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血液肿瘤患者代理决策者预立医疗照护计划参与度
及其影响因素研究

王天航 1，2，王雯 2，沈文婷 2，史宝欣 1*

【摘要】　背景　预立医疗照护计划（ACP）的实施可以帮助患者在丧失决策能力时得到与其价值观、目标和偏

好相符合的医疗、护理服务。在 ACP 实施过程中，代理决策者作为主要参与者，担任着重要角色。当前，国内有关血

液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度现状及其影响因素的研究较少。目的　了解血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度

现状并分析其影响因素，以期为本土化 ACP 实施策略的制定提供参考与依据，并在一定程度上促进 ACP 在国内的推广。

方法　采用便利抽样法，抽取 2020 年 10 月至 2021 年 3 月于中国医学科学院血液病医院接受治疗的 235 例血液肿瘤

患者的代理决策者为研究对象。采用一般资料调查表、中文版代理决策者预立医疗照护计划参与调查问卷（C-ACP-

17-SDM）、中文版疾病不确定感家属量表（C-MUIS-FM）、简易应对方式问卷（SCSQ）、社会支持评定量表（SSRS）

对其进行调查，比较不同特征血液肿瘤患者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分情况，采用 Pearson 相关分析血液肿瘤患

者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分与 C-MUIS-FM、SCSQ、SSRS 得分的相关性，采用多重线性回归分析血液肿瘤患

者代理决策者 ACP 参与度的影响因素。结果　235 例血液肿瘤患者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分为（52.23±13.57）

分，C-MUIS-FM 得分为（66.43±12.54）分，SCSQ 的积极应对维度得分为（24.34±6.94）分、消极应对维度得分为

（9.87±4.25）分，SSRS 总得分为（40.33±6.78）分。男性、参与过临终医疗决策、了解生命支持、听说过 ACP 的代

理决策者的 C-ACP-17-SDM 得分相应地高于女性、未参与过临终医疗决策、不了解生命支持、未听说过 ACP 的代理

决策者，差异有统计学意义（P<0.05）。血液肿瘤患者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分与 C-MUIS-FM 总得分及不明

确性维度、缺乏澄清维度得分呈线性负相关，与 SCSQ 的积极应对维度得分呈线性正相关。血液肿瘤患者代理决策者

性别、是否参与过临终医疗决策、是否了解生命支持、是否听说过 ACP、疾病不确定感水平、积极应对水平是影响其

ACP 参与度的因素（P<0.05）。结论　血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度处于中等偏上水平，医护人员在 ACP 实

施前可鼓励男性、参与过临终医疗决策的家属作为血液肿瘤患者的代理决策者，并通过对代理决策者进行 ACP 相关知

识宣教、为其讲解血液肿瘤相关知识、引导其采取积极的方式应对决策压力，提高血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度。
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血液肿瘤是一组恶性程度高、治疗过程复杂、预后

