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晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度现状
及影响因素研究
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[摘 要]目的 了解晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度现状及影响因素。方法 采用一般资料调查表、慢性病终

末期家属预立医疗照护计划接受度问卷、疾病不确定感家属量表及领悟社会支持量表对 317名晚期肿瘤患者家属进行调查与分

析。结果 晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度得分为（47.88±7.16）分。单因素结果，家属年龄、文化程度、居住地、是否

了解生命支持技术、是否与患者讨论过未来治疗规划在预立医疗照护计划接受度得分上的比较差异有统计学意义（P<0.05）。线

性回归结果显示，家属文化程度、是否与患者讨论过未来治疗规划、疾病不确定感及社会支持 4个因素进入回归方程（P<0.05），共

解释总变异的 25.3%。结论 晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度处于中等偏上水平，低文化程度、未与患者讨论过未来

治疗规划、高疾病不确定感及低社会支持的晚期肿瘤患者家属，其预立医疗照护计划接受度水平较低。
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Acceptance of advance care planning among family members of patients with advanced tumors and its

influencing factors
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Abstract：Objective To explore the current status of acceptance of advance care planning (ACP) among family members of patients
with advanced tumor and analyze its influencing factors. Methods A total of 317 family members of patients with advanced tumors
were surveyed using the General Information Questionnaire, ACP Acceptance Questionnaire for Families of Patients with End-stage
Chronic Diseases, Mishel Uncertainty in Illness Scale-Family Member Form and Perceived Social Support Scale. Results The ACP
acceptance score among family members of patients with advanced tumor was 47.88±7.16. Single factor analysis showed that there were
statistically significance of ACP acceptance in terms of family members 􀆳 age, education background, place of residence, knowledge of
life support technology, and whether to discuss future treatment plan with the patients (P<0.05). Multiple linear regression showed that
education background, whether to discuss future treatment plan with the patients, perceived illness uncertainty, and social support were
significant influencing factors (P<0.05), accounting for 25.3% of the total variance. Conclusion ACP acceptance among family mem‐
bers of patients with advanced tumor is above the medium level, while family members with lower education level, no prior discussion
of future treatment plans with patients, higher disease uncertainty and lower social support demonstrate lower level of ACP acceptance.
Key words: advanced tumor; family members; advance care planning; influencing factors; investigation and analysis

晚期肿瘤患者由于病情及身体状况的影响，导

致其自主医疗决策能力下降，在某些情况下需要由

其家属帮助其做出相关医疗决策，但家属在代理决

策过程中面临多种心理负担[ 1 ]。另外，家属做出的

医疗决定可能不符合晚期肿瘤患者的治疗意愿，

导致照护偏好一致性较低[2-3]。预立医疗照护计划

（Advance Care Planning,ACP）是指患者在意识清楚

时，提前与家属和医护人员讨论自身未来护理目标

和医疗偏好，并对偏好进行记录和审查的过程[ 4 ]。
预立医疗照护计划既可尊重患者的意愿，促进其自

我决策[ 5 ]，又有利于降低家属的决策冲突[ 6 ]，增强其

代理决策的信心。一方面，计划行为理论认为，行为

态度是个体实际行为的预测因素[ 7 ]。另一方面，家

属对预立医疗照护计划的接受程度，在一定程度上

会影响晚期肿瘤患者讨论预立医疗照护计划[ 8 ]，因
此了解预立医疗照护计划接受度有利于制定家属参

与预立医疗照护计划实际行为的干预方案。目前，

关于预立医疗照护计划接受度的研究多来源于质性
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访谈，现状调查较少，且现状调查的研究对象多为患

