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肿瘤患者对临终沟通的预期状况及影响因素分析
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摘要:目的
 

探讨肿瘤患者对临终沟通的预期状况及其影响因素,为采取相关干预措施促进肿瘤患者临终沟通提供参考。方法
 

采

用便利抽样法,选取357例肿瘤住院患者为研究对象,采用一般资料调查问卷和临终沟通预期量表进行调查。结果
 

肿瘤患者临

终沟通预期量表总分为(58.40±23.51)分。多元线性回归分析结果显示,疾病了解程度、丧亲经历、与亲人谈论死亡及沟通结果

的经历是肿瘤患者对临终沟通预期的影响因素(均P<0.05),可解释5.2%的变异量。结论
 

肿瘤患者对临终沟通的预期处于中

等水平,提示患者参与临终沟通的意愿相对较弱,持回避态度。不同特征患者对临终沟通的预期存在差异,医护人员应根据肿瘤

患者个体特征制订个体化的干预措施,以改善临终沟通质量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

status
 

and
 

influencing
 

factors
 

of
 

expectations
 

regarding
 

end-of-life
 

conversations
 

expectations
 

among
 

cancer
 

patients,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

references
 

for
 

formulating
 

targeted
 

intervention
 

strategies
 

to
 

promote
 

end-of-life
 

conversa-
tions

 

in
 

this
 

population.Methods
 

A
 

total
 

of
 

357
 

hospitalized
 

cancer
 

patients
 

were
 

enrolled
 

by
 

convenience
 

sampling,
 

then
 

they
 

were
 

investigated
 

by
 

using
 

a
 

general
 

information
 

questionnaire
 

and
 

the
 

End-of-Life
 

Conversations-Expectations
 

Scale
 

(EOLC-E).Results
 

The
 

participants'
 

total
 

score
 

of
 

the
 

EOLC-E
 

was
 

58.40±23.51.
 

Multiple
 

linear
 

regression
 

analysis
 

indicated
 

that,
 

the
 

degree
 

of
 

disease
 

understanding,
 

experience
 

of
 

bereavement,
 

and
 

experience
 

of
 

discussing
 

death
 

with
 

relatives,
 

and
 

whether
 

conversations
 

achieved
 

the
 

expected
 

outcome
 

were
 

influencing
 

factors
 

of
 

cancer
 

patients'
 

expectations
 

for
 

end-of-life
 

conversations
 

(all
 

P<0.05),
 

which
 

could
 

explain
 

5.2%
 

of
 

the
 

total
 

variance.Conclusion
 

Cancer
 

patients
 

have
 

moderate
 

expectations
 

regarding
 

end-of-life
 

conver-
sations,

 

indicating
 

a
 

relatively
 

low
 

willingness
 

and
 

an
 

avoidant
 

attitude
 

toward
 

participating
 

in
 

such
 

discussions.
 

Patients
 

with
 

dif-
ferent

 

characteristics
 

have
 

varying
 

expectations
 

regarding
 

end-of-life
 

conversations.
 

Medical
 

staff
 

should
 

formulate
 

individualized
 

interventions
 

based
 

on
 

cancer
 

patients'
 

personal
 

characteristics,
 

thereby
 

improving
 

the
 

quality
 

of
 

end-of-life
 

conversations.
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  近十年来,我国恶性肿瘤的发病率持续攀升[1-2]。
由于筛查不及时、防治意识差等原因,2/3的肿瘤患

者确诊时已处于晚期,伴随病程延长,患者及家属的

精神和心理社会问题也随之增加[3-4]。在此背景下,
推动患者及早探讨临终话题,有助于医护人员与家属

了解其意愿,提供符合预期的照护,从而减轻患者临

终遗憾,提升终末阶段的生命质量。有效的临终沟通

有助于缓解患者的负面情绪,促进临终意愿的表达,
为患者带来更满意的护理体验和临终阶段的幸福

感[5]。然而,临床实践中临终沟通往往被推迟,有时

甚至因身体状况突然恶化而失去沟通机会,无法充分

表达愿望[6]。研究报道,因担心谈话对象情感上难以

承受,自 身 无 法 妥 善 应 对 与 死 亡 相 关 的 话 题 等,
71.3%的患者在病情恶化时从未与他人讨论过临终

话题[7-8]。预期是基于过往经验,在思想、价值观与信

念的复杂相互作用中形成的心理模型,它既反映了对

特定情况结果的预判,也包含着个人的愿望与期

待[9]。肿瘤患者对疾病预后的预期,会影响肿瘤的治

疗过程及患者的生活质量[10]。临终沟通的负面预期

会使患者回避开启临终话题,导致其需求与意愿无法

被充分知晓,阻碍有效沟通。在此情境下,医护人员

了解肿瘤患者对临终沟通的预期,针对性制订并实施

干预措施,鼓励患者在终末早期主动参与到临终话题
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的讨论中,可为明确治疗意愿、促进心理调适、完善安

