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  [摘 要] 恶性肿瘤、ICU、急诊科终末期患者及家属对死亡质量的需求不尽相同,改善终末期癌症患者死

亡质量已成为临床上需要迫切解决的问题。该文系统综述了终末期患者死亡质量的研究现状和进展,强调了

疼痛管理、心理社会支持、患者家属参与等方面的重要性。
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[Abstract] The
 

demands
 

for
 

mortality
 

quality
 

vary
 

among
 

terminal
 

cancer
 

patients
 

and
 

their
 

families
 

in
 

malignant
 

tumors,ICU,and
 

emergency
 

departments.Improving
 

the
 

mortality
 

quality
 

of
 

terminal
 

cancer
 

pa-

tients
 

has
 

become
 

an
 

urgent
 

issue
 

that
 

needs
 

to
 

be
 

addressed
 

in
 

clinical
 

practice.The
 

article
 

systematically
 

re-

views
 

the
 

current
 

status
 

and
 

progress
 

of
 

research
 

on
 

the
 

quality
 

of
 

death
 

in
 

end-stage
 

patients,emphasizing
 

the
 

importance
 

of
 

pain
 

management,psychosocial
 

support,and
 

patient
 

family
 

participation.
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  死亡质量是一个多维概念,涉及对一个人在临终

时期受到的关心、尊严和舒适程度的评估,以及临终

者对临近死亡整个过程的准备及经历[1]。终末期指

的是人接近死亡或生命即将结束的阶段。这个阶段

通常被认为是生命的最后几周或最后几个月,受患者

病情和健康状况的影响[2]。终末期群体常因难治性

恶病质导致身体机能衰退及症状负担加重,给患者及

家属带来生理和心理上的双重痛苦。因此,如何改善

终末期癌症患者死亡质量已成为临床上需要迫切解

决的问题。

1 死亡质量概念

  韦斯曼在1972年首次对“善终”的定义进行诠

释:“对生命的认识和接纳,并能适当地解决一些重大

问题,然后平静地离开人世”[3]。而 MAK等[4]认为,

死亡质量是指患者愿望与需求在临终前得到满足的

情况。2001年,PATRICK等[5]提出死亡质量是指一

个垂死的人对什么是“理想的死亡”组成部分的看法。

基于终末期体验视角,BRAUN等[1]于2024年将其

定义为终末期生命品质与生命体验的全面评估。尽

管学术界对死亡质量的含义有多种诠释,但大都涉及

生理、心理、社会、精神等方面[6]。

2 终末期患者死亡质量现状

  我国针对临终患者死亡质量的研究起步较晚,关
于死亡的讨论主要集中在对台湾地区安宁疗护的研

究。1988年7月,天津医学院成立了我国第1个临终

关怀研究机构,临终患者死亡质量的研究开始出现萌

芽。2006年,我国姑息医疗相关研究和实践进入快速

发展模式,但区域不协调、分布不均衡的问题也愈发

突出[7]。根据世界卫生组织2020年的估计,癌症是

大多数国家小于70岁人群的第一或第二大死因[8]。

根据全球癌症观察站2020年的数据库,全球每年死

于癌 症 的 人 数 估 计 接 近 1
 

000 万 人[9],我 国 占

30.15%[8]。宋靓珺等[10]对我国老年人死亡质量进行

调查后发现,从临终生活质量方面来看,高达82.34%
的老年人在临终前生活不能完全自理,89.68%的老

年人在临终前接受了居家照护,87.31%的老年人在
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家中去世。然而,目前国内外有关死亡质量的研究主

要集中于老年及重症监护室(ICU)患者,对于其他疾

病患者的死亡质量的研究目前尚没有得到广泛关注。

大部分患者死亡前承受极大痛苦,无法直接参与治疗

和护理决策,家属决策受到专业知识及情绪影响,医

护人员所提供的照顾措施不佳更会影响患者的临终

质量[10]。因此,全面评估临终患者的身心状况,对于

死亡经验的改善、临终关怀的落实,是非常必要的。

2.1 间质性肺疾病(ILD)和肺癌患者 调查显示,

ILD患者更有可能出现非常严重的呼吸困难,其死亡

和濒死质量量表(QODD)评分低于肺癌患者,特别是

在“身心痛苦缓解”和“参与决策”相关领域[11]。目前

的研究显示,超过一半的ILD患者没有参与临终讨

论。此外,与肺癌患者相比,ILD患者在死亡前接受

维持生命护理操作的频率更高,这些发现与以往的研

究结果一致[12]。因此,ILD患者“预后意识和参与决

策”相关领域得分低于肺癌患者[13]。BAJWAH等[14]