较差的恶性肿瘤［1］。在过去的十年中，随着治疗手段

的不断发展，血液肿瘤患者的生存率明显提高。干细胞

移植技术使血液肿瘤患者长期生存的可能性增加，但仍

有许多血液肿瘤患者会出现危及生命的并发症［2］。重

病期间，血液肿瘤患者常需要及时做出治疗上的决定或

抉择是否接受生命支持治疗，若患者已处于昏迷等无法

自主做出决定的状态，则需要将决策的重任交由其家属

或其他代理人，即代理决策者。受传统文化的影响，我

国患者在医疗决策中非常依赖家属，在决策模式上更倾

向于选择家庭共同决策模式，这也使得家属在医疗决策

中担任重要角色［3］。对于血液肿瘤患者而言，家属不

仅是情感、经济支持的主要提供者，还是协商决策的参

与者［4］、其临终阶段的医疗代理决策者。但家属在代

理决策过程中往往并没有很好地遵从、尊重患者的真实

意愿，部分家属常因无法识别、判断患者的价值观而陷

入决策困境［5］。目前国内外研究结果显示，患者与代

理决策者之间在做出临终决策时常产生不同意见或得出

不一致的结果，这也使患者无法通过代理决策者来准确

表达其临终意愿［6-8］。另外，至少有 1/3 的代理决策者

在做出代理决策后产生了无助、焦虑等负面情绪［9］。

为了确保患者在丧失决策能力时得到与其价值观、目标

和偏好相符合的医疗、护理服务，患者及代理决策者最

好共同参与到一个过程中，以提高其决策准备度，这个

过程称为预立医疗照护计划（ACP）。ACP 是具备决策

能力的成年人向家属、医护人员分享其个人价值观、生

活目标和对未来医疗照护偏好，特别是对临终治疗接受

意愿的过程［10］，其实施有利于改善临终患者生命质量，

减轻家属与医护人员的决策负担，提高医疗服务效率及

医疗卫生体系运行效率［11］。ACP 是一个复杂的过程，

利益相关者主要包括患者及其家属、朋友，以及临床医

护人员等。当前，国内 ACP 领域研究的对象主要集中

于患者、医护人员［12-13］，鲜少有研究者关注代理决策

者 ACP 参与程度对 ACP 实施效果的影响。了解代理决

策者对 ACP 的参与度是 ACP 顺利实施的重要前提，而

通过分析影响代理决策者参与 ACP 的因素，有助于精

准识别参与积极性较高的群体，早期采取针对性的干预

措施以提高代理决策者参与 ACP 的积极性［8］。本研究

旨在通过了解血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与现状

并分析其影响因素，为本土化 ACP 实施策略的制定提

供参考与依据，并在一定程度上促进 ACP 在我国的推广。

1　对象与方法

1.1　研究对象　采用便利抽样法，选取 2020 年 10 月

至 2021 年 3 月在中国医学科学院血液病医院接受治疗

的急 / 慢性白血病、骨髓增殖性肿瘤、淋巴瘤、骨髓增

生异常综合征和多发性骨髓瘤患者家属为研究对象。纳

and its associated factors，providing a reference for the development of localized strategies for ACP implementation，and for 

the promotion of ACP in China. Methods　Convenient sampling was used to select the SDMs of 235 patients with hematologic 

malignancies recruited from Blood Diseases Hospital，Chinese Academy of Medical Sciences during October 2020 to March 2021. 

They were invited to compete a survey using the Chinese version of the 17-item Advance Care Planning Engagement Survey for 

Surrogate Decision Makers（C-ACP-SDM-17），Chinese version of Mishel Uncertainty in Illness Scale-Family Member form

（C-MUIS-FM），Simplified Coping Style Questionnaire（SCSQ），and Social Support Rating Scale（SSRS）. The C-ACP-SDM-17 

scores were compared by demographic factors of the SDMs. Pearson correlation analysis was used to explore the correlation of 

C-ACP-SDM-17 score with C-MUIS-FM，SCSQ，and SSRS scores of SDMs. Multiple linear regression was used to analyze the 

factors associated with the participation in ACP of SDMs. Results　The average total scores of the C-ACP-SDM-17，C-MUIS-

FM，and SSRS of the SDMs were（52.23±13.57），（66.43±12.54）and（40.33±6.78），respectively. And the average 

scores of two subscales of SCSQ of the SDMs，active coping and passive coping，were（24.34±6.94），and（9.87±4.25），

respectively. Male，having experience of involvement in end-of-life medical decision making，awareness of life-sustaining 

treatment，and knowing of ACP were associated with statistically higher C-ACP-SDM-17 score of SDMs（P<0.05）. The total 

C-ACP-SDM-17 score of SDMs was negatively correlated with the total score of C-MUIS-FM，and scores of its two subscales，

uncertainty and ambiguity，but was positively correlated with the score of active coping. Gender，involvement in end-of-life 

medical decision making，awareness of life-sustaining treatment，hearing about ACP，level of disease uncertainty，and level 

of active coping were factors associated with the involvement of SDMs in ACP（P<0.05）. Conclusion　The ACP participation 

in SDMs of hematologic malignancies patients was above average. To increase their participation level，it is suggested for medical 

workers to encourage hematologic malignancies patients' male family members or family members with experience of involvement 

in end-of-life medical decision making to be SDMs，and give them ACP education，explanation of hematologic malignancies，as 

well as guide them to actively cope with the pressure of decision making.

【Key words】　Hematologic malignancies；Advance care planning；Surrogate decision-making；Engagement；Root 

cause analysis 
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入标准：（1）年龄≥ 18 岁；（2）意识清楚，具有良

