
安宁疗护专栏

编者按:随着社会对生命终末期患者生活质量及尊严重视程度的提升,安宁疗护作为一种特殊的护理服务模式,正逐渐受到

广泛关注.安宁疗护不仅是一种医疗照护方式,更是一种人文关怀的体现,它旨在为患者及家属提供全面的支持,包括生理、

心理、社会和精神层面的照顾,确保患者在生命的最后阶段能够享有尊严、舒适和安详.安宁疗护的发展不仅需要医护人员

的专业素养和人文关怀精神,还需要社会各界的共同努力和支持.本期专栏分享了安宁疗护的最新研究进展、实践经验以及

面临的挑战与机遇,我们希望通过本专栏的传播,能够提高公众对安宁疗护的认识和理解,推动相关政策的完善和实施,促进

安宁疗护事业的健康发展.

晚期癌症患者家属参与安宁疗护决策体验质性研究的Meta整合
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【摘要 】　目的　系统整合晚期癌症患者家属参与安宁疗护的决策体验.方法　计算机检索 PubMed、WebofScience、CIＧ
NAHL、CochraneLibrary、中国知网、万方、维普等数据库中晚期癌症患者家属参与安宁疗护决策体验的相关质性研究,检索

时限为建库至２０２４年６月.采用汇集性整合法进行 Meta整合.结果　共纳入１２篇文献,提炼出３２个研究结果,归纳为１０
个类别,汇集为３个整合结果:决策过程艰难,伴有多重心理体验;作出决策的动机;影响决策的因素.结论　晚期癌症患者家

属在安宁疗护决策过程中存在多重复杂的体验,医护人员应为家属提供多元化决策支持,帮助其进行最佳决策.
【关键词】　晚期癌症;家属;安宁疗护;决策;质性研究;Meta整合

doi:１０．３９６９/j．issn．２０９７Ｇ１８２６．２０２５．０１．００７
【中图分类号 】　R４７３　　【文献标识码 】　A　　【文章编号 】　２０９７Ｇ１８２６(２０２５)０１Ｇ００２５Ｇ０５

QualitativeResearchofFamilyCaregivers’ExperiencesonPalliativeCareDecisionＧMakingfor
PatientswithAdvancedCancer:AMetaＧsynthesis
XUYanan,LIUYahui,KANGYubiao,JINGJie,WANGDanruo,YUANLing(DepartmentofOncology,

NanjingDrumTowerHospital,TheAffiliatedHospitalofMedicalSchoolofNanjingUniversity,Nanjing
２１０００８,JiangsuProvince,China)

Correspondingauthor:YUANLing,Tel:０２５Ｇ８３３０４６１６
【Abstract】　Objective　Tosystematicallyintegratetheexperiencesoffamilymembersofadvancedcancer
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　　国际癌症研究机构的数据[１]显示,２０２２年全球

新增癌症病例数达到２０００万例,死亡病例近１０００
万例,安宁疗护作为一种注重患者生活质量和尊严

的终末期关怀方式,日益受到关注[２].研究[３Ｇ４]表
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明,家属在安宁疗护决策过程中,面临各种挑战,如
患者的不理解、家庭成员之间的意见分歧、经济压力

等,导致决策延迟,影响患者的照护质量.目前,国
内外相关质性研究和系统评价已逐渐开展,系统评

价侧重于患者和家属决策偏好,对决策体验分析不

足,且单一的质性研究涉及不同价值观、文化背景及

方法学,难以全面反映家属决策过程中的真实体验

和需求.因此,本研究从晚期癌症患者家属视角对

参与安宁疗护决策过程中的实际困难和需求相关质

性研究进行系统评价和 Meta整合,以期改善其安宁

疗护决策体验,为医护人员制订决策辅助方案提供

参考.

１　资料与方法

１．１　检索策略　计算机检索PubMed、WebofSciＧ
ence、CINAHL、Cochrane Library、Embase、ScoＧ
pus、中国知网、万方数据库、维普数据库、中国生物

医学文献等数据库中晚期癌症患者家属参与安宁疗

护决策体验的相关质性研究,检索时限为建库至

２０２４年６月.采用主题词与自由词相结合的方式

进行检索.英文检索词:“neoplasms/cancer/oncolＧ
ogy/tumour”“familycaregivers/caregivers/carers”
“palliativecare∗/hospicecare∗/terminalcare/end
oflife”“decision making/decision∗”“experience/

feeling/perceptions/attitudes/phenomenon”.中 文

检索词:“晚期癌症/肿瘤”“家庭照顾者/家属/亲属”
“安宁疗护/临终关怀/姑息治疗”“决策/决定/选择”
“体验/感受/看法/态度”.

