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【摘要 】　目的　探讨终末期肾病(endＧstagerenaldisease,ESRD)患者及家属对预立医疗照护计划(advancecareplanning,

ACP)的态度、现状及影响因素.方法　检索 PubMed、WebofScience、中国知网、万方等数据库,筛选 ESRD患者及家属对

ACP的态度、现状及影响因素相关研究,采用混合研究系统评价方法,对纳入文献进行质量评价和整合分析.结果　共纳入

１８篇文献,归纳３个整合结果:对 ACP的认识与态度;实施 ACP的现状;实施 ACP的影响因素.结论　护理人员应运用新

媒体加强 ACP宣传力度,联合家属早期识别患者需求,建立多学科团队协作模式.通过引导更多 ESRD 患者及家属参与

ACP讨论,有助于建立 ACP的正确认识和积极态度.
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　　 预立医疗照护 计 划 (advancecareplanning,

ACP)是一个让患者向家属和护理人员表达治疗选

择、护理目标和决策权的过程,是安宁疗护的关键环

节[１].欧美国家在终末期肾病(endＧstagerenaldisＧ
ease,ESRD)患者中实施 ACP已有２０余年,相比之

下,我国在ESRD患者中实施 ACP的实践研究尚显

不足[２Ｇ３].ACP 作为 一 种 新 兴 的 干 预 手 段,探 讨

ESRD患者及家属对 ACP的体验,有助于护理人员

为这些群体提供更为有效的干预措施.现有文献[４]

表明,仅少数ESRD患者接触过 ACP,而家庭是影响

这些患者决策的重要因素之一.近年来,针对ESRD
患者及家属实施 ACP的研究逐渐增多,但单一的研

究方法难以涵盖所有体验及影响因素.混合研究系

统评价(mixedmethodssystematicreviews,MMSR)是
一种整合量性、质性和混合方法结果的研究方法[５].
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MMSR研究方法能够最大限度提取ESRD患者及其

家属对ACP现状及影响因素的有效证据,弥补单一

研究方法提供的信息局限,深入探讨研究问题.因

此,本研究选用 MMSR方法,以提取和整合ESRD患

者及其家属对 ACP态度、现状及影响因素的有效证

据,旨在协助护理人员开展和实施ACP.

１　资料与方法

１．１　文献检索策略　检索 CINAHL、CochraneLiＧ
brary、ProQuest、PubMed、ScienceDirect、Scopus、

WebofScience、中 国 知 网 和 万 方 数 据 库,收 集

ESRD患者或家属对 ACP现状及影响因素的研究.
运用主题检索法,以“预立医疗照护计划/预先护理

计划/慢性肾功能肾衰竭/终末期肾病/尿毒症/维持

性血液透析/慢性肾功能不全”为中文关键词,以

“endＧstagekidneydisease/chronickidneyfailure/

hemodialysis/advance care planning/opinion/attiＧ
tude/preference”为英文关键词,对量性、质性和混

合研究进行检索,检索期限为建库至２０２３年１２月.

１．２　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象为终末期肾病成人患者及其家属;(２)研究内容为

患者或家属 ACP的现状及影响因素;(３)研究类型

为质性、量性及混合研究方法.排除标准:非实证研

究;无法获取全文;非中英文文献.

１．３　文献筛选与资料提取　２位研究者独立筛选文

献,并交叉核对.如有分歧,则由第３位研究者决

定.文献筛选步骤:用EndnoteX９软件进行导入与

去重;阅读文献标题和摘要,剔除无关文献;阅读全

文,确定纳入文献.提取信息有作者、年份、国家/地

区、研究方法、研究对象、样本量、研究内容和整合类

别分类.

１．４　质量评价　２位研究者采用混合方法系统评价

(mixedmethodsappraisaltool,MMAT)工具[６]独

立对纳入文献进行质量评价,得分用百分比表示.
如有异议,由第３位研究者决定.

１．５　整合纳入文献　根据乔安娜布里格斯研究

所(JoannaBriggsInstitute,JBI)循证卫生保健中心

混合方法系统评价指南[７]推荐的聚敛整合法进行分

析和整合,分为３个步骤:(１)２位研究者独立提取

量性数据和质性信息;(２)将量性资料转换为主题、
类别或描述等质性资料,因为JBI推荐量性资料质

性化更不易出错;(３)将质性描述与质性信息相结

合,归纳主题、整合结果.

