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　　安宁疗护是以临终患者及其家庭照顾者(以下

简称照顾者)为中心的实践模式[１].当患者被确诊

为晚期癌症时,安宁疗护团队协助患者及其照顾者

做好面对死亡的准备,成为安宁疗护中的一项重要

内容[１].照顾者在照料晚期癌症患者的过程中,需
承担多重任务,包括获取医疗信息、为亲人提供心理

支持、与医疗团队保持密切沟通等.这些任务不仅

让他们承受着体力上的重负,还使其陷入焦虑、恐
惧、自责等负面情绪之中[２];同时还需为亲人离世做

好充分准备.若照顾者对亲人离世的准备不足,不
仅会增加其照顾负担、降低患者的临终生命质量[３],
还可能导致不良的丧亲结局[４].因此,研究照顾者

对亲人死亡准备的情况显得尤为重要.国外已有关

注该领域的研究[５],而国内鲜有报道.基于此,本文

对晚期癌症照顾者死亡准备的概念、现状其测量工

具等进行综述,以期为我国的此类研究提供参考.

１　死亡准备的概念

“Preparedness”一词韦氏词典解释为“thequalＧ
ityorstateofbeingprepared”,即准备好的质量或

状态.因此,死亡准备“deathpreparedness”指为死

亡所做准备的状态或程度.它可从患者对自身死亡

的准备[６]和照顾者对亲人死亡的准备[７]两个视角理

解.本文着重探讨照顾者的视角,将死亡准备定义

为照顾者对亲人即将离世所感知到的准备状态或程

度.Hebert等[８]的死亡准备理论框架认为,死亡准

备涵盖医疗、心理、精神和实际事务４方面内容,后
发展为认知、情感和行为３个维度的死亡准备概念

模型[７].其中,认知维度涉及医疗、实践、社会心理

和精神方面的信息;情感维度关注精神或情感上为

死亡做准备;行为维度指具体的任务执行,如葬礼安

排、组织财务事务等.Singer等[９]认为,照顾者的死

亡准备是减少对当前(患者死亡前)和对未来(患者

死亡后)的不确定感.Dupous等[１０]对痴呆症照顾

者死亡准备进行概念分析,将其定义为一种认知、情
感和行为上的准备状态,以减少照顾者对当前和未

来痴呆症患者损失或死亡的不确定性,保持自我效

能感和控制感.综合以上概念,整合 Hebert的概念

模型与Singer的不确定感,本文将晚期癌症照顾者

的死亡准备定义为一种认知、情感和行为上的多维

度准备状态,旨在减少照顾者对晚期癌症患者当前

和未来的损失或死亡的不确定性,进而保持自我效

能感和控制感.

２　照顾者死亡准备现状

晚期癌症照顾者的死亡准备度不高,体现在情

感、行为方面.Caserta等[１１]对２２６名配偶照顾者

进行的回顾性调查显示,４９％的照顾者在情感上准

备不足,３５％的照顾者在行为上准备不足.Stahl
等[１２]对１８名６０岁以上的居丧期照顾者调查发现,

５５．６％的照顾者对其死于癌症的配偶未做好死亡准

备.Hauksdottir等[１３]对６９１名鳏夫进行的回顾性

调查显示,１６％的受调查者在妻子去世时未做好死

亡准备.两项大规模的队列研究[１４Ｇ１５]分别调查了

２１２５例、２８６５例照顾者,结果发现,分别有１２．９％和

１９．４％的照顾者,在亲人离世前的准备程度均被评

估为不足.一项前瞻性调查[１６]共纳入了３９３名照

顾者,仅４０％的照顾者在亲人临终前６个月有认知

和情感上的死亡准备.以上研究中照顾者对照顾对

象的死亡准备度存在差异,可能与调查样本量和代

表性、使用测量工具、评价标准、调查方法等有关.
因此,为全面评估照顾者对照顾对象的死亡准备,需
采用信效度高的多维度测量工具,开展前瞻性大样

本调查,并充分考虑照顾者的多样性,如性别、年龄、
与患者关系、经济状况及受照顾者所患癌症类型等.