１．２　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象:晚期癌症患者的家属;(２)感兴趣的现象:家属参

与安宁疗护决策的体验、经历;(３)情景:家属参与安

宁疗护决策的全过程;(４)研究类型:质性研究.排

除标准:非中、英文文献;无法获取全文的文献;重复

发表的文献.

１．３　文献筛选与资料提取　由２名接受过系统循

证护理培训的研究者各自进行文献筛选及交叉核

对,如遇分歧,咨询第３名研究者处理.资料提取包

括作者、发表年份、国家、研究方法、研究对象、感兴

趣的现象及主要研究结果.

１．４　文献质量评价　２名研究者采用澳大利亚乔安

娜布里格斯研究所(JoannaBriggsInstitute,JBI)循
证卫生保健中心质性研究质量评价标准[５]对纳入文

献进行质量评价.若遇分歧,双方再次讨论解决或

咨询第３名研究者协助.本研究纳入质量等级为

A、B级的文献.

１．５　Meta整合　采用汇集性 Meta整合方法[６]进

行归纳整合,反复阅读相关研究结果并将类似的结

果归纳成新类别,进一步归纳为整合结果;并遵循质

性研究系统评价可信度(confidenceintheevidence
fromreviewsofqualitativeresearch,CERQual)规

范[７]对其方法学局限性、整合结果逻辑性和一致性、
资料充分性和丰富性全面评价.

２　结果

２．１　文献检索结果　初步检索获得文献１３２９篇,
去除重复后获得文献５６３篇,经阅读全文、初筛和复

筛后,最终纳入文献１２篇[８Ｇ１９].

２．２　纳入文献的基本特征和文献质量评价结果　
纳入文献的基本特征见表１.２篇[１０,１２]文献质量评

价为 A级,１０篇[８Ｇ９,１１,１３Ｇ１９]质量为B级.

表１　纳入文献的基本特征(n＝１２)

纳入文献 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要研究结果

Fu等[８],２０２４ 中国 现象学研究 １７名家属 家属在晚期癌症患者入住安宁疗护 ４个主题:安宁疗护的触发因素;失去治愈的希

病房的决策过程 望;最后的救命稻草;接受与挥之不去的希望

逄天宇等[９],２０２３ 中国 质性研究 １２名家属 晚期癌症患者家属参与安宁疗护决 ３个主题:复杂的决策感受;缺乏有效的决策支

策时的体验 持;多重决策动机

Ko等[１０],２０２０ 美国 质性研究 ２８名家属 家属临终关怀相关决策经验 ２个主题:临终关怀决策中面临的挑战;临终关

怀决策中的促进因素

Foley等[１１],２０２４ 爱尔兰 扎根理论 ２６名家属 家属与患者共同参与安宁疗护决策 ３个主题:家属直接参与决策;家属满足患者的

的经验 偏好;与患者建立密切关系

Chen等[１２],２０２２ 中国 描述性质性研究 ９名家属 家属选择安宁疗护病房的原因及其 ２个主题:选择安宁疗护病房的原因;选择安宁

决策过程 疗护病房的决策过程

Van等[１３],２０２１ 荷兰 质性研究 １６名家属 癌症患者家属共同决策过程的经历 ４个主题:决策场景;为患者未来死亡做准备;做
出决策的因素;决策过程的先决条件

Othman等[１４],２０２１ 约旦 现象学研究 ７名家属 家属参与生命末期决策所面临的 ５个主题:与缺乏信息有关的斗争;不恰当的沟

挑战 通;患者或家人的决定;医护人员喜欢呆在自己

的舒适区;生存和放手的悖论

Tate等[１５],２０２０ 美国 扎根理论 ３２名家属 家属做出临终关怀决定时的决策 ４个主题:什么是临终关怀;为什么临终关怀有

需求 帮助;在哪里提供临终关怀;如何支付费用
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　　续表１

纳入文献 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要研究结果

Ullrich等[１６],２０２０ 德国 扎根理论 １２名家属 晚期癌症患者家庭照顾者决策时的 ２个主题:缺乏决策选项的背景;无法做出决定

伦理挑战 时的道德挑战

Lin等[１７],２０１９ 英国 现象学研究 １５名家属 晚期癌症患者家属接受姑息治疗的 ３个主题:减少身体和心理上的痛苦;利益权衡;
决策过程和驱动因素 没有机会选择姑息治疗

王凌云等[１８],２０１４ 中国 现象学研究 １２名家属 家属对癌症晚期患者终末期治疗与 ３个主题:临终期治疗与抢救方法;救治地点;救
抢救决策的现实与意愿 治决策意见的形成

Mack等[１９],２０２１ 美国 质性研究 ２８名家属 青少年癌症患者家属选择临终关怀 ３个主题:沟通障碍;情感障碍;不灵活的护理

的障碍因素 选择

２．３　Meta整合结果　纳入１２项研究,提炼出３２个

结果,归纳为１０个新类别,概括为３个整合结果,见
图１.

