分法,由“非常

不同意”至“非常同意”依次计为１~７分,得分越高表示

患者更愿意讨论ACP及准备度越好.该量表的CronＧ
bach’sɑ系数为０．８１.但此问卷并未得到广泛应用,导
致其受试人群有限,使得该问卷的推广存在局限性.

２　癌症患者ACP准备度影响因素

２．１　人口学因素　癌症患者 ACP准备度受宗教信

仰、年龄、主观剩余寿命等多种因素的影响.有研

究[９]显示,宗教信仰影响患者对 ACP的态度,有宗

教信仰的患者通常对 ACP态度更积极,这可能与宗

教理念有关.此外,年长患者和主观剩余寿命短的

患者对 ACP的态度更积极,认为 ACP有助于其更

好地规划剩余生命[１０].建议医疗服务提供者进行文

化敏感性的培训,尊重有宗教信仰的患者并尝试找

到符合其信仰的 ACP干预方式;针对不同年龄群体

和具有不同主观剩余寿命感知的患者,开展个性化

的 ACP讨论,提高癌症患者的 ACP准备度,促进其

在生命末期接受个性化和符合其价值观的医疗

照护.

２．２　个体因素

２．２．１　文化程度　文化程度较高的个体具有更强的

健康意识,能够更好地理解医疗信息和进行合适的

医疗选择[１１].文化程度高的患者更加重视未来医

疗的规划和准备,容易理解 ACP的重要性,并能有

效地与医疗团队进行沟通,制定符合其价值观和期

望的医疗计划.因此,在提高患者 ACP准备度的干

预措施中,对于文化程度较低的患者采用简单易于

理解的宣教方法;同时,激励患者积极获取医疗信息

并参与医疗决策.还可通过网络、社交媒体和健康

讲座等多元化渠道,广泛传播 ACP相关知识,确保

不同文化程度的患者都能够获取必要的信息,提升

其 ACP准备度.

２．２．２　癌症患者 ACP认知水平　虽然癌症患者希

望在能自主决策时提前做出减少治疗、避免痛苦和

维护尊严的临终决定,但因其对 ACP认知不足,难
以发起 ACP讨论[１２].有效的沟通交流是帮助癌症

患者正确理解 ACP的关键,但患者与医务人员就

ACP进行对话的机会较少,患者对 ACP缺乏正确

认知从而影响其 ACP准备度[１３].既往研究[１４]表

明,曾亲眼目睹亲属终末期痛苦或有照护危重患者
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经历的患者,这些经历可能会激发其对死亡的思考,
使其面对死亡相关话题时更易接受,患者更倾向主

动了解 ACP.因此,应重视对 ACP的宣传和普及;
对经历过亲属死亡的患者,建立支持小组或提供心

理咨询,帮助他们通过分享经历和情感支持来理解

ACP的重要性;加强医护人员 ACP沟通方面的培

训,提高其沟通技巧,能更有效地促进患者对 ACP
的理解和参与.

２．２．３　疾病因素　有研究[１５]发现,癌症患者对 ACP
态度更积极且更倾向于接受及制定 ACP.癌症患者

因长期遭受疾病及放化疗带来的身心压力,随着化疗

的持续进行负性情绪有所增加,为避免生命末期可能

遭受的痛苦患者开始主动了解 ACP[１６].患者对其疾

病认知程度亦显著影响其对 ACP的准备情况.随着

时间的推移,患者对疾病有更深入和客观的理解,这
促使他们深入思考生命的意义,从而对死亡有了更准

确的认识,能够更积极地参与到 ACP相关讨论中.
因此,医疗工作者应在适当的时机,向患者及其亲属

明确传达疾病的预后和可能的发展路径,以促使他们

对疾病有正确的理解.这不仅有助于患者和其家属

对未来的医疗决策有更清晰的认识,也为加强与癌症

患者进行ACP对话奠定了基础.

２．３　社会因素

２．３．１　社会文化因素　在我国传统思想文化的影响

下,患者家属对讨论死亡及葬礼等话题感到忧虑,担
心这会增加患者的心理负担[１７];在病情沟通中,医
生通常选择家属作为第一病情告知人,而家属考虑

到真实病情可能使患者承受打击,因此对患者隐瞒

真实病情[１８],这些均影响了与患者发起 ACP的对

话意愿.同时,在家庭为中心的价值观下,患者在临

终护理和治疗决策中又会优先考虑家属的意见,而
非自身的偏好,患者倾向于将决策权交给家属[１９].
此外,患者更希望由医生承担决策责任[２０].这提

示,在未来的 ACP准备度干预中,应建立信任的医

患关系,鼓励开放沟通(如病情、治疗选择和预后信

息),同时倾听患者的感受和担忧;与患者亲属强调

了解病情对患者心理健康的重要性.鼓励家庭成员

积极参与 ACP讨论过程,根据患者文化背景、个人

价值观和医疗需求制定个性化 ACP 准备度干预

方案.

２．３．２　社会支持　在癌症这一应激性事件中,良好

的社会支持起到关键的缓冲作用,社会支持可增强

患者在应对疾病时的坚韧性与力量,降低其负性认

知,使其更倾向于采取健康预防行为[２１].而患者所

获得的客观支持越多时,其参与 ACP的准备状态更

好,来自家人、朋友等的情感支持能帮助癌症患者更

好地准备 ACP谈话[２２].在 ACP讨论及决策过程

中应鼓励患者亲属及好友参与决策讨论、为患者提

供情感及物质支持;同时,利用社交媒体,如建立微

信群或其他社交网络平台,鼓励患者分享经验相互

鼓励,扩大患者社交网络和信息获取渠道,进而提高

患者 ACP准备度水平.