２　结果

２．１　文 献 检 索 结 果 及 纳 入 情 况 　初步检索获得

２５００篇文献,去重获得１８５７篇,初筛获得１３５篇文

献.通过阅读全文后最终纳入１８篇文献,包括１０
篇量性研究[８Ｇ１７]和８篇质性研究[１８Ｇ２５].

２．２　纳入文献基本特征　纳入文献基本特征、质量

评价和整合类别分类详见表１.纳入文献均符合

MMAT的纳入标准,且质量足够高.

表１　纳入文献基本特征、质量评价及整合类别分类(n＝１８)

纳入文献 发表年份 国家/地区 研究方法
样本量

(n)
研究内容

整合类别

分类

MMAT
评分(％)

Oskoui等[８] ２０２０ 美国 定量描述性研究 ４２ 患者及家属对 ACP的看法和体验 ①⑨ １００
Phillips等[９] ２０１８ 加拿大 定量描述性研究 １３３ 患者 ACP的知识素养和需求 ①⑤⑥⑦⑩ １００
AlＧjahdali等[１０] ２００９ 沙特阿拉伯 定量描述性研究 １００ 穆斯林信仰患者对 ACP的需求 ①⑥⑨ ６０
Hines等[１１] １９９９ 美国 定量描述性研究 ４００ 患者对医生和家属参与 ACP的需求 ⑤⑦ ８０
Chen等[１２] ２０２２ 中国台湾 定量描述性研究 １４３ 患者对 ACP的认知、自我效能、准备 ①③⑥⑩ １００

情况和影响因素

SnchezＧtomero等[１３] ２０１１ 西班牙 定量描述性研究 ２６５ 患者对 ACP和临终关怀的看法 ①⑤⑨ １００
Holley等[１４] １９９９ 美国 定量描述性研究 ４００ 患者对 ACP态度和停止透析的看法 ①⑨ ８０
Panocchia等[１５] ２０１７ 意大利 定量描述性研究 ３４ 患者对 ACP的态度 ②④⑤⑦⑨ １００
Collins等[１６] ２０１３ 爱尔兰 定量描述性研究 ５０ 患者对 ACP和死亡的看法 ③⑦⑩ ８０
赵宇飞等[１７] ２０１９ 中国 定量描述性研究 １９６ 患者对 ACP的接受度和影响因素 ②④⑩ ８０
KataokaＧyahiro等[１８] ２０１１ 美国 焦点小组 １４ 家属对 ACP的态度和促进因素 ②③④⑥⑧⑩ ８０
Davison等[１９] ２００６ 加拿大 民族志 ２４ 患者对 ACP的看法 ②③④⑥⑧ １００
Ladin等[２０] ２０２１ 美国 质性访谈 ４２ 患者及家属对 ACP的看法和期望 ③⑥⑨ １００
Goff等[２１] ２０１５ 美国 扎根理论 ２８ 患者及家属对 ACP的需求 ①⑤⑥⑦⑧⑨⑩ １００
Davison[２２] ２００６ 加拿大 质性访谈 １９ 从希望角度探讨患者对 ACP的态度 ①③④⑥⑨⑩ ８０
Sellars等[２３] ２０１８ 澳大利亚 扎根理论 ３９ 患者及家属对 ACP的态度和看法 ②③④⑤⑥⑧⑨ １００
Bristowe等[２４] ２０１５ 英国 质性访谈 ２０ 患者对 ACP的需求和实施时机 ③⑤⑩ ８０
Calvin等[２５] ２０１４ 美国 描述性质性研究 １８ 家庭关系对 ACP的构建和护理人员 ③⑤⑦ １００

所承担的角色

注:①概念认识模糊;②积极态度;③消极态度;④满足患者愿望;⑤确定实施时机;⑥确定发起者;⑦决定参与人选及地点;⑧决定讨论形式;⑨
决定讨论内容;⑩患者因素;疾病治疗因素;外部因素
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２．３　整合结果　共纳入１８篇文献,提取２９个结果,
再归纳１２个类别,形成３个整合结果,详见图１.

图１　纳入文献资料整合结果图

２．３．１整合结果１:ACP的认识与态度

２．３．１．１　类别１:概念认识模糊　(１)概念混淆:部分

患者及家属对 ACP所知甚少[９Ｇ１０,１２].同时他们容易

把相似概念混淆,例如预先医疗指示、预立医疗照护

计划和姑息治疗等[８Ｇ９].(２)缺乏讨论:患者缺乏对

病情预后的讨论[１４],因自身预期寿命、未来护理计划

不明确而焦虑[１３,２１Ｇ２２].