者群体[ 9 ]，缺乏针对家属的现状调查，不利于患者及

家属共同参与预立医疗照护计划的制定。综上，本

研究对晚期肿瘤患者家属的预立医疗照护计划接受

度进行现状调查，旨在为构建提高该群体预立医疗

照护计划接受度的干预方案的研究提供借鉴。

1 对象与方法

1.1 对象 2023年 11月—2024年 4月，采用便利抽

样方法，选取山东省济南市某三级甲等专科医院住

院治疗的晚期肿瘤患者家属发放调查问卷。纳入和

排除标准包括患者及家属 2部分。患者纳入标准：

（1）年龄≥18岁；（2）经病理组织学或临床诊断为恶

性肿瘤，疾病分期为Ⅲ-Ⅳ期。患者排除标准：（1）
不知晓所患疾病为恶性肿瘤的患者；（2）存在意识不

清楚、昏迷等意识状态。家属纳入标准：（1）年龄

≥18岁；（2）法定顺序指定的监护人之一，如夫妻、父

母、子女、其他近亲属等；（3）自愿参与本项调查者。

家属排除标准：有文字理解及沟通障碍，不能完成问

卷填写者。样本量根据胡雁[10]影响因素研究的样本

量计算公式 n=1+m+mψ2(1/R2-1)计算，本研究中m表

示19个自变量（13个一般资料，疾病不确定感4个维

度，领悟社会支持3个维度），双侧检验α=0.05时查表

得出ψ=1.96，根据30名预调查结果得出R=0.570。代

入公式 n=1+19+19×1.962×（1/0.5702-1）≈171。考虑

20%的无效应答率，估算至少需 205名样本量，最终

实际纳入晚期肿瘤患者家属 317名。本研究在调查

前经山东第一医科大学附属肿瘤医院伦理委员会审

批（编号：SDTHEC-2023010010）。

1.2 方法

1.2.1 调查工具

1.2.1.1 一般资料调查表 研究者经文献回顾及课

题组讨论后自行制定。包含家属的性别、年龄、婚姻

状况、宗教信仰、丧亲经历、文化程度、居住地、与患

者关系、是否了解过生命支持技术、照顾患者时间、

是否听说过预立医疗照护计划、是否与患者讨论过

未来治疗规划。

1.2.1.2 慢性病终末期患者家属预立医疗照护计划

接受度问卷 由索婷婷[11]编制，用于评估该类患者

家属接受预立医疗照护计划理念的程度。该问卷共

包含 3个维度（对预立医疗照护计划的感受、对预立

医疗照护计划的态度、实施预立医疗照护计划的行

为意向），14个条目，总问卷的 Cronbach􀆳s α系数为

0.904，各个维度的 Cronbach􀆳s α为 0.808~0.895。采

用 Likert 5级评分法，1~5分代表“非常不赞同”到

“非常赞同”，总分 14~70分，分数越高，表示家属对

预立医疗照护计划的接受度越高。该问卷共分为 4
个等级，较差水平为 0~27分，中等偏下水平为 28~41
分，中等偏上水平为42~55分，良好水平为56~70分。

本研究中该问卷的Cronbach􀆳s α系数为 0.857。本研

究已经过问卷编制作者授权使用。

1.2.1.3 领悟社会支持量表 Zimet等[12]编制，姜乾

金[13]将其翻译修订。包括家庭支持、朋友支持、他人

支持3个维度，总条目数为12个，该量表总Cronbach􀆳s
α系数为 0.896。Likert 7级评分法，1分为极不同意、

7分为极同意，总分 12~84分，分数越高，表明个体自

己能感知到的支持越多。12~36分代表低等水平；

37~60分代表中等水平；61~84分代表高等水平。本

研究中该量表的Cronbach􀆳s α系数为0.907。
1.2.1.4 疾病不确定感家属量表 源量表由Mishel[14]
编制，用于测量亲属患病后家庭成员的疾病不确定