好的认知能力、文字理解能力，以及完全的行为能力；（3）

为患者的主要照顾者，且不收取任何报酬；（4）了解

患者的背景资料、病情和治疗经历；（5）为患者的授

权委托人（已签署医疗授权委托书），且已被指定代为

行使临终决策权；（6）对调查知情同意，并自愿参加

本研究。排除标准：（1）存在体力下降、视 / 听觉功

能减退、严重躯体疾病者；（2）无法进行良好沟通者；

（3）与患者非亲属关系；（4）无法顺利完成问卷调查

者。本研究已通过中国医学科学院血液病医院伦理审查

委员会审核批准（审批号：IHBDH-DC2020001）。

本研究拟采用多重线性回归分析影响血液肿瘤患者

代理决策者参与 ACP 的因素。基于文献回顾［14-20］和专

家咨询，从代理决策者和血液肿瘤患者（患者的一般情

况及病情在一定程度上会影响家属对患者处于临终状

态这一事实的接受程度［17］）两个角度出发，初步拟定

24 个自变量。假设样本量至少应为自变量数目的 5~10

倍［21］，同时考虑到拒访和无效问卷，再将样本量扩大

15%，确定最终所需的样本量为 138~276。

1.2　研究方法

1.2.1　调查工具

1.2.1.1　一般资料调查表　由研究者自行设计，包括两

个部分。第一部分为代理决策者基本情况，调查内容包

括性别、年龄、文化程度、婚姻状况、宗教信仰、收入

水平、与患者的关系、有无照护临终患者的经历、是否

参与过临终医疗决策、有无丧亲经历、是否了解生命支

持、是否听说过 ACP 等；第二部分为血液肿瘤患者基

本情况，调查内容包括性别、年龄、婚姻状况、子女个

数、疾病诊断、病程、病理分期、疾病状态等。

1.2.1.2　中文版代理决策者预立医疗照护计划参与调查

问卷（C-ACP-17-SDM）［22］　代理决策者预立医疗照

护计划参与调查问卷（ACP-17-SDM）包括 3 个维度，

即成为代理决策者的条件（7 个条目）、思考（4 个条

目）、准备度（6 个条目），共 17 个条目。每个条目

采用 Likert 5 级评分法，1 分代表“完全没有”/“从不”，

2 分代表“几乎没有”/“很少”，3 分代表“稍有”/“有

时”，4 分代表“有”/“经常”，5 分代表“非常有”/“总

是”，各条目得分相加即为总分，得分范围为 17~85 分（成

为代理决策者的条件维度得分范围为 7~35 分，思考维

度得分范围为 4~20 分，准备度维度得分范围为 6~30

分），总分越高说明血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参

与程度越高。ACP-17-SDM 经验证具有良好的信效度，

其 Cronbach's α 系数为 0.90~0.91，3 个公因子的累积

方差贡献率为 91%。本研究对 ACP-17-SDM 进行了翻

译 - 回译 - 文化调适以形成 C-ACP-17-SDM，C-ACP-

17-SDM 的 Cronbach's α 系数为 0.923。C-ACP-17-SDM

具体内容见表 1。

1.2.1.3　 中 文 版 疾 病 不 确 定 感 家 属 量 表（C-MUIS-

FM）［23］　C-MUIS-FM 包括 4 个维度，即不明确性、

不可预测性、缺乏澄清、缺乏信息，共 25 个条目。

每个条目采用 Likert 5 级评分法，从“非常不同意”

至“非常同意”分别赋 1~5 分，其中条目 6、9、17、

21、23、24 及 25 为反向计分，各条目得分相加即为

总分，得分范围为 25~125 分，总分越高表示血液肿瘤

患者代理决策者疾病不确定感越强烈。C-MUIS-FM 的

Cronbach's α 系数为 0.923，6 个公因子的累积方差贡献

率为 60.206%，提示 C-MUIS-FM 具有良好的信效度。

1.2.1.4　简易应对方式量表（SCSQ）［24］　SCSQ 包括 2

个维度，即积极应对和消极应对，共 20 个条目。积极

应对维度由条目 1~12 组成，重点反映了积极应对的特

点；消极应对维度由条目 13~20 组成，重点反映了消极

应对的特点。SCSQ 每个条目采用 Likert 4 级评分法，0

分代表“不采取”，1 分代表“偶尔采取”，2 分代表“有

表 1　C-ACP-17-SDM 具体内容
Table 1　The Chinese version of the 17-item Advance Care Planning 
Engagement Survey for Surrogate Decision Makers