３　照顾者死亡准备的测量工具

３．１　直接测量工具　照顾者死亡准备是一新兴概

念,目前还没有统一的测量工具[９];多采用单一项目

问题直接询问照顾者对亲人死亡的准备程度;也有

根据 Hebert概念模型的３个维度,探索性使用多个

问题对死亡准备进行测量.该概念模型较单一项目

问题更能反映死亡准备的多维复杂性,其效度更高.
本文对晚期癌症照顾者死亡准备的直接测量工具进

行了系统检索,并将其按照单一项目问题、两项目问

题、三项目问题和六项目问题进行分类,详见表１.
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表１　晚期癌症照顾者死亡准备直接测量工具

纳入文献 国家 样本量(n) 测量死亡准备的问题 计分方法 工具性能(信效度) 使用方法

单一项目问题

　Stahl等[１２],２０２１ 美国 ４６(１８名癌症患者 你对配偶/伴侣的死亡,准备程度如何 ３分类法,不设赋分,划分为“完全 — 回顾性

配偶和２８名非癌 没有”“有些”“非常”三个等级

症患者配偶)

　Hauksdottir等[１３],２０１０ 瑞典 ６９１ 你对妻子的死亡,准备的如何 Likert７级评分法,１~７分依次为“毫无 — 回顾性

准备”至“高准备水平”

　Nielsen等[１５],２０１７ 丹麦 ２８６５ 你在多大程度上,对亲人可能死于这种疾病做好了准备 ２分类法,不设赋分,划分为“低程度” — 前瞻性

“高程度”两个等级

　Schulz等[１７],２０１５ 美国 ２１７ 如果你的亲人即将死亡,你为他/她的死亡做好准备的程度 ３分类法,不设赋分,划分为“一点 表面效度良好 前瞻性

也不”“有点”“非常”三个等级

　Kuo等[１８],２０１７ 中国 ２８５ 你对亲人的死亡,准备的如何 Likert７级评分法,１~７分依次为 — 回顾性

“准备充分”至“完全没有准备”
两项目问题

　Caserta等[１１],２０１９ 美国 ２２６ １．情感上,你对配偶/伴侣的死亡,准备得如何;２．日常生 Likert５级评分法,１~５分依次为 Cronbach’sα为０．８１ 回顾性

活中,你对配偶/伴侣的死亡,准备得如何,如承担新责 “很少”至“准备充分”
任、提前计划、葬礼准备等

　Kim等[１９],２０１７ 美国 １３７ １．我为他/她的死亡做好准备了;２．我的家庭为他/她的死 Likert５级评分法,１~５分依次为 Cronbach’sα为０．９２ 回顾性

亡做好准备了 “非常不同意”至“非常同意”
三项目问题

　Yamashita等[２０],２０１７ 日本 ６４２ １．你对家人的死亡,准备得如何;２．关于疾病进展和怎样 问题１为 Likert４级评分法,１~４分 — 回顾性

度过日常生活你和家人讨论了多少;３．最后一周陪伴在家 依次为“充分准备好了”至“完全没有准

人床边的天数 备好”;问题２为Likert３级评分法,１~３
分依次为“很多”至“很少”;问题３中

１~４分依次为“每天”“４~６”“１~３”“０”

　Schmidt等[２１],２０２２ 德国 ２９９ 如果病人即将死亡,１．你会为此做好心理准备吗;２．你是 Likert４级评分法,１~４分依次为 Cronbach’sα为０．６９ 前瞻性

否已掌握了准备所需要的信息;３．你做好组织上的准备了 “一点也不”至“非常”
吗,如经济

　Lombardo等[２２],２０２３ 意大利 １０２ １．你对所爱之人可能因病而死准备得如何;２．你对所爱之 Likert５级评分法,１~５分依次为 Cronbach’sα为０．７５ 前瞻性

人的死亡可能引起的强烈情绪准备得如何;３．你对所爱之 “几乎没有准备”至“完全准备好了”
人的死亡可能给你的日常生活带来的变化准备得如何,
如承担新的责任、安排葬礼、管理财务

六项目问题

　Tibell等[２３],２０２３ 瑞典 　３９ １．对不治之症的认知准备;２．对不治之症的情感准备; Likert４级评分法,１~４分依次为 各项目与总分之间的 前瞻性