报道,ILD患者对其预后没有进行充分的讨论,对终

末期疾病行为及其预后的了解不够积极。在癌症患

者中,专门的姑息治疗转诊与更高的 QODD评分相

关[15]。此外,参与决策过程并意识到末期疾病的晚期

癌症患者的QODD评分高于未参与决策过程的晚期

癌症患者[16]。基于此情况,提供姑息治疗和促进患者

参与临终讨论可能会改善QODD评分。

2.2 原发性恶性脑肿瘤患者与其他癌症患者死亡质

量的比较 AOYAMA等[17]考察了恶性脑肿瘤患者

与其他恶性疾病患者在社会人口学特征、死亡质量及

与死亡质量相关因素方面的差异,结果显示:(1)恶性

脑肿瘤患者普遍年轻化,5年生存率较低[18],父母和

配偶是其主要照顾者,这可能与脑肿瘤组患者年龄较

小有关。(2)在死亡质量方面,恶性脑肿瘤组优逝量

表总分显著低于其他癌症组,该结论与SIZOO等[19]

关于胶质瘤患者生命末期的健康相关生活质量的研

究相一致,其原因可能是原发性恶性脑肿瘤患者生活

质量低于其他肿瘤患者而引起死亡质量评分的偏倚。

CHOCHINOV等[20]指出,人格尊严是提高死亡质量

的重要因素,可能受患者独立性、对症状困扰的关注、

自主性、精神幸福感及与他人有效沟通能力等因素影

响。因此,重视个人尊严的护理可有效提高脑肿瘤患

者死亡质量。

2.3 ICU生命末期患者死亡质量研究现状 研究表

明,近20%的美国患者是在ICU中度过,而澳大利亚

高达15%[21]。国内调查显示,ICU 患者死亡率为

17.6%~33.4%[22],且38.0%的患者在死亡前接受

ICU治疗至少1周,仅5.0%的患者能够参与临终决

策[23],50.0%的患者在临终前处于中度至重度的痛苦

之中[24]。调查结果显示,ICU死亡质量与临终前患者

的身心舒适有关,如尊重患者意愿[25]、疼痛得到缓

解[26]、生命体征平稳[27]、患者自主进食[28]、患者尊严

和自尊得到保持[28]等。因此,关注临终患者及家属的

精神需求,提供一定的心理方面支持,有利于提升患

者满意度[29]。

2.4 急诊科终末期患者死亡质量现状 近1%的急

诊科患者在科室死亡,要么死于长期的疾病,要么死

于急性事件[30]。对于寻求治疗的患者来说,急诊科是

社区和医院之间的枢纽,是获得医疗护理的关键门

户[31]。因此,急诊科有责任为终末期患者的死亡质量

提供保障[32]。总的来说,急诊科患者死亡的首要原因

是心血管疾病[33](包括心肌梗死,29.4%),其次是感

染(22.6%)和心脏病(14.3%)。急诊入院患者中,1/

3的患者在入院后的几个小时内死亡,因此,在紧急护

理环境中了解急诊患者终末期问题是至关重要的。

有些研究认为,终末期患者的护理是医院生活中可被

忽视的一个方面[34],这些担忧与临终关怀的提供、沟

通和质量不足有关[35]。在急诊科中,由于时间和信息

有限,这些问题的严重性可能会被放大。研究结果表

明,生命垂危的患者在急诊科死亡时,患者及家属可

能会有相对较差的护理体验。造成这种情况的原因

是多方面的,其中包括急诊科的文化、工作人员缺乏

优逝治疗培训及缺乏适当的护理环境[36]。因此,加强

工作人员优逝培训,改善护理环境,提升终末期患者

死亡质量是急诊科所面临的巨大挑战。

3 终末期患者死亡质量影响因素

3.1 经济保障 在高收入国家,优逝的重点在于心

理或社会方面[37-38]。相反,在低收入国家,对优逝的

看法可能受满足人的基本生存需要与经济基础之间

矛盾的影响[39]。低收入国家的保健基础设施资源非

常有限,大部分人口生活在绝对贫困中。因此,对身

患绝症的患者来说,不仅要承担高昂的医疗费用,而

且要保障家庭日常生活及教育等方面的支出,因此经

济援助对终末期患者死亡质量至关重要[40]。有些患

者感到自己是家庭的经济负担,并表示需要经济援助

来支付治疗费用[39]。KHANDELWAL等[41]研究表

明,ICU死亡患者家属认为经济保障往往是决定他们

考虑就医的主要问题,不危及生命时,一般不会及时

送医。因此,当死亡发生时,患者家属往往需要更多
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时间接受死亡。