维度 条目 内容

成为
代理
决策
者的
条件

1 你对谁能成为医疗决策者了解多少？

2 你对如何成为一名称职的医疗决策者了解多少？

3 你对将来需要为家人做出何种医疗决策了解多少？

4 你想过成为家人的医疗决策者吗？

5 迄今为止，你有信心成为家人的医疗决策者吗？

6 迄今为止，当家人病重或病危时你有信心和他 / 她
讨论照护需求吗？

7 迄今为止，当家人病重或病危时你有信心和医生讨
论他 / 她的照护需求吗？

思考 8 当家人出现某些健康状况以致生命没有价值时，你
想过和他 / 她讨论是否延续生命吗？

9 当家人出现某些健康状况以致生命没有价值时，你
想过和医生讨论是否延续生命吗？

10 当家人病重或病危时，你想过和他 / 她讨论他 / 她
想要什么医疗照护吗？

11 当家人病重或病危时，你想过和医生讨论他 / 她想
要什么医疗照护吗？

准备度 12 你准备好正式和家人讨论由你来作为他 / 她的医疗
决策者吗？

13 当家人病重或病危时，你准备好和他 / 她讨论他 /
她想要的医疗照护吗？

14 当家人出现某些健康状况以致生命没有价值时，你
准备好和他 / 她讨论是否延续生命吗？

15 当家人出现某些健康状况以致生命没有价值时，你
准备好和医生讨论是否延续生命吗？

16 当家人病重或病危时，你准备好和医生讨论他 / 她
想要的医疗照护吗？

17 当家人自己不能表达时，你准备好寻求医生的帮助
以做出正确的医疗决策吗？

注：C-ACP-17-SDM= 中文版代理决策者预立医疗照护计划参与

调查问卷
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时采取”，3 分代表“经常采取”，结果为积极应对维