感水平。崔洪艳[15]于 2010年将其翻译及修订形成

中文版，包含不明确性、不可预测性、复杂性、信息缺

乏 4个维度，总条目数为 30个，Cronbach􀆳s α系数为

0.890。Likert 5级评分法，1~5分代表“非常不同意~
非常同意”。但条目 6、9、11、19、23、25、27~30的计

分方式是反向计分，即“非常同意~非常不同意”为

1~5分。总分 30~150分，分数越高，则家属对疾病相

关事件的不确定感越强。该量表在本研究中的

Cronbach􀆳s α系数是0.850。
1.2.2 资料收集方法 研究者于调查前征求科室及

医院相关部门的同意，采用统一的指导语，向晚期肿

瘤患者家属介绍预立医疗照护计划的定义及本次调

查的目的、意义，在取得家属同意后发放问卷，问卷

当场发放并回收，回收时研究者检查问卷质量，如由

漏项和错填，请家属进行填补和改正。共发放 340
份问卷，实际回收317份，回收率93.2%。

1.2.3 统计学方法 利用 SPSS 26.0进行数据的统

计分析。正态分布的计量资料用均数、标准差描述，

计数资料用 n和%描述；利用独立样本 t检验或方差

分析，比较不同特征的晚期肿瘤患者家属在预立医

疗照护计划接受度总分的差异。利用 Pearson相关

性分析探究晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接

受度与领悟社会支持、疾病不确定感之间的相关性。

利用多元线性回归分析明确影响晚期肿瘤患者家属

预立医疗照护计划接受度的因素。检验水准α=0.05。
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2 结果

2.1 晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度

得分现状见表1

表1 晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度得分（n=317，X±S，分）
项目

预立医疗照护计划接受度总分
对预立医疗照护计划的感受
对预立医疗照护计划的态度
实施预立医疗照护计划的行为意向

疾病不确定感总分
不可预测性
不明确性
复杂性
信息缺乏性

领悟社会支持总分
家庭支持
他人支持
朋友支持

条目数
14
7
4
3
30
4
13
8
5
12
4
4
4

理论得分范围
14~70
7~35
4~20
3~15
30~150
4~20
13~65
8~40
5~25
12~84
4~28
4~28
4~28

得分
47.88±7.16
25.41±3.64
12.08±3.42
10.38±1.84
83.74±12.78
12.42±2.63
37.92±7.18
20.44±4.11
12.93±3.08
60.59±10.83
21.77±3.80
20.44±4.02
18.48±4.62

条目均分
3.42±0.51
3.63±0.52
3.02±0.85
3.46±0.61
2.79±0.43
3.11±0.66
2.92±0.55
2.56±0.51
2.59±0.62
5.06±0.91
5.44±0.95
5.11±1.01
4.62±1.15

表2 晚期肿瘤患者家属一般资料单因素分析结果（n=317，X±S，分）

性别
男
女

年龄（岁）
18~44
45~59
≥60

文化程度
小学及以下
初中
高中
大专
本科及以上

婚姻状况
离异/未婚/丧偶
已婚且配偶健在

宗教信仰
无
有

居住地
城市
乡镇
农村

177
140
191
95
31
15
104
68
62
68
25
292
297
20
160
49
108

预立医疗照护计
划接受度总分

47.21±7.60
48.73±6.52
48.38±6.97
47.97±7.25
44.55±7.39
46.80±7.98
46.86±7.03
45.72±5.93
48.08±5.74
51.68±8.14
48.16±9.73
47.86±6.92
48.04±7.18
45.50±6.65
48.93±7.28
47.94±7.30
46.31±6.68

t=1.875

F=3.897

F=7.518

t=0.201

t=1.540

F=4.425

0.062

0.021

<0.001

0.841

0.125

0.013

与患者关系
配偶
子女
父母
兄弟姐妹
其他

照顾患者时间（月）
<3
3~<6
6~12
>12

丧亲经历
有
无

是否了解过生命支持技术
是
否

是否听说过预立医疗照护计划
是
否

是否与患者讨论过未来治疗规划
是
否

97
196
5
10
9

113
87
44
73
110
207
97
220
27
290
171
146

预立医疗照护计
划接受度总分

46.98±7.37
48.21±7.15
50.20±9.68
50.10±5.20
46.67±7.17
47.85±6.70
47.38±6.98
48.68±7.26
48.05±8.07
48.22±7.40
47.71±7.05
49.79±7.46
47.04±6.88
49.96±8.14
47.69±7.05
49.88±6.91
45.54±6.75