图１　Meta整合结果图

２．３．１　整合结果１:决策过程艰难,伴有多重心理体验

２．３．１．１　类别１:家庭成员意见冲突,伴有决策犹豫

　家庭成员对安宁疗护的接受程度和价值观的差异

导,致决策意见不一致(“家里人和我讨论了好几次

安宁疗护,我不接受让我丈夫去”[１２]),受到习俗影

响,决策责任分担存在分歧(“主要是由他的兄弟们

做决定,我不能做决定,如果出了什么问题,他们会

责怪我的”[１４]),家庭内部的沟通问题影响决策结果

(“我会去找我的家庭和兄弟们谈谈,询问他们是否

同意”[１１]).家属对安宁疗护的认知不足导致决策时

犹豫不决,存在困惑,增加了患者及家属的情感压力

(“我们不想把他转到临终关怀病房,因为我们担心

他会有沉重的负担”[８]、“我很焦虑,反反复复想应该

怎么做”[９]).

２．３．１．２　类别２:决策信息和沟通不足,充满决策压

力　家属对安宁疗护信息了解过少,渴望获得更多

的信息以作出最佳决策(“如果能有个汇总表罗列一

下信息就好了,比如哪些机构能提供安宁疗护、费用

如何、服务内容是什么”[９]),医护人员与家属沟通渠

道不畅导致信息无法有效传递(“我没有很多信息,
医生护士没有和我们沟通”[１９]),信息披露不全导致

患者和家属对决策依据的理解不足(“医生应该定期

和我们坐在一起交谈,帮助我们了解这些细节”[１４]),
医患间信息不对称,使决策处于被动地位(“我们不

懂医学术语和知识,对这种疾病无能为力只能任其

发生,我只能接受”[１７]).

２．３．１．３　类别３:感知决策益处,积极应对挑战　部

分家属主动了解安宁疗护的理念和实践,关注患者

和家庭的需求(“在了解临终关怀可以提供什么之

后,我们对它很感兴趣,临终关怀可以满足我们的需

求”[８]),坚定地选择安宁疗护(“我之前是知道安宁

疗护的,所以在救护车上就决定不要过度治疗,直接

接受安宁疗护”[９]),与患者充分沟通的基础上,一起

讨论安宁疗护的利弊,以确保做出最佳决策(“这是

我们一起做出的选择”[１３]).

２．３．２　整合结果２:作出决策的动机

２．３．２．１　类别４:满足患者照护需求　安宁疗护可以

让患者在生命的最后阶段避免过度治疗带来的痛苦

(“为了老爷子能减少痛苦,少受罪,我们选择了社区

医院进行安宁疗护”[１８]),减轻患者的疼痛(“由于疼

痛,她睡不着觉,我们接受安宁疗护,希望她的问题

能得到解决”[１２]),减少无意义的治疗以让患者更舒

适的度过最后的人生阶段(“选择安宁疗护,最后不

做有创治疗及胸外按压,觉得没必要增加痛苦”[１８]).

２．３．２．２　类别５:缓解家属照护负担　安宁疗护通过

提供全面的照护服务,帮助家属分担照护责任(“安
宁疗护不仅能减轻患者的负担,也能减轻我们家属

的照顾负担”[９]),避免应对突发情况时手足无措

(“他在家里晕倒了好几次,把他送到这里后,我感到
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松了一口气”[１２]),也为家庭成员提供帮助和支持

(“安 宁 疗 护 对 家 属 来 说 是 一 种 非 常 宝 贵 的 服

务”[１５]).

２．３．２．３　类别６:患者治疗偏好和意愿　当晚期癌症

患者经历了一个漫长的治疗过程并感受到痛苦时,
他们想要得到尊重(“他认为自己无法治愈,安宁疗

护对他有好处”[１３]),安宁疗护满足患者在家中辞世

的愿望,尊重患者和家属的意愿(“我问妈妈最后想

在哪里,她说回家”[１０]),患者的意愿和自主权也是影

响家属决策的重要因素(“我的职责是尊重她想要的

处理方式和她想要做出的决定”[１１]).

２．３．３　整合结果３:影响决策的因素

２．３．３．１　类别７:认知因素　一些家属对安宁疗护存

在误解和偏见,认为安宁疗护等同于放弃治疗,导致

他们对安宁疗护持消极态度(“一开始我就不想把她

送到这里来,因为我觉得她再也不会回家了”[９]),对
于安宁疗护的具体内容和目的了解不够深入(“最大

的挑战是,我们不知道安宁疗护的意义”[１４]).很多

家属可能从未听说过安宁疗护,或者对其概念模糊

不清(“我真的不知道什么是临终关怀,这让我很难

做 出 决 定”[１０]、“我 甚 至 不 知 道 临 终 关 怀 是 什

么”[１５]),无法作出有效决策.