度平均分和消极应对维度平均分。SCSQ 的 Cronbach's 

α 系数为 0.90，积极应对分量表 Cronbach's α 系数为

0.81，消极应对分量表 Cronbach's α 系数为 0.76。

1.2.1.5　社会支持评定量表（SSRS）［25］　SSRS 为自评

量表，包括主观社会支持（条目 1、3、4、5）、客观

社会支持（条目 2、6、7）、社会支持利用（条目 8、9、

10）3 个维度，共 10 个条目。条目 1~4、8~10，每个条

目只选择 1 个答案，选择第 1、2、3、4 个答案分别计 1、2、

3、4 分；条目 5 分 A、B、C、D、E 5 项计总分，每项

从“无”到“全力支持”计 1~4 分；条目 6、7 若回答

“无任何来源”计 0 分，回答“下列来源”者，有几个

来源就计几分（0~9 分）。SSRS 总分为各条目得分之和，

得分范围为 12~66 分，总分越高表示血液肿瘤患者代理

决策者社会支持水平越高。SSRS 的 Cronbach's α 系数

为 0.896；各分量表间的相关系数为 0.462~0.664，低于

各分量表与总量表之间的相关系数［26］。

1.2.2　调查过程及质量控制　经过统一培训的调查员在

淋巴瘤诊疗中心、白血病诊疗中心医护人员的协助下，

采取面对面的方式对自愿参与调查的血液肿瘤患者的代

理决策者进行问卷调查。正式开展调查前，调查员向代

理决策者解释本研究的目的、意义及调查中将涉及的核

心概念（如 ACP），以保证双方理解的一致性。调查员

对所有代理决策者使用统一的指导语及方法指导其完成

问卷调查。问卷由代理决策者自行填写，若代理决策者

有书写障碍，可由调查员逐条阅读问卷内容后由代理决

策者回答，调查员做好记录。对于疾病诊断、病程、病

理分期、疾病状态等内容，由调查人员通过查阅血液肿

瘤患者住院病历后，协助代理决策者完成填写。问卷填

写完成后，当场回收。调查人员仔细核查问卷，检查问

卷有无漏项、书写和逻辑错误等，如有疑问当场询问、

核实，如发现错误及时改正，如有项目遗漏及时填补，

以确保问卷调查结果的真实性和准确性。

1.2.3　统计学方法　采用SPSS 24.0软件进行统计分析。

正态分布的计量资料以（ ±s）表示，两组间比较若方

差齐采用两独立样本 t 检验，多组间比较若方差齐采用

单因素方差分析；非正态分布的计量资料以中位数（四

分位数间距）〔M（QR）〕表示；计数资料以相对数

表示。采用 Pearson 相关分析血液肿瘤患者代理决策者

C-MUIS-FM、SCSQ、SSRS 得 分 与 C-ACP-17-SDM 得

分的相关性，采用多重线性回归分析血液肿瘤患者代理

决策者 ACP 参与度的影响因素。以 P<0.05 为差异有统

计学意义。

2　结果

2.1　代理决策者及血液肿瘤患者的基本资料　共发放

问卷 250 份，回收有效问卷 235 份，有效问卷回收率

为 94.0%。235 例代理决策者中，男 120 例（51.1%），

180 例（76.6%）年龄为 31~60 岁，128 例（54.5%）文

化程度为大专 / 本科，203 例（86.4%）已婚，229 例（97.4%）

无宗教信仰，120 例（51.1%）收入水平为 3 001~6 000

元 / 月，96 例（40.9%）为血液肿瘤患者的配偶、96 例

（40.9%）为其子女，141 例（60.0%）无照护临终患者

的经历，178 例（75.7%）未参与过临终医疗决策，159

例（67.7%）有丧亲经历，122 例（51.9%）不了解生命

支持，197 例（83.8%）未听说过 ACP。235 例血液肿瘤

患者中，男 134 例（57.0％），年龄为 41~50、51~60、

61~70 岁者分别有 49 例（20.9%）、51 例（21.7%）、

54 例（23.0%），208 例（88.5%）已婚，110 例（46.8%）

有 1 个子女，108 例（46.0%）的疾病诊断为淋巴瘤，

病程为 3~6 个月者 64 例（27.2%），病理分期为Ⅲ期者

71 例（30.2%），124 例（52.8%）疾病状态为初诊。代

理决策者及血液肿瘤患者的基本资料，见表 2。

2.2　 血 液 肿 瘤 患 者 代 理 决 策 者 C-ACP-17-SDM、

C-MUIS-FM、SCSQ、SSRS 得分情况　235 例血液肿瘤

患者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分为（52.23±13.57）

分，其中成为代理决策者的条件、思考、准备度维度

的 得 分 分 别 为（20.41±5.85）、12.00（6.00）、20.00

（7.00）分；C-MUIS-FM 得分为（66.43±12.54）分，

其中不明确性、缺乏澄清、缺乏信息和不可预测性维

度 的 得 分 依 次 为（31.59±7.62）、（16.93±3.52）、

（9.20±2.55）、（8.71±1.78） 分；SCSQ 的积极应对

维度得分为（24.34±6.94）分，消极应对维度得分为

（9.87±4.25）分；SSRS 总得分为（40.33±6.78）分。

2.3　不同特征血液肿瘤患者代理决策者 C-ACP-17-

SDM 得分情况比较　男性、参与过临终医疗决策、了

解生命支持、听说过 ACP 的代理决策者的 C-ACP-17-

SDM 得分相应地高于女性、未参与过临终医疗决策、

不了解生命支持、未听说过 ACP 的代理决策者，差异

有统计学意义（P<0.05）；不同性别、年龄、婚姻状况、

子女情况、疾病诊断、病程、病理分期、疾病状态的血

液肿瘤患者，其代理决策者的 C-ACP-17-SDM 得分情

况比较，差异无统计学意义（P>0.05），见表 2。

2.4　血液肿瘤患者代理决策者 C-MUIS-FM、SCSQ、

SSRS 得分与 C-ACP-17-SDM 得分的相关性分析　血液

肿瘤患者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分与 C-MUIS-

FM 总得分及不明确性维度、缺乏澄清维度得分呈线性

负相关，与 SCSQ 的积极应对维度得分呈线性正相关，

见表 3。

2.5　血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度影响因素

的多重线性回归分析　以血液肿瘤患者代理决策者

C-ACP-17-SDM 得分（赋值方式：原值进入）为因变量，

根据表 2、3 的分析结果，以差异有统计学意义的变量
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表 2　不同特征血液肿瘤患者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分情况比较（ ±s，分）
Table 2　Total C-ACP-17-SDM scores of surrogate decision makers for hematologic malignancies patients by personal characteristics