宁疗护计划奠定基础。目前相关研究多集中在临终

沟通的现况和影响因素分析[11],尚未见临终沟通预

期的研究报道。因此,本研究调查肿瘤患者对临终沟

通的预期现状并分析影响因素,旨在为制订针对性的

干预措施促进临终沟通顺利进行提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用便利抽样法,选取2025年1-5月

于北京大学肿瘤医院住院的患者为研究对象。纳入

标准:①经临床诊断为恶性肿瘤;②对疾病诊断完全

知情;③年龄≥18岁;④神志清楚,能读写汉语;⑤知

情同意,自愿参与本研究。排除标准:①认知功能障

碍;②沟通障碍;③并存威胁生命的其他重大疾病。
本研究采用多元线性回归方法分析肿瘤患者临终沟

通预期的影响因素,样本量取自变量数量的10倍,本
研究自变量为21个,考虑到15%的样本流失率,最低

样本量为248。本研究有效调查357例肿瘤住院患

者。本研究通过北京大学肿瘤医院伦理委员会批准

(2024YJZ147)。
1.2 方法

1.2.1 调查工具 ①一般资料调查表。课题组在参

阅相关文献[12-13]的基础上自拟,包括性别、民族、年
龄、文化程度、宗教信仰、婚姻状况、生育情况、工作状

态、家庭人均月收入、居住地、医疗费用报销方式、是
否并存其他慢性疾病、是否为首次就诊、对肿瘤疾病

知识了解程度、是否理解医生对病情的谈话内容、主
要照顾者、自确诊到调查的时间、丧亲经历、是否与亲

近的人谈论过自己的死亡、沟通是否达到内心预期、
肿瘤分期。②临终沟通预期量表(End-of-Life

 

Con-
versations-Expectations

 

Scale,EOLC-E)。由Bendel
等[12]于2022年研制,包括预期给自己带来的情感负

担(7个条目)、预期给他人带来的情感负担(7个条

目)和沟通自我效能(6个条目)3个维度共20个条

目。评分0(绝对不同意)~5(绝对同意)分,其中沟

通自我效能反向计分,分数越高自我效能预期越低。
量表总分0~100分,得分越高,负面预期越大,表明

沟通焦虑、死亡恐惧和死亡逃避就越严重,接受死亡

的能力越低,进而参与临终沟通的意愿越低。由本课

题组 汉 化[14],中 文 版 量 表 Cronbach's
 

α 系 数 为

0.963,3个维度的Cronbach's
 

α系数分别为0.945、
0.965和0.930;量表水平的内容效度指数为1.000。
本研究中量表Cronbach's

 

α系数为0.966。
1.2.2 资料收集方法 研究者查阅住院肿瘤患者病

历,初步筛选出肿瘤患者。在征得科室护士长许可

后,研究者向患者详细介绍本研究的目的及参与者的

权利,签署知情同意书后现场发放问卷填写。肿瘤分

期通过查阅医院电子病历系统填写,其他资料由患者

填写。共发放问卷364份,回收有效问卷357份,有

效回收率98.08%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS22.0软件进行统计

分析,计量资料服从正态分布以(􀭺x±s)进行描述,组
间比较采用t检验、方差分析;不服从正态分布以 M
(P25,P75)表示,组间比较采用 Wilcoxon秩和检验、
Kruskal-Wallis秩和检验。多因素分析采用多元线

性回归分析。检验水准α=0.05。

2 结果

2.1 肿瘤患者临终沟通预期情况 357例肿瘤患者

临终沟通预期评分见表1。条目得分见表2。
表1 肿瘤患者临终沟通预期维度得分情况(n=357)

分,􀭺x±s/M(P25,P75)