２．３．３．２　类别８:家庭经济因素　家庭的经济状况也

会影响家属的决策(“在其他医院治疗的费用高,而
且也没有什么效果,我们当时衡量了一下经济相关

的因素”[９]),经济压力和照顾能力使家属更倾向于

选择安宁疗护,以减轻家庭负担(“当涉及到经济能

力时,如果临终关怀不包括补助,那可能不是我们的

选择”[１５]、“那是一段艰难的时光,我的家人也提出了

需求,我们还要工作”[１６]),患者自身会感受到经济压

力(“他对我说,如果疾病无法治愈,在生命的最后阶

段就是对医疗资源的浪费”[１７]).

２．３．３．３　类别９:医护人员因素　医护人员具备更为

丰富的医学知识和实践经验,医疗专业人员的建议

对家属的决策有很大影响(“如果医生帮助并告诉我

们如何做决定,而不是自己做决定那就太好了”[１４]),
安宁疗护病房提供全面的护理服务,能够满足患者

在不同方面的需求(“在临终关怀病房可以比在家里

得到更好的照顾,我们家里什么都没有”[１２]),医护人

员能够时刻关注患者,并提供人文关怀(“医生对患

者和家属所处的情况非常关注”[１３]).

２．３．３．４　类别１０:文化与道德因素　文化背景差异

使家属对安宁疗护有不同的看法和态度.一些文化

强调生命的尊严和死亡的接受(“如果他遭受了巨大

的痛苦,最好早点结束,这就是我的人生观,没有必

要忍受这样的痛苦”[８]),而另一些文化则更注重生

命的延续和治疗的可能性(“我父亲想活得久一点,
希望得到治疗”[８]),道德困扰使家属难以接受死亡

事实进而阻碍安宁疗护决策(“如果有什么阻碍了临

终关怀,那就是我们不想接受死亡现实”[１９]).

３　讨论

３．１　给予家属全方位支持,提供个性化的咨询和服

务　研究[２０]表明,决策信息与沟通不足会显著增加

家属对疾病进展和预后的不确定性感知,进而充满

负性情绪,影响决策质量与患者的治疗体验.医护

人员与家属间的信息互动和交流是推动安宁疗护决

策合理、人性化的基础.因此,护理人员应及时关注

家属的情感需求和心理状况,定期组织家庭会议,建
立照顾者支持网络,为家属提供个性化的信息支持

和决策培训.同时,加强医护人员与家属之间的沟

通与合作,基于智能技术搭建个性化信息共享平

台[２１],促进安宁疗护相关信息的共享和交流,为照顾

者提供及时、准确的信息支持,确保信息的及时传递

和共享,减少因信息不对称或误解而导致的决策被

动和失误.

３．２　构建安宁疗护决策辅助支持体系,提高家属决

策效能　在我国家属决策为主的背景下,家属会根

据患者的健康状况、治疗方案的效果和风险、医疗资

源的可及性,权衡不同治疗方案的利弊,选择最合适

的治疗方案.决策辅助工具能够协助医护人员与患

者及家属共同制订决策,减少沟通不畅、决策复杂性

和对安宁疗护的误解,从而做出符合患者及照顾者

意愿和实际情况的决策[２２].因此,医护人员应为家

属提供决策支持工具,包括决策支持指南、决策树、
风险评估模型等,实施以患者为导向、以家庭为中心

的预立医疗照护计划.通过构建以“医生Ｇ护士Ｇ患

者Ｇ家属”四方参与为主体的安宁疗护决策支持与咨

询系统,全面提供信息和分析,帮助家属在复杂情境

下有效权衡利弊,提高其决策效能.

３．３　加强家属宣传和教育,减少外部干扰因素　本

研究中家属在决策时普遍存在认知局限,晚期癌症

患者的临终决策过程复杂,且影响因素众多,家属难

以全面评估不同治疗方案的优缺点,从而影响决策

的质量和效果.究其原因可能是家属安宁疗护了解

不足,在临终决策过程中面临情感困扰,价值观的差

异使家属难以在短时间内做出重大决定.因此,护
理人员可利用数字平台和社交媒体,建立面向公众

的安宁疗护健康科普平台,提高家属的临终关怀健

康素养.Yao等[２３]研究表明,医护人员的专业知识

和沟通技巧影响患者和家属临终决策.因此,应加

强对医护人员的专业培训和教育,采取案例讨论、角
色扮演、模拟决策等方式增加其对安宁疗护理念、技
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术和方法的认知度,提高医护人员的决策能力和应

对复杂情况的沟通技巧.
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