项目 例数
C-ACP-17-
SDM 得分

F（t）值 P 值 项目 例数
C-ACP-17-
SDM 得分

F（t）值 P 值

代理决策者 代理的目标对象（血液肿瘤患者）

性别 2.668a 0.008 性别 -0.953a 0.341

男 120 54.51±13.96 男 134 51.49±12.96

女 115 49.84±12.79 女 101 53.20±14.35

年龄（岁） 2.452 0.088 年龄（岁） 1.376 0.216

18~30 35 56.54±15.05 0~12 2 44.50±7.78

31~60 180 51.21±13.15 13~18 4 52.50±15.29

>60 20 53.85±13.72 19~30 23 54.87±12.38

文化程度 0.191 0.943 31~40 28 54.39±12.62

小学及以下 6 48.83±18.31 41~50 49 48.27±13.10

初中 38 52.24±15.74 51~60 51 55.37±14.03

高中 / 中专 47 51.91±10.15 61~70 54 51.28±14.91

大专 / 本科 128 52.70±14.18 >70 24 51.29±11.56

硕士及以上 16 50.93±11.06 婚姻状况 0.444 0.722

婚姻状况 1.759 0.156 未婚 14 51.29±12.17

未婚 25 57.92±15.24 已婚 208 52.39±13.94

已婚 203 51.54±13.33 丧偶 5 55.40±5.50

丧偶 6 53.00±11.92 离异 8 47.50±9.12

离异 1 45.00 子女情况（个） 0.691 0.558

宗教信仰 0.376a 0.707 0 17 52.76±10.21

无 229 52.28±13.63 1 110 53.48±13.29

有 6 50.17±12.21 2 79 50.97±14.55

收入水平（元 / 月） 0.891 0.502 ≥ 3 29 50.55±13.78

0~3 000 42 53.24±13.47 疾病诊断 0.533 0.660

3 001~6 000 120 52.28±13.40 白血病 25 52.24±14.10

6 001~9 000 45 49.60±14.85 淋巴瘤 108 51.14±12.85

9 001~12 000 13 52.08±9.47 多发性骨髓瘤 92 53.57±14.36

12 001~15 000 4 54.50±19.19 骨髓增生异常综合征 10 51.60±13.38

15 001~18 000 5 52.60±7.73 病程（月） 0.454 0.715

>18 000 6 62.33±15.50 <3 55 53.69±14.09

与患者的关系 0.482 0.749 3~6 64 55.06±12.90

配偶 96 52.57±13.92 >6~12 46 51.80±13.48

子女 96 52.92±13.95 >12~36 39 48.08±13.70

父母 24 49.08±11.80 >36 31 49.61±13.02

兄弟姐妹 11 49.82±12.00 病理分期 0.454 0.715

其他 8 52.50±13.18 Ⅰ期 63 53.60±14.04

照护临终患者的经历 0.253a 0.801 Ⅱ期 53 51.34±14.16

有 94 52.50±13.65 Ⅲ期 71 51.23±11.75

无 141 52.04±13.57 Ⅳ期 48 52.88±14.98

参与过临终医疗决策 2.484a 0.014 疾病状态 0.209 0.811

是 57 56.07±13.56 初诊 124 52.66±14.65

否 178 50.99±13.38 缓解 80 52.05±11.68

丧亲经历 0.165a 0.869 复发 31 50.94±13.98

有 159 52.33±14.10

无 76 52.01±12.49

了解生命支持 4.239a <0.001

是 113 55.99±13.48

否 122 48.74±12.76

听说过 ACP 3.919a <0.001

是 38 59.89±12.00

否 197 50.74±13.39

注：ACP= 预立医疗照护计划；a 表示 t 值
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作为自变量，进行多重线性回归分析。结果显示：血液

肿瘤患者代理决策者性别、是否参与过临终医疗决策、

是否了解生命支持、是否听说过 ACP、疾病不确定感水

平、积极应对水平是影响其 ACP 参与度的因素（P<0.05），

共解释总变异的 20.1%（R2=0.221，调整后 R2=0.201，

F=10.809，P<0.001），见表 4。方差膨胀系数（VIF）

全部 <5，各自变量之间不存在共线性的问题。

表 3　血液肿瘤患者代理决策者 C-MUIS-FM、SCSQ、SSRS 得分与
C-ACP-17-SDM 得分的相关关系
Table 3　Correlations of C-MUIS-FM，SCSQ，and SSRS scores with 
C-ACP-SDM-17 score of surrogate decision makers for hematologic 
malignancies patients

量表及维度 r 值 P 值

C-MUIS-FM -0.215 0.001

不明确性 -0.186 0.004

缺乏澄清 -0.226 <0.001

缺乏信息 -0.107 0.102

不可预测性 -0.117 0.074

SCSQ

积极应对 0.222 0.001

消极应对 0.107 0.103

SSRS 0.122 0.062

注：C-MUIS-FM= 中文版疾病不确定感家属量表，SCSQ= 简易应

对方式量表，SSRS= 社会支持评定量表

表 4　血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度影响因素的多重线性回归
分析
Table 4　Multiple linear regression analysis of factors influencing ACP 
participation among surrogate decision makers for hematologic malignancies 
patients