F=0.924

F=0.338

t=0.606

t=3.198

t=1.580

t=5.633

0.450

0.798

0.545

0.002

0.115

<0.001

项目 n 统计量 P 项目 n 统计量 P

2.2 不同特征晚期肿瘤患者家属的预立医疗照护

计划接受度的总分比较 单因素分析结果显示，不

同晚期肿瘤患者家属的年龄、居住地、文化程度、是

否了解过生命支持技术、是否与患者讨论过未来治

疗规划的 5个变量在预立医疗照护计划接受度的总

分比较上，差异具有统计学意义（P<0.05），见表2。

表3 晚期肿瘤患者家属疾病不确定感、领悟社会支持与预立医疗照护计划接受度的相关性（n=317，r)
项目

疾病不确定感
领悟社会支持

预立医疗照护计划接受度
-0.297**
0.385**

对预立医疗照护计划的感受
-0.313**
0.374**

对预立医疗照护计划的态度
-0.151**
0.214**

实施预立医疗照护计划的行为意向
-0.255**
0.358**

注：**表示P<0.01

2.3 晚期肿瘤患者家属疾病不确定感、领悟社会支

持与预立医疗照护计划接受度的相关性分析 研究

结果显示，疾病不确定感与预立医疗照护计划接受

度为负相关（r=-0.297，P<0.05）、领悟社会支持与预

立医疗照护计划接受度为正相关（r=0.385，P<0.05）。

见表3。
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2.4 晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度

的多因素分析 将晚期肿瘤患者家属预立医疗照护

计划接受度总分为因变量，将单因素分析及相关性

分析中P<0.05的 7个变量（年龄、文化程度、居住地、

是否了解过生命支持技术、是否与患者讨论过未来

治疗规划、疾病不确定感总分和领悟社会支持总分）

为自变量纳入线性回归分析中进行分析。共线性结

果显示，方差膨胀因子为 1.047~1.363（均<5），故各

自变量之间无多重共线性。结果显示，晚期肿瘤患

者家属的文化程度、是否与患者讨论过未来治疗规

划、领悟社会支持和疾病不确定感是影响其预立医

疗照护计划接受度的因素，共解释总变异的 25.3%，

见表4。

表4 影响晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度因素的多元线性回归分析（n=317）
变量

常量
文化程度
是否与患者讨论过未来治疗规划
疾病不确定感
领悟社会支持

B
48.728
0.769
-3.506
-0.088
0.169

SE
4.544
0.328
0.714
0.031
0.037

β
-
0.133
-0.244
-0.156
0.255

t
10.945
2.343
4.909
2.838
4.579

P
<0.001
0.020
<0.001
0.005
<0.001

95%CI
40.788~58.669
0.123~1.415
-4.911~-2.101
-0.149~-0.027
0.096~0.241

注：R2=0.272，调整R2=0.253，F=14.372，P<0.001；各自变量赋值如下：是否与患者讨论过未来治疗规划（是=1，否=2）；文化程度（小学及以下=1，
初中=2，高中或中专=3，大专=4，本科及以上=5）；疾病不确定感和领悟社会支持总分均以原值带入