维度 总分 条目均分

预期给自己带来 18.71±9.45 2.67±1.35
的情感负担

预期给他人带来 25.00(20.00,31.50)3.57(2.86,4.50)
的情感负担

沟通自我效能 15.54±8.08 2.59±1.35
总分 58.40±23.51 2.92±1.18

表2 肿瘤患者临终沟通预期条目得分情况(n=357)
分,M(P25,P75)

条目 分值

如果我和亲属或者亲近的朋友谈论关

于我的死亡或临终的话题

维度1:预期给自己带来的情感负担

1这会使我感到难过 3.00(2.00,4.00)

2这会使我感到沮丧 3.00(2.00,4.00)

3这会给我带来情感上的负担 3.00(2.00,4.00)

4这会让我觉得很难承受 3.00(1.00,4.00)

5这会让我对自己的死亡感到害怕 3.00(1.00,4.00)

6这会让我对自己的临终感到害怕 3.00(1.00,4.00)

7这会使我感到不安 3.00(2.00,4.00)
维度2:预期给他人带来的情感负担

8这会让她/他感到难过 4.00(3.00,5.00)

9这会使她/他感到沮丧 4.00(3.00,5.00)

10这会给她/他带来情感上的负担 4.00(3.00,5.00)

11这对她/他来说将很难承受 4.00(3.00,5.00)

12她/他会害怕我的死亡 4.00(3.00,5.00)

13她/他会害怕我的临终 4.00(3.00,5.00)

14这会使她/他感到不安 4.00(3.00,5.00)
维度3:沟通自我效能

15我不知道究竟该说些什么 3.00(2.00,4.00)

16我很难找到合适的词语(来表达) 3.00(2.00,4.00)

17我很难开启这个谈话 3.00(2.00,4.00)

18我很难表现出自己的脆弱 2.00(1.00,4.00)

19我很难表达我的感受 2.00(1.00,4.00)

20我很难谈论我的愿望 2.00(1.00,4.00)

2.2 不同特征肿瘤患者的临终沟通预期得分比较 
见表3。
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表3 不同特征肿瘤患者的临终沟通预期得分比较

分,􀭺x±s/M(P25,P75)

项
 

目 例数 得分 统计量 P

性别 t=0.069 0.944
 男 234 58.34±23.61
 女 123 58.52±23.41
民族 t=0.494 0.621
 汉族 340 58.54±23.64
 少数民族 17 55.64±21.09
年龄(岁) F=0.047 0.954
 18~<45 83 58.63±26.21
 45~<60 96 57.77±21.73
 ≥60 178 58.63±23.23
文化程度 F=3.539 0.008
 小学及以下 49 50.41±24.47
 初中 97 62.64±20.87
 高中或中专 87 56.29±21.94
 大专或本科 113 58.43±25.70
 硕士及以上 11 73.00±17.96
宗教信仰 Z=-1.190 0.234
 无 338 60.00(44.00,74.00)

 有 19 48.00(34.00,70.00)
婚姻状况 t=1.011 0.313
 不在婚 31 54.32±26.32
 在婚 326 58.79±23.23
生育情况 t=0.479 0.632
 是 325 58.59±23.43
 否 32 56.50±24.59
工作状态 F=0.200 0.896
 待业 46 56.83±22.39
 在职 88 57.35±24.87
 自由职业 57 59.30±25.16
 退休 166 59.08±22.64
家庭人均月收入(元) F=1.674 0.189
 <2

 

000 63 54.48±27.60
 2

 

000~5
 

000 133 57.59±22.28
 >5

 

000 161 60.61±22.65
居住地 F=1.070 0.344
 城市 171 59.93±23.24
 城镇 87 58.59±21.20
 农村 99 55.60±25.77
医疗费用报销方式 Hc=4.431 0.109
 职工医疗保险 191 60.00(45.00,74.00)

 居民医疗保险 150 60.00(40.00,73.00)

 其他 16 73.00(54.00,86.30)
并存其他慢性疾病 t=2.546 0.011
 是 145 54.60±24.15
 否 212 61.00±22.75
为首次就诊 t=0.207 0.836
 是 149 58.70±22.91
 否 208 58.18±23.97
对肿瘤疾病知识了解 F=4.756 0.009
程度

 完全了解 46 54.04±23.91
 部分了解 259 57.41±22.93
 完全不了解 52 67.19±24.34
是否理解医生对病情 F=3.562 0.029
的谈话内容