２．３．３　ACP相关立法　国外 ACP早已有 ACP相

关立法并从社会层面得到广泛普及,我国大陆地区

ACP仅处于初始探索阶段.２０２３年１月１日,深圳

市首次通过立法形式确立了生前预嘱的相关条款,
这一政策引起公众热议,与 ACP相关话题“尊严死”
被广泛讨论,促进了公众对 ACP进一步了解.在亚

洲,ACP的启动受限,主要是由于机构支持不足和

缺乏财政激励措施[２３].这提示我们,应鼓励更多地

区通过立法确立 ACP的法律地位,为 ACP的实施

提供法律保障和政策支持.良好的法律环境促进患

者对 ACP的认知及接纳以提高其 ACP准备状态.

２．３．４　医疗环境及医疗工作者因素　我国当前未将

ACP相关治疗费用纳入医保支付范围,基于经济考

量使部分患者拒绝考虑 ACP.此外,由于医疗资源

紧缺,住院床位紧张、病房环境复杂且为开放环境不

利于沟通病情及讨论 ACP,进一步影响了医务人员

与患者的 ACP沟通[２４].掌握丰富的 ACP知识的

医务人员能显著提升患者讨论临终话题的意愿,接
受过正规 ACP培训的医生,凭借其深厚的 ACP知

识和良好的沟通技巧,更有可能在进行 ACP对话中

取得成功[２５].

３　提高癌症患者ACP准备度建议

３．１　提高癌症患者 ACP认知　为提升 ACP准备

度,认知的改变是行为变化的前提条件.宫伟利等[２６]

基于跨理论模型通过给癌症患者提供 ACP相关视

频、册子介绍ACP相关内容,并引导患者讨论疾病预

后及ACP相关话题,结果显示该干预措施提高了患

者ACP准备度.既往研究[２７]表明,通过网站对患者

进行ACP干预,该网站使用视频故事、预先护理计划

行为建模、结合个性算法,询问患者个人价值观并帮

助他们制定并保存 ACP计划,通过网站的互动功能,
患者被鼓励思考和讨论生命末期话题,从而增强其对

ACP概念的理解和接受.这提示,可以利用视频工具

和相关网站等手段为癌症患者提供个性化的 ACP准

备度干预方式,促进他们主动参与到生命末期的决策

过程中,从而有效提升其ACP准备度.

３．２　发起临终相关话题讨论　选择适当的时机发起

临终话题的讨论,对于提升患者ACP准备度至关重要.

Pedrosa等[２８]对癌症患者进行协作式护理计划的肿瘤

心理学干预,如鼓励患者分享尊严相关的体验、患者与
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亲属对ACP的观点、探讨ACP面临的障碍以及进行标

准化ACP流程的对话和讨论等.这些干预促进了个体

对ACP的全面准备,包括行动、内容及社会准备.在

Rabow等[２９]的研究中,通过护士主导的 ACP研讨会,
患者和照护者讨论了ACP偏好和５个愿望表格,并将

其记录下来,最终将文档公证并存入患者的电子病历

中;参与者普遍认为,通过ACP的讨论和调整更加反映

了个性化需求,从而证实了这种干预措施的有效性和可

接受性.这提示,应在患者疾病进程的适当时机发起

ACP对话,鼓励患者、亲属多方参与ACP讨论,增加患

者及其亲属对ACP的理解.

３．３　加强医疗从业者 ACP专业培训　作为 ACP
的推动者、决策引导者及咨询服务主要提供者,加强

医务人员 ACP领域的专业培训显得尤为重要,可以

借鉴国外的情景模拟模式,提高医务人员共情能力

及沟通技巧,同时也应重视医务人员 ACP理论知识

的提升.将 ACP教育纳入医学课程,强化生命教

育,有助于在医学生中树立正确的生命观,构建一个

对 ACP有深刻理解和高度认知水平的医疗专业人

员队伍,确保患者能够接受更加人性化、符合其意愿

的医疗照护.

３．４　建立以家庭为中心的决策支持　ACP强调患

者自主权,但在国内以家庭为中心的文化背景下,患
者临终治疗方案的制定一般与家人共同决定.如果

患者和家庭成员对预后和未来护理计划有不同期

望,可能会加剧患者及家庭成员之间的冲突,这强调

了患者及亲属之间高质量沟通的重要性[３０].这提

示我们,应加强医务人员沟通技巧的培训,有效引导

患者及家属之间的对话,发动亲属参与到 ACP的讨

论中并确保尊重亲属的意见,同时强调患者自主权,
鼓励患者表达个人偏好和选择.提供有效的疾病及

ACP信息帮助他们理解疾病预后、治疗选择及 ACP
的重要性,促进基于信息的决策过程.同时,由专业

人员引导定期组织家庭会议,旨在解决患者和家属

之间的期望差异,提供平台让双方开放地交流思想

和感受,力求达成共识.

３．５　完善 ACP法律法规　相关部门应通过立法明

确 ACP文档,如生前预嘱和医疗决策代理人指定书

等,确保患者的医疗意愿得到尊重和有效执行.此

外,应制定关于 ACP讨论、文档制作的标准化程序,
立法支持和鼓励开展公众教育活动,提高社会对

ACP重要性的认识,鼓励个人及早参与 ACP.制定

对医疗机构和医疗专业人员在 ACP实施中的行为

进行监督和评估的法规,确保 ACP实施的质量和效

果.立法促进 ACP文档的有效共享和访问,包括建

立电子医疗记录系统,以便在必要时能够快速获取

患者的 ACP信息.
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