自变量 b（95%CI） SE t 值 P 值

性别（代理决策者，以女为参照）

男 -3.993（-7.161，-0.827） 1.607 -2.485 0.014

参与过临终医疗决策（以否为参照）

是 4.533（0.813，8.253） 1.888 2.401 0.017

了解生命支持（以否为参照变量）

是 4.450（1.071，7.828） 1.715 2.595 0.010

听说过 ACP（以否为参照变量）

是 6.903（2.316，11.489） 2.328 2.965 0.003

C-MUIS-FM 得分（以
原值进入）

-0.213（-0.341，-0.086） 0.065 -3.305 0.001

SCSQ 积极应对维度
得分（以原值进入）

0.355（0.125，0.585） 0.117 3.037 0.003

常量 59.368（47.350，71.386） 6.099 9.734 <0.001

3　讨论

3.1　血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与现状　本研

究中，血液肿瘤患者代理决策者 C-ACP-17-SDM 得分

为（52.23±13.57）分，ACP 参与度整体处于中等偏上

水平。由于 ACP 概念引入中国大陆相对较晚，患者及

家属对其的认知率普遍较低［27］。但在调查过程中发

现，虽然 83.8% 的代理决策者在参与调查前从未听说过

ACP，但经过研究者的解释，许多代理决策者表示能够

充分理解 ACP 的概念，并表现出较高的参与意愿，这

与 YVONNE HSIUNG［28］和王心茹等［29］的研究结果一致。

本研究中，C-ACP-17-SDM 3 个维度中，血液肿瘤患者

代理决策者在“代理决策者的条件”维度上得分相对较

低〔该维度满分为 35 分，血液肿瘤患者代理决策者得

分为（20.41±5.85）分〕，这也提示血液肿瘤患者代理

决策者可能缺乏医疗代理决策方面的知识，对于“如何

成为称职的医疗决策者”“今后需要为家人做何种医疗

决策”等问题缺乏明确的认识。医疗代理决策知识的缺

乏在一定程度上可影响代理决策者对家人医疗、非医疗

偏好的了解程度，而提升代理决策者“对家人医疗、非

医疗偏好的了解程度”正是实施 ACP 的主要任务［8］。

针对患者及其代理决策对 ACP、医疗代理决策知识较为

缺乏这一现状，应合理利用网络资源，向公众普及 ACP

及医疗代理决策相关知识，进而促进代理决策者在 ACP

实施过程中发挥更加积极作用。

3.2　血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度受多种因素

的影响

3.2.1　代理决策者性别　本研究结果显示，男性代理决

策者更愿意参与到 ACP 中，与英国一项研究（社区老

年人对 ACP 的态度）的结果相一致［30］，这可能与社会

赋予男性的角色有关。丁敏等［31］发现，男性对待死亡

的态度较坦然，面对死亡时通常会表现得更加坚韧。基

于社会认同原理，在亚洲文化中，男性在医疗决策中占

主导地位［32］，再加上医务人员常选择向男性家庭成员

而非患者本人交代患者的不良预后和相应的治疗方案，

这也导致男性代理决策者有更多的机会参与到 ACP 中。

在血液肿瘤患者确定代理决策者人选时，可推荐其优

先考虑男性，以提升代理决策者 ACP 参与水平，确保

ACP 的实施效果。

3.2.2　有无参与过临终医疗决策　本研究发现，参与过

临终医疗决策的代理决策者更愿意参与到 ACP 中，与

FRIED 等［33］、SHAW 等［34］和 LEVI 等［35］的研究结果

一致，这也提示相同 / 相似的经历对于代理决策者 ACP

参与度有正向影响。其深层次原因可通过行为改变轮

（BCW）理论予以解释［36］。MITCHIE 等［36］认为，能力、

机会和动机构成了行为的来源。过往经历有助于代理决

策者更好地理解其将要面临的决策困境，积极寻求与患

者就“临终医疗决策”达成共识。在 ACP 实施过程中，

可鼓励既往有临终医疗决策经历的家属参与 ACP。对于

既往有临终医疗决策经历的代理决策者，医务人员可将

先前经验作为讨论的起点；对于未参与过临终医疗决策

者，医务人员可使用决策辅助工具（视频形式）、ACP
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教育工具对其进行宣教，以使其从中获得间接经验［37］。