２．３．１．２　类别２:积极态度　(１)重视谈话:患者及家

属认为 ACP很重要且愿意参与讨论[１４Ｇ１５,１７].(２)承
认积极影响:ACP有助于了解患者预后情况[１９]、探
索未来规划[２４,２６]及缓解生存压力[２３].

２．３．１．３　类别３:消极态度　(１)与家属缺乏共识:患
者与家属讨论 ACP时缺乏共识,如害怕争吵[１８]、回
避话题[２３,２５]和无力改变现状[１９,２４].(２)心理和负面

情绪障碍:他们在治疗时会产生各种不良情绪,如疲

乏[２５]、依赖[１６]、无用感[２２]、退缩[１８,２４].(３)外部障

碍:ACP会给患者增加压力,如对护理人员缺乏信

心[１２,２３]和预后理解偏差[２２Ｇ２３].

２．３．２　整合结果２:实施 ACP的现状

２．３．２．１　类别４:满足患者愿望　(１)减少对生活的

影响:患者希望满足自身愿望,并渴望减少疾病对生

活的影响,恢复自理和工作能力[１８,２２].(２)医疗决

策:病 情 恶 化 时 患 者 希 望 自 己 或 家 属 做 医 疗 决

策[１７Ｇ１８].(３)透析治疗:面临是否继续透析时,患者

会根据疾病的耐受度和自身感受进行决策[１９].

２．３．２．２　类别５:确定实施时机　(１)神志清醒时:患
者及家属希望清醒时讨论 ACP,最好在规律透析

前[１３,１８,２４Ｇ２５](如果我们在他清醒的时候一起做决定是

没有问题的[２５]);(２)病情转差时:患者希望在病情变

化时作决定[９,１１,１５,２１,２５](我认为应该在到达临界点之

前进行讨论[２１]).

２．３．２．３　类别６:确定发起者　(１)患者发起:患者希

望主动发起讨论,更容易接受ACP,家属普遍尊重患

者意愿[１０,１２,２０].(２)护理人员发起:患者赞成由护理

人员发起[９,１９Ｇ２２],相信护理人员能在适合的时机发起

讨论[２２].若能得到护理人员支持,孤立无援的患者

更愿意接受 ACP[２３].

２．３．２．４　类别７:决定参与人选及地点　(１)参与讨

论 的 人 选:多 数 患 者 希 望 护 理 人 员[１６,２１] 或 家

属[９,１１,１５]参与讨论 ACP,相信家属能给自己提供帮

助和支持[１８,２５].(２)参与讨论的地点:患者希望在私

人空间进行讨论[２１].

２．３．２．５　类别８:决定讨论形式　(１)谈话:患者及家

属希望通过谈话来讨论 ACP,并给予充足时间和多

次机会[２１].(２)倾听:他们认为倾听也是一种讨论方

式[１９].(３)书面记录:面临与家属缺乏共识时,可用

问卷或书面文件记录讨论内容[１８,２１,２３].

２．３．２．６　类别９:决定讨论内容　(１)患者渴望获取

的信 息:应 包 括 患 者 及 家 属 关 心 的 信 息,如 预

后[１５,２１]、健康状况[１５]、价值观[８,２０]、精神信仰[８]和

ACP文件使用说明[８].这些信息能缓解患者不良情

绪和帮助未来决策[１５,２２].(２)后续治疗方案:患者希

望继续透析治疗,但急救措施如心肺复苏、气管插管

和鼻饲仍需慎重考虑[１３Ｇ１４,２３].

２．３．３　整合结果３:实施 ACP的影响因素

２．３．３．１　类别１０:患者因素　(１)教育水平:患者教育

水平越高,ACP接受度越高[１２,１７].(２)宗教信仰:有宗

教信仰的患者 ACP接受度较高[１２,１６Ｇ１７,２２].(３)生活经

历:患者接触生死场面越多,ACP接受度越高[１８,２１,２４].
(４)病情认知:患者对自身疾病有正确的认知[９],且自我

效能感高的患者更容易接受ACP[１２,１７].
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２．３．３．２　类别１１:疾病治疗因素　(１)透析龄:透析

龄较长的患者(透析治疗＞５年)ACP接受度较高,
并且更愿意讨论停止透析和心肺复苏的选择[１２,１４].
(２)既往讨论经验:既往讨论经验越丰富的患者ACP
接受度较高[１４,１７,２１].