3.2 宗教与信仰 宗教是一种具有多种表现形态和

丰富内涵的社会性文化现象,影响着人类的生活。宗

教信仰影响人们对死亡质量概念的认识,因为宗教和

灵性是有关生命、健康、疾病和死亡等概念的基本要

素[42]。对于信奉天主教的人来说,宗教信仰和精神信

仰是影响优逝的重要因素[43]。许多人相信上帝是唯

一能控制出生和死亡的人,因此,不应该用延长生命

的措施来对抗死亡[44]。许多有宗教信仰人不赞成在

生命结束时进行医疗干预,也不赞成延长生命的治

疗[45]。此外,有宗教信仰的患者似乎对死亡没有什么

恐惧,这意味着宗教信仰和宗教活动可以减少对死亡

的焦虑[46]。

3.3 年龄和生活环境 患者的年龄是影响死亡行为

和思想的一个因素。随着年龄的增长,患者倾向于更

加信任权威,并允许家庭成员为他们做决定。GOTT
等[45]研究发现,老年心力衰竭患者不重视自主性和个

性。相比之下,NOSRATY等[46]的调查发现,在死亡

过程中,九十多岁的人非常重视自主性和个性的保

留。与其面对死亡的恐惧与疾病的折磨,老年心力衰

竭患者更喜欢突然的“轻松死亡”,而不是在医疗干预

手段下痛苦死去[46]。根据GOTT等人的说法,这可

能使他们能够避免可怕的死亡过程,并保持完整的人

格直到生命的尽头[45]。然而,在另一项涉及荷兰老年

患者的研究中,死亡意识对于死亡质量很重要,这不

仅反映了年龄的差异,也反映了文化的差异[47]。

3.4 临终意愿依从性 临终意愿依从性是衡量死亡

质量的一项重要指标[48]。在面对生命垂危、生命支持

系统的终止或其他医疗决策时,让患者参与临终护理

计划,为后续治疗决策进行铺垫,可提高终末期患者

死亡质量[16]。CURTIS等[49]研究表明,为绝症晚期

患者提供符合其意愿的生命维持治疗可改善其死亡

质量。反之,若终末期癌症患者生命维持治疗意愿与

实际接受治疗的依从性不一致,将影响患者死亡质

量[50]。作为终末期患者的临终归宿,心理体验的差异

与死亡的地点息息相关,其对患者死亡质量会产生一

定影响[51]。

4 终末期患者死亡质量改善措施

4.1 构建灵性照护方案 灵性照护是组成整体护理

的一个核心内容。随着近年来整体护理和全人照护

理念的推出,越来越多的学者开始关注对患者的灵性

照护,旨在促进患者身、心、社、灵的整体和谐,从而改

善患者生存质量[52]。目前,国内外常见的灵性照护模

式主要包括生理-心理-社会-灵性模式和身心社灵全

人照护模式。RIPAMONTI等[53]认为,生理-心理-社

会-灵性模式适用于任何阶段的癌症患者,并能改善患

者的整体治疗效果,对患者心理调适和结局具有积极

作用。身心社灵全人照护模式将西方的心理辅导形

式与我国的传统文化相融合,可形成基于我国文化的

本土化辅导模式,为患者及家属提供全面照护,使其

达到全人健康[54-55]。恶性肿瘤已成为严重威胁人类

生命健康的公共卫生问题[56]。疾病引起的各类疼痛、

功能衰退,死亡逼近的恐惧、无助、绝望等精神上的压

力,无时无刻不侵蚀着肿瘤患者身心,给患者晚期的

生活质量带来极大影响[57]。ICU临终患者常遭受身

心上的极大折磨,精神关怀可以让患者在疾病中寻求

生命的意义[26]。研究证明,医护人员灵性认知水平与

患者满意度呈正相关[58]。但目前临床护士缺乏对灵

性照顾的了解,陈银娟等[59]对护士灵性照顾能力的调

查发现,仅19.2%的护士接受过灵性教育。掌握灵性

交流技能对于医护人员而言是至关重要的,但目前国

内外关于灵性交流模式的研究较少见。因此,将灵性

照护纳入临床护理工作对临终患者死亡质量的改善

显得尤为重要。

4.2 增强死亡教育意识 我国古代的“生死戒”和
“生死教育”的缺失,直接影响临终患者医疗决策和护

理照护的选择。已有研究显示,生前进行死亡教育对

患者的尊严、改善家属的消极情感、节省卫生资源等

都有重要帮助[60]。为此,通过对“优逝”的认知与认

同,充分发挥其对患者及整个社会的正向影响,有助

于安宁疗护服务更能满足人们的实际需要。提高公

众对死亡和丧失话题的关注和意识,帮助个体更好地

应对终末期和丧失,减缓社会对死亡的恐惧感,可促

进更健康、理性的社会态度,实现死亡过程中的自然

状态,还临终患者以尊严[61]。

4.3 培养专业护理人员 据国家癌症中心统计,我

国每年约240万人死于癌症[62]。每年大约有750万

临终者需要临终关怀服务[63]。临终关怀服务需要综

合医学、心理学、社会工作等多学科的专业知识和技

巧,一般由经过资质认证的专业人士承担[63-67]。目前

能实施临终服务的专业人员短缺,远远低于需要量。

以上海市为例,全市80家临终关怀机构中,具有完备

的人力资源配置并给予专业培训的医院仅占6.3%,

与其他国家相比差距更大,如美国为1.6∶1.0,法国

为1.2∶1.0[68-69]。专业人员不足、服务专业性较弱、

供给质量较差,已严重影响我国临终服务的发展,因
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此,加强临终关怀护理人力资源配置并落到实处已成

为护理管理学科研究的当务之急。

5 小  结

  我国临终服务与发达国家之间存在差距和不足,

恶性肿瘤、ICU、急诊科终末期患者及家属对死亡质量

的需求不尽相同,但有效的临终服务仍然是人们所重

点关注的问题。在未来的研究和临床实践中,应加强

对终末期患者死亡质量的评估和干预,从而提高终末

期患者的生命质量。
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