３．对疾病迅速恶化风险的认知准备;４．对疾病迅速恶化风 “没有准备”至“完全充分准备” 相关性０．７４~０．９５
险的情感准备;５．对有限生存时间的认知准备;６．对有限

生存时间的情感准备

３．２　替代测量工具　有研究[５]用照顾准备度量表

(preparednessforcaregivingscale,PCS)测量照顾者

对亲人死亡的准备.PCS是 Archbold等[２４]开发的

８条目自评量表,用于评估照顾者在实际和情感上对

照顾角色的准备情况,采用Likert５级评分,０~４分

依次为“完全没有准备”至“已做好充分准备”,总分

０~３２分,分数越高表示照顾者对照顾患者的准备程

度越高.该量表广泛用于癌症和安宁疗护照顾者研

究中,Cronbach’sα系数为０．９０１~０９２５[５,２５].为照

顾做准备意味着对亲人临终这一事实做准备,照顾者

经历了多次转变,最终导致在死亡意识中为照顾患者

做准备,除了支持性的照护外,照顾准备被认为是一种

情感上的挑战,伴随着对死亡和未来生活的思考[２６].
死亡准备和照顾准备虽存在相关性(r＝０．５１,P＜
０００１)[２３],但实质上是两个不同的概念.将 PCS作

为替代测量工具,容易导致这两个概念的混淆,这种

做法可能存在一定的误导性.

３．３　可借鉴测量工具　Dupous等[２７]开发的“提前

关怀:痴呆症临终准备问卷”,包括知识、沟通、行动

及情感支持４个维度,共２０个条目,采用Likert７级

评分,１~７分依次为“强烈反对”至“强烈同意”,以各

维度均分计分.各维度Cronbach’sα系数为０．７８~

０８６,重测信度０．８７~０．９５[２７].鉴于癌症与痴呆症

在疾病轨迹上的差异,在开发晚期癌症特异性工具

前,可基于该问卷进行跨疾病修订,验证其在晚期癌

症照顾者中的结构效度及跨文化适用性.

４　照顾者死亡准备的影响因素

４．１　人口学因素　照顾者年龄、与患者的亲属关系

及家庭经济能力与死亡准备密切相关.５６~６５岁的

照顾者或患者的成年子女通常有更准确的疾病预后

意识[２８].成年子女照顾者的死亡准备度高于丧偶照

顾者[１７],这可能与其更强的掌控感和个人资源有

关[２８].此外,经济条件较好的家庭,照顾者的死亡准

备水平更高,这或许是因为良好的经济状况有效缓

解了照顾者对患者疾病及照护负担的忧虑[１１,２８].

４．２　照顾者心理状态与应对策略　主观照顾负担较

重的照顾者有更准确的预后意识,而感知社会支持

较强、照顾负担较低的照顾者,情感上的死亡准备更

充分[２９].负性情绪会影响照顾者的死亡准备,抑郁、
焦虑且症状更严重的照顾者死亡准备度低[１１,１７].丧

前悲伤严重的照顾者死亡准备度较低[１５,２１],可能与

角色困惑(对生活角色感到困惑或自我意识减弱)有
关,后者与死亡准备度负相关(r＝ －０．３１１,P ＜
０００１)[２２].以情绪为中心的应对策略与死亡准备度
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正相关(β＝０．２４２,P＜０．００１),而适应不良的应对策

略与死亡准备度负相关(β＝－０．２２９,P＜０．００１)[２１],
积极应对日常活动和管理家庭事务能力更强的照顾

者,表 现 出 更 高 的 死 亡 准 备 度 (r＝０．２７,P ＜
００１)[１１].曾有过丧亲经历的照顾者更清楚临终阶

段的应对措施,情感和行为上的掌握感更强,死亡准

备度更高[９].

４．３　有效沟通

４．３．１　照顾者与医护人员的沟通　医护人员清晰、
肯定地告知疾病预后和发展趋势[２９],有助于提高照

顾者的预后意识,进而促进其认知上的死亡准备,并
逐步过渡至情感上的死亡准备,如“放手”和“接受亲

人的临终”[４,３０].坦诚沟通可帮助照顾者尽早接受亲

人临终的现实,从而有足够的时间与亲人告别、计划

安排后事和葬礼事务,同时便于医护人员提供临终

照护指导,如告知临终征兆、需要怎样做等[２３,３０].参

与预立医疗照护计划的照顾者死亡准备更充分[１７],
照顾者感受到来自医护人员的支持可进一步提高他

们的死亡准备度(P＝０．００８)[２３].