 完全理解 209 56.09±23.01
 部分理解 135 60.79±24.47
 完全不理解 13 70.77±14.09
主要照顾者 Hc=3.656 0.301
 子女 126 59.30±21.47
 配偶 185 60.00(40.00,70.00)

 父母 28 63.64±25.64
 儿媳/女婿 7 45.14±24.78
 兄弟姐妹 11 57.36±19.73

续表3 不同特征肿瘤患者的临终沟通预期得分比较

分,􀭺x±s/M(P25,P75)

项
 

目 例数 得分 统计量 P

自确诊至调查的时间 F=2.020 0.111
(月)

 <1 19 66.53±28.29
 1~6 148 56.26±21.75
 7~12 36 64.56±23.84
 >12 154 58.02±24.20
丧亲经历 t=2.087 0.042
 有 313 59.67±21.84
 无 44 49.32±31.89
与亲近的人谈论过 t=0.754 0.452
自己的死亡

 是 195 57.53±21.84
 否 162 59.44±25.40
沟通达到内心预期* t=1.999 0.047
 是 171 56.22±21.60
 否 24 65.63±21.46
肿瘤分期 F=1.596 0.190
 Ⅰ期 15 46.33±28.02
 Ⅱ期 22 61.18±18.38
 Ⅲ期 75 60.32±17.81
 Ⅳ期 245 58.30±25.00

  注:方差不齐采用 Welch
 

法;*总数为与亲近的人谈论过自己死亡的195例

患者。

2.3 肿瘤患者临终沟通预期影响因素的多因素分析

 残差分析显示,残差服从正态分布及具有等方差

性,并且残差之和为零,故以肿瘤患者对临终沟通预

期总分为因变量,将单因素分析中差异有统计学意义

的变量作为自变量,进行多元线性逐步回归分析。
α入=0.05,α出=0.10,分析结果显示,疾病了解程度

(完全不了解=0,部分了解=1,完全了解=2)、丧亲

经历(无=0,有=1)、与亲人谈论过死亡时沟通是否

达到内心预期的经历(否=0,是=1)是影响肿瘤患者

对临终沟通预期的因素,可解释5.2%的变异量,见
表4。

表4 肿瘤患者临终沟通预期的多元线

性回归分析结果(n=357)

项
 

目 β SE β' t P VIF

常数 58.786 6.185 9.504 <0.001
疾病了解程度 -6.900 2.357 -0.154 -2.928 0.004 1.037
丧亲经历 12.405 3.756 0.174 3.303 0.001 1.038
沟通是否达到 -11.680 5.024 -0.125 -2.325 0.021 1.078
内心预期

  注:R2=0.062,调整R2=0.052;F=3.055,P<0.001。D-W=0.729。

3 讨论

3.1 肿瘤患者对临终沟通的预期处于中等水平 本

研究中,肿瘤患者临终沟通预期量表总分为(58.40±
23.51)分,肿瘤患者对开启临终沟通话题的预期处

于中等水平,提示患者参与临终沟通的意愿较弱,持
回避态度。这与马慧玲等[15]研究的家庭回避沟通

结果相似。一方面,肿瘤患者有积极的求生欲,不愿

意面对死亡、不承认自身疾病到达需要临终沟通的

程度而回避沟通[16];另一方面,许多肿瘤患者对自
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身疾病信息了解不足,而照顾者回避与患者讨论临