3.2.3　对生命支持和 ACP 的知晓情况　本研究结果显

示，了解生命支持的代理决策者参与 ACP 的积极性更

高。临终阶段是否接受生命支持治疗是在 ACP 讨论和

预立医疗指示（AD）制定中利益相关者重点关注的话题。

患者需要在意识清楚时预先表明自己将来进入临终状态

时对治疗、护理的接受意愿，以为病情恶化做准备［38］。

大多数血液肿瘤患者对死亡有一定的心理准备，而其家

属对于生命支持治疗也有诸多考虑，这也增加了双方共

同参与 ACP 的可能性。但是由于受传统文化的影响，

肿瘤患者与其家属间总会避免去讨论“是否愿意接受生

命支持治疗”这一话题［39］。相较于患者，家属往往对

生命支持治疗表现出更为积极的态度［40］。然而过度的

生命支持治疗，不但给患者带来沉重的负担及痛苦，而

且降低了其生存质量［41］。应尊重患者自主权，加强对

终末期患者代理决策者的终止 / 放弃生命支持治疗宣传

教育，塑造公众对生命支持治疗的正确认识，并通过实

施 ACP 使家属了解患者对生命支持治疗的接受意愿，

进而提高临终患者的生存质量，避免部分家属因无法识

别、判断患者的价值观而陷入决策困境。另外，应加快

建立关于终末期患者放弃生命支持治疗的规范化程序，

使之有章可循、有法可依。

本研究结果显示，仅有 16.2% 的代理决策者听说过

ACP，血液肿瘤患者代理决策者对 ACP 的知晓率较低，

这与我国一项多中心调查研究的结果一致［42］。究其原

因，可能是 ACP 在我国尚未得到大范围推广，仍处于

理念推广阶段。研究表明，与未接受过 ACP 教育的人

群相比，接受过 ACP 教育的人群更愿意向家人及医护

人员表达自己的意愿［43］。由此可见，应采取多种形式

和渠道加大 ACP 宣传教育力度。可通过宣传报道引发

公众对临终决策的理性思考，并在此基础上对其进行生

命教育；也可利用成熟的 ACP 教育工具［44］，或通过播

放宣传视频、发放知识手册、游戏互动等方式，在老年

社区、肿瘤医院、养老院等场所向公众普及 ACP 知识，

以提高公众对 ACP 的认知度和接受度。

3.2.4　疾病不确定感　本研究结果显示，血液肿瘤患者

代理决策者的疾病不确定感水平与其 ACP 参与度呈负

相关，代理决策者对疾病的不确定感越强烈，参与 ACP

的意愿越低，即当代理决策者对疾病诊断和预后理解越

充分时，越能接受并参与 ACP，这与 LOVELL 等［45］的

研究结果基本一致。由于血液肿瘤的转归和预后常难以

预测，再加上其治疗过程较为复杂、严重并发症的发生

率较高，患者及其家属常承受着极大的经济、精神和心

理压力［46］。许多代理决策者听闻患者预后存在不确定

性后，常产生焦虑、恐惧等消极情绪，甚至出现了心理

调节能力和适应能力下降［47］。考虑到对疾病症状不熟

悉可能会使代理决策者的疾病不确定感增强，进而导致

其应对能力降低［48］，而参与 ACP 有助于促进代理决策

者与患者之间的沟通，缓解家属的负性情绪，提高代理

决策者的决策质量［49］，医护人员应重视与家属的有效

沟通，有针对性地加强对预后不明确的血液肿瘤患者及

其家属的支持力度，鼓励双方参与 ACP，并尽可能详细

地向患者及其家属解释病情。医护人员可采用“问题提

示清单”这一辅助工具［50］，依据清单所列出的问题，

帮助患者及其家属理清有关重要问题、了解疾病与诊疗

相关信息，以为双方提供决策依据，消除代理决策者的

不确定感，增强双方参与 ACP 的意愿。同时，这一举

措也可在一定程度上避免代理决策者在危急时刻做出违

背患者意愿的决策［51］。

3.2.5　积极应对　本研究结果显示，积极应对维度得分

越高的代理决策者参与 ACP 的积极性越高，与王心茹

等［29］的研究结果一致。究其原因，可能是采用积极应

对方式的代理决策者，更能以良好的心态面对患病的家

人，并且其在遇到困难时，很少选择逃避、退缩，反而

会主动寻求医务人员帮助、寻找解决问题的方法，因此，

其更愿意参与到患者的治疗决策中。医护人员应引导代

理决策者在参与 ACP 过程中采取积极的应对方式，鼓

励其直面临终患者的需求，主动与患者 / 医务人员讨论

患者的临终救护措施等话题。

血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度处于中等偏

上水平，表明血液肿瘤患者代理决策者对于 ACP 具有

一定的认同感，ACP 在血液肿瘤患者代理决策者中实

施的可能性较高。血液肿瘤患者代理决策者性别、是否

参与过临终医疗决策、是否了解生命支持、是否听说过

ACP、疾病不确定感水平、积极应对水平是影响其 ACP

参与度的因素。医护人员在 ACP 实施前可鼓励男性、

参与过临终医疗决策的家属作为血液肿瘤患者的代理决

策者，并通过对代理决策者进行 ACP 相关知识宣教，

为其讲解血液肿瘤相关知识，引导其采取积极的方式应

对决策压力，提高血液肿瘤患者代理决策者 ACP 参与度，

最终在一定程度上提高血液肿瘤患者生存质量，提升血

液肿瘤患者家属死亡应对能力，助力医疗卫生资源优化

配置。本研究仅选取了一所三级甲等专科医院的血液肿

瘤患者为研究对象，样本代表性略显不足，且可能存在

一定的选择偏倚，未来需通过扩大样本量、开展多中心

研究，对本研究的结论加以验证。
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