3 讨论

3.1 晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度

处于中等偏上水平 本研究中，晚期肿瘤患者家属

预立医疗照护计划接受度得分为（47.88±7.16）分，

处于中等偏上水平。这与邓志坚[16]研究中得出晚期

肿瘤患者家属通常能够理解和认同预立医疗照护计

划沟通的研究结论相似。Chen等[17]认为肯定预立

医疗照护计划价值的家属，其实施预立医疗照护计

划的行为意向较积极。本研究中也发现，大多数家

属经研究者耐心解释预立医疗照护计划及其理念

后，能够认识到实施预立医疗照护计划，不仅有利于

帮助家属了解患者未来治疗的选择，还有利于保护

患者尊严，故本研究晚期肿瘤患者家属接纳预立医

疗照护计划的程度较高。但本研究得分显著高于

索婷婷[11]的研究结果（39.15±10.31）分。分析原因：

本研究对象为晚期肿瘤患者的家属，由于患者疾病

分期属于晚期，其家属考虑预立医疗照护计划的意

向高于索婷婷[11]的慢性病家属群体，另外本研究中

有 53.8%的家属与患者讨论过疾病治疗规划，因此

其预立医疗照护计划接受度高于慢性病患者家属的

预立医疗照护计划接受度。14个条目中得分最高：

“您认为当疾病难以逆转时，最重要的是减轻患者痛

苦”这与索婷婷[11]的研究结果一致。这可能由于近

年来我国安宁疗护领域的不断发展和医护人员对

安宁疗护宣传力度的增加，使得家属在患者的生命

末期较为关注晚期肿瘤患者的生存质量和减轻患

者的痛苦；分数最低条目是“即使病情不乐观，您也

认为需要告知患者真实病情”，这与索婷婷[11]的研究

结果一致，Ni等[18]调查也显示，50.5%的个体选择向

患者隐瞒实际诊断和预后。这可能因为家属担心告

知患者真实的疾病发展状况后，会影响患者心态，可

能导致患者病情恶化，故家属不愿将患者的疾病状

况如实告知患者本人。

3.2 晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度

的影响因素分析

3.2.1 文化程度 本研究结果显示，文化程度是晚

期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受度的影响因

素，即文化程度为本科及以上的晚期肿瘤患者家属，

其预立医疗照护计划接受度较高，这与索婷婷[11]和
Shen等[19]的研究结果一致。分析原因可能为：一方

面，文化程度较高的个体，其健康素养水平较高，获

取信息的方式和途径多样化，更易获得较为广泛的

信息资源，使文化程度高的家属对于疾病知识及维

持生命治疗措施有一定了解，故其能接受有利于保

障患者尊严的新事物[19]；另一方面，文化程度较高的

家属，注重患者尊严能否得到保障，而不是家属替患

者做出医疗决策，故其对实施预立医疗照护计划的

行为意向较高。反之，文化程度较低的家属，可能难

以理解预立医疗照护计划的内容，对预立医疗照护

计划的理解和认知出现偏差，间接阻碍其接受和认

同预立医疗照护计划理念。本次调查中 59.0%的家

属文化程度为高中及以下，这部分家属需要医护人

员利用通俗易懂的方式为其介绍预立医疗照护计

划。

3.2.2 是否与患者讨论过未来治疗规划 本研究结

果显示，是否与患者讨论过未来治疗规划是晚期肿

瘤患者家属预立医疗照护计划接受度的影响因素，

即与患者讨论过未来治疗规划的晚期肿瘤患者家

属，其预立医疗照护计划接受度较高，这与王丽媛

等[ 8 ]研究结果一致。分析原因可能为：一方面，与患
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者讨论过未来治疗规划构成了非正式预立医疗照护