２．３．３．３　类别１２:外部因素　(１)与护理人员的关

系:患者及家属与护理人员的关系融洽能让患者获

得帮助和支持[２１,２４],而关系恶化则会引起负面情绪

(冷漠、粗鲁、无知)和抗拒心理[８,２１Ｇ２２,２５].(２)与家

属/同伴的关系:获得家属陪伴和支持的患者 ACP
接受度较高[２０Ｇ２１,２５].

３　讨论

３．１　ESRD 患者及家属接受 ACP是循序渐进的过

程　整合结果显示,ESRD患者及家属对 ACP的认

识水平有限,但认同 ACP的重要性及其积极影响.
此外,ESRD患者的症状和并发症众多,透析负担繁

重,难免产生负面情绪.首先,ACP讨论是一个动

态变化的过程,每当病情变化时患者通常会改变自

己的选择[１].此外,以家庭为中心的 ACP能够有效

改善ESRD患者的生活质量[１３].因此,护理人员对

ESRD患者应具有同理心,并利用新媒体加大 ACP
的宣传力度,例如派发健康教育手册、制作宣传视频

和撰写科普文章等,加强ESRD患者及家属对 ACP
的清晰认识.

３．２　ESRD患者及家属 ACP需求各异,需联合家属

快速识别需求　整合结果显示,在讨论 ACP时,不
同的ESRD患者需求各异,有６个方面存在个性化

需求.若要满足这些患者需求,快速识别是关键一

步.既往研究[８]发现,家属在指导患者进行决策过

程中扮演着不可替代的角色.作为患者的主要陪伴

者和支持者,家属更有可能深入了解患者的实际需

求.因此,护理人员应积极地动员家属,主动了解患

者的意愿和生活习惯,共同促进 ACP的讨论和决

策.对于那些缺乏家庭支持的患者,他们更容易产

生消极情绪,护理人员应当提供更多支持和关怀.

３．３　ESRD患者及家属实施 ACP影响因素众多,需

多学科团队分工合作

３．３．１　患者因素　整合结果显示,ESRD 患者的教

育水平、宗教信仰、生活经历和病情认知是影响ACP
实施的重要因素,与既往研究[２６]一致.本研究纳入

的患者主要来自欧美国家,其宗教信仰和家庭观念

与我国有较大差异.欧美国家主要强调患者的自主

决策权,而亚洲地区的证据表明,患者在孝亲观念影

响下倾向于让家人做决策,并依赖医生意见[１２,１７].
因此,建议护理人员应根据患者文化背景和生活习

惯制订适宜的 ACP干预措施.

３．３．２　疾病治疗因素　整合结果显示,ESRD 患者

的透析龄和既往讨论经验是实施 ACP的影响因素.
透析龄长和既往经验丰富的患者,ACP 接受度较

高.研究[１]表明,既往讨论经验能够减轻 ESRD 患

者的负面情绪.本研究结果显示,患者反映护理人

员在讨论预后方面存在不足,且对自身预后和保守

治疗的理解与实际情况存在偏差.部分患者认为透

析治疗是维持生命的治疗,与心肺复苏、气管插管治

疗不同,只要持续透析就能“无限期”地活下去[２４].
然而,ACP的讨论会迫使他们降低对透析治疗的信

念和期望,从而产生抵触心理.因此,护理人员应尽

早与患者开展关于预后的讨论,特别是涉及透析治

疗的选择,例如暂停和终止透析.尽早向 ESRD患

者提供有效的预后信息,有助于他们更好地定位自

身状况、消除未知的恐惧,并顺利接受 ACP.

３．３．３　外部因素　整合结果显示,ESRD 患者与护

理人员的关系,以及与家属或同伴的关系均是实施

ACP的影响因素.若患者与护理人员及家属或同

伴关系融洽,有助于ACP的开展与实施.实施ACP
需要多学科团队分工合作,但本次研究纳入的患者

主要来自血液透析中心或住院病区,开展 ACP讨论

的大多是医院的从业人员或家属,缺少其他专业人

员参与,如社区护士、心理咨询师、社会工作者和律

师等.有研究[２７]表明,对 ESRD患者开展多学科协

作模式至关重要.因此,护理人员应该尽早参与

ACP讨论,发挥其在促进患者、家属和其他专业人

员间 ACP讨论中的主导作用,并加强 ACP专业知

识技能培训,以提升多学科团队的沟通和协调作用.
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