４．３．２　照顾者与亲人的沟通　照顾者察觉到亲人病

情恶化预后不良,可能意识到亲人面临临终[２１,３０],但
照顾者未必能在情感上做好充分准备[１６].只有与亲

人之间更多的接触和沟通,照顾者才更可能获得准

确的预后意识和充分的情感准备[１６,２８].与患者讨论

疾病的不可治愈性及后续生活如何安排,可使照顾

者的死亡准备更加充分(P＝０．００２、P＝０．０１５)[２３].

５　照顾者死亡准备的干预研究

国外有关晚期癌症照顾者死亡准备的干预处于

起步阶段.韩国一项研究[３１]采用六步告知沟通模式

对晚期癌症患者的照顾者进行死亡咨询,该模式是

国际公认的癌症诊断与预后沟通模式.最重要的阶

段是向照顾者提供知识和信息,包括疾病恶化表现、
临终症状管理和丧亲应对等内容,以此来提高照顾

者的预后意识和死亡准备.咨询后照顾者对死亡的

看法和死亡准备度(认知和行为维度)均提高(P＜
０００１)、焦虑降低(P＝０．００１).但研究存在局限,如
采用自身前后对照、样本量较小(n＝３７)、测量工具

自行设计且仅含认知和行为２个维度等.瑞典一项

网络干预的研究计划[５],从照顾者参与照护主要需

求的３个组成部分“认知—存在—行动”设计网站内

容,涵盖医疗问题、症状和缓解、患者Ｇ照顾者间的沟

通、如何度过死前的时光、成为照顾者、计划死亡时

刻和对未来的思考.该框架３个组成部分与死亡准

备密切相关[５],认知是存在与行动的先决条件,涵盖

对信息的需求,存在涉及情感和精神,行动侧重实际

事务[３２].网站内容以视频和文本呈现,开设同伴支

持论坛.该研究为干预前后设计,旨在评估用户体

验;探讨使用网站如何影响照顾者对照顾和死亡的

准备、如何影响照顾者对医疗问题的认知、照顾者与

亲人的沟通以及对未来的思考;并探讨照顾者对照

顾和死亡的准备度对患者死后１年照顾者的身心健

康和生活质量的影响.该研究采用PCS评价照顾者

对照顾和死亡的准备程度,其测量死亡准备度的效

度难以预测.该项目尚在进行中,可行性研究[３２]报

告了２６名配偶照顾者的用户体验,进一步优化网站

内容,并提出未来需要大样本的随机对照研究,以评

估网络干预的效果.国内尚未检索到死亡准备的干

预研究,但有研究[３３]基于知信行模式构建了晚期癌

症照顾者死亡教育方案.该方案内容框架与死亡准

备的３个维度高度契合,包括遇见死亡(知)、谈论死

亡(信)、拥抱死亡和超越死亡(行),该方案有效性尚

未报道,能 否 提 高 照 顾 者 的 死 亡 准 备,亟 需 实 证

验证.

６　小结

为晚期癌症照顾者提供充分的死亡准备支持,
不仅关乎安宁疗护实践质量,更直接影响患者照护

质量和照顾者丧亲结局,因此需要高度重视,而目前

我国对该领域的研究尚不充分.借鉴国外研究发

现,该领域尚缺乏具有文化敏感性和特异性的测量

工具,其影响因素和作用机制也亟待深入探索.为

突破这一瓶颈,首先要开发符合我国国情、具有良好

信效度的多维度死亡准备度量表;其次要全面调查

晚期癌症照顾者的死亡准备度和影响因素,并剖析

各因素间的作用路径;再通过深度访谈低死亡准备

度照顾者的需求与阻碍,制订基于证据的晚期癌症

照顾者死亡准备支持性护理干预方案,并验证其可

行性和实效性.
【关键词】　晚期癌症;照顾者;死亡准备;研究进展
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