计划的对话经历[20]，且在讨论疾病治疗规划的过程

中，家属可知晓晚期肿瘤患者对自身疾病的大致治

疗规划，也能侧面反映出患者对于公开讨论预立医

疗照护计划的态度。韩知浩等[21]研究得出，晚期肿

瘤患者参与预立医疗照护计划的意愿能够影响其家

属是否参与预立医疗照护计划，故与患者讨论过未

来治疗规划有利于提高其家属启动预立医疗照护计

划对话及制定预立医疗照护计划相关文件的准备状

态。另一方面，与患者讨论过未来治疗规划的家属，

关于疾病治疗过程中是否采用某种医疗措施，可能

与患者进行过协商，因此对预立医疗照护计划所包

含的话题讨论、文件制定，家属也愿意听取患者本人

的想法。反之，未与患者讨论过未来治疗规划的家

属，可能不确定患者本人对讨论临终医疗措施和照

护偏好等事项的态度，间接影响晚期肿瘤患者家属

对预立医疗照护计划的积极态度。

3.2.3 疾病不确定感 疾病不确定感是一种认知状

态，是指个体对疾病相关事件的不确定性[22]。本研

究结果显示，疾病不确定感是晚期肿瘤患者家属预

立医疗照护计划接受度的影响因素，即疾病不确定

感水平较低的晚期肿瘤患者家属，其预立医疗照护

计划接受度较高。这与Kishino等[23]得出家属对晚

期肿瘤患者疾病的了解会影响其实施预立医疗照护

计划的行为意愿的研究结果一致。分析原因可能

为：一方面，家属在对疾病相关事件产生不确定性

时，往往会出现情绪困扰和决策延迟等负面反应[24]，
在一定程度上影响了家属接受预立医疗照护计划的

程度。另一方面，部分对患者疾病发展轨迹存在认

知偏差的家属，认为目前病情处于稳定期的晚期肿

瘤患者，此时考虑预立医疗照护计划较早，此类家属

忽略了患者的病情变化，故其对预立医疗照护计划

的接受程度较低。反之，了解晚期肿瘤患者病情的

家属，充分知晓患者疾病变化轨迹，可能愿意在患者

生命的最后阶段选择尊重患者本人意愿，与患者协

商临终偏好，故低疾病不确定感的晚期肿瘤患者家

属更可能讨论预立医疗照护计划事项[25]，与晚期肿

瘤患者共同制定预立医疗照护计划文件。

3.2.4 领悟社会支持 调查结果显示，领悟社会支

持是影响晚期肿瘤患者家属预立医疗照护计划接受

度的因素，即当晚期肿瘤患者家属感知到自身的社

会支持越多，其对预立医疗照护计划的接受度较高。

领悟社会支持包括家庭支持、他人支持和朋友支持。

分析原因可能为：（1）在家庭支持方面，家庭支持较

高的家属，其整体家庭功能较为良好[26]。当家庭氛

围较为民主时，家庭内部的大小事都由家庭成员共同

协商[27]，同样对于讨论和沟通临终偏好话题时，家属

也会与患者在家庭中进行沟通与协商[20]。对于家庭

支持较低的晚期肿瘤患者家属，医护人员可通过改善

其家庭功能的干预，进而提高家庭支持水平。未来研

究也可进一步探究家庭功能与晚期肿瘤患者家属接

受或参与预立医疗照护计划的关系。（2）在他人和朋

友支持方面，社会舆论、“亲情观”等[21]会使晚期肿瘤

患者家属产生对预立医疗照护计划的顾虑，部分家属

周围的人认为无论发生什么都应该积极救治患者，提

前去讨论是否选择维持生命是不孝的表现，这也会使

得家属不愿与患者提前讨论预立医疗照护计划。因

此，对于他人支持和朋友支持较低的晚期肿瘤患者家

属，医护人员可鼓励其寻求其他外部资源支持，另外，

医护人员需面向社区开展生命教育，减少社会舆论和

“亲情观”给家属带来的预立医疗照护计划顾虑。

4 本研究不足

本研究存在以下不足：（1）本研究采用的横断面

调查数据仅来自 1家医院，因此研究结果的推广性

可能受限；（2）本研究结果中，有统计学意义的影响

因素仅解释了总变异的 25.3%，其他影响预立医疗

照护计划接受度的因素有待进一步探究。综上，建

议未来开展多中心、大样本的研究，并纳入其他影响

因素，以补充影响家属预立医疗照护计划接受度的

因素。此外，鉴于目前家属预立医疗照护计划接受

度量性研究对象较少，未来量性研究应聚焦其他终

末期患者家属的预立医疗照护计划接受度，探究其

相关影响因素。
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