终话题,尤其在疾病晚期,进一步加剧了患者对临终

沟通的回避状态[17]。本研究中患者预期临终沟通

给他人带来的情感负担维度得分最高,得分最高的

前7个 条 目 均 来 自 这 个 维 度。von
 

Blanckenburg
等[18]也发现患者可能因担心给他人带来情感负担

而不能顺利进行临终沟通。家庭是肿瘤患者进行临

终沟通的一个重要场所[19]。在中国传统文化中,家
庭观念和亲情纽带占据重要地位,患者往往将家人

的感受放在首位,害怕因自己状况让家人过度悲伤

或承受心理压力,这使他们不敢主动开启临终话

题[20]。临终沟通预期给自己带来的情感负担维度

各条目得分处于中等水平,可见肿瘤患者并不认为

谈论死亡难以承受,对死亡的害怕程度较低,说明患

者认为开展临终沟通的谈话并不会给自己带来强烈

心理负担。此外,本研究中沟通自我效能维度得分

最低,且得分最低的3个条目均来自该维度,表明患

者愿意展示出自己的脆弱、表达感受和谈论愿望,对
当下沟通对象充满信任且渴望情感联结,说明参与

临终沟通的个人意愿较强。由此可见,患者虽具备

沟通意愿,但与担心给家属带来困扰的预期形成内

在冲突,这一矛盾可能阻碍有效沟通的推进。提示

医护人员应主动构建患者与家属共同参与的沟通场

景,通过引导性提问促进双方坦诚表达各自顾虑,以
消除彼此间的认知偏差。
3.2 肿瘤患者临终沟通预期的影响因素

3.2.1 肿瘤患者对疾病越了解,临终沟通预期得分

越低 本研究显示,对肿瘤疾病了解越多的患者对临

终沟通的预期得分越低,对死亡的恐惧也相应较轻,
临床沟通的意愿也越强。研究证实,患者对疾病知识

了解越多,对疾病的恐惧越低[21-22],通过系统的知识

普及与认知干预,能够帮助患者建立客观认知,以理

性判断替代因信息缺失引发的过度担忧,从而增强对

疾病的可控感,更主动地参与诊疗决策与临终沟通。
因此,临床照护中应重视疾病知识普及,对有了解需

求但家属要求隐瞒病情的患者,需做好沟通,告知家

属患者真实需求及充分告知病情的益处,在恰当时机

告知患者相关信息。
3.2.2 有丧亲经历的肿瘤患者,临终沟通预期得分

高 本研究显示,有丧亲经历的患者比未经历过的肿

瘤患者临终沟通预期得分高。这一现象可能与丧亲

所带来的死亡具象化有关。丧亲作为重大负性事件,
会引发悲伤、焦虑、抑郁等负性情绪。目睹亲人离世

时的痛苦、挣扎或无助,这种具象化的场景会投射到

自身,让死亡从抽象概念变成可感知的威胁。因此,
在肿瘤患者的临终关怀中要关注患者是否有丧亲经

历,需敏锐察觉因丧亲经历被激活的哀伤、遗憾等心

理创伤,通过专业心理疏导缓解其对死亡过程的预期

焦虑。

3.2.3 与亲人谈论过死亡且沟通达到内心预期的肿

瘤患者,临终沟通预期得分低 本研究显示,有与亲

人谈论死亡且达到沟通预期经历的肿瘤患者对临终

沟通的预期得分更低,说明对开展临终沟通谈话的意

愿更高,这与von
 

Blanckenburg等[18]发现“积极的临

终沟通经历会促进话题的再次开启”的结果一致。成

功的沟通经验使患者感受到理解与支持,减轻孤独与

恐惧,进而更愿意在临终阶段主动交流,就离世安排

等事宜达成共识,增强对死亡的掌控感,缓解未知焦

虑。研究表明,家庭中能公开谈论死亡的人对死亡接

受度也相对较高。家庭是人们生活的重要场所,不同

的家庭形态和教育方式对人们的死亡态度会有不同

的影响[23]。值得注意的是,患者与家人认可的谈话

内容倾向性并不一致[24]。因此,临床实践中应以家

庭为单位,关注到患者与家属的内心需求不同,重点

关注未曾与亲人谈论过死亡内容的患者家庭,帮助他

们抓住临终沟通时机,开启临终沟通话题,从而帮助

亲属为患者提供最优支持。

4 结论
本研究显示,肿瘤患者临终沟通预期处于中等水

平,有待进一步提高患者参与临终沟通的意愿。对疾

病的了解程度、丧亲经历以及与亲人谈论死亡并达到

沟通预期的经历是肿瘤患者临终沟通预期的影响因

素。医护人员需对肿瘤患者的临终沟通预期进行评

估,识别需要干预的特征群体,制订个性化的干预方

案,提升患者参与临终沟通的接受度,更好把握临终

沟通时机。本研究影响因素仅纳入一般资料,仅解释

肿瘤患者对临终沟通预期5.2%的变异量,未来可基

于相关理论纳入可控性的影响因素,开展多中心研

究,探索肿瘤患者临终沟通预期的内在机制,构建针

对性的临终沟通干预方案,提升肿瘤患者死亡质量。
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