
2024 年 1 卷 11 期 聚知刊出版社

医学研究 JZK publishing

13

终末期肾病患者预立医疗照护计划的研究进展
陆怡雯 施敏敏*

浙江中医药大学，浙江杭州，310053；

摘要：终末期肾病（End-Stage Renal Disease,ESRD）是一类严重危害患者健康且影响生活质量的慢性肾脏疾病。

本文对近年围绕 ESRD 患者实施预立医疗照护计划（（Advance Care Planning,ACP）的相关研究进行总结。研究

发现，ACP 能够为 ESRD 患者提供个性化医疗服务，通过提前规划患者的医疗决策，帮助患者更好地应对疾病，提

升治疗体验和生命质量。本文还提出了针对性的管理策略，旨在为临床医护人员提供更深入的理解和指导，助力

他们为 ESRD 患者制定符合其个性化需求的 ACP 计划。
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终末期肾病（End-Stage Renal Disease,ESRD）作

为慢性肾脏病的终末阶段，患者需依赖肾脏替代治疗维

持生命。透析虽可延长生存期，但伴随显著生活质量下

降及并发症风险，导致身心双重负担。预立医疗照护计

划（（Advance Care Planning,ACP）是指病人在意识

清醒时，对未来可能失去决策能力情况下的医疗照护做

出预先指示，以维护其自主权和尊严，减少家属的决策

负担，提升生命末期的生活质量。其在欧美地区已较为

常见，而中国尚处于发展初期，相关研究聚焦于患者认

知态度、实施障碍及影响因素分析。本文系统综述 ACP

在 ESRD 患者中的应用现状、作用机制、实施影响因素

及评估工具，以期为构建本土化ACP 实践框架提供理论

依据，促进尊严医疗与资源效率的协同发展。

1 ACP 的概念界定

ACP 概念发端于美国新罕布什尔州临终关怀专家会

议，其发展轨迹从预立医疗指示的文本执行，演进为医

患家属三方持续对话的协同决策机制。国际学界对 ACP

的界定呈现地域特征：美国德尔菲研究强调其作为促进

成年患者系统梳理个人价值观、生活目标及医疗偏好的

结构化流程
[1]
；欧洲定义拓展至明确未来医疗目标、开

展多方讨论及动态审查的全程管理
[2]
。中国学者邓仁丽

结合本土实践将 ACP 定义为：患者在意识清醒时，充分

了解病情预后及临终救护措施基础上，结合个人生活经

验和价值观，明确表达临终状态治疗护理意愿，并与医

务人员及亲友沟通的过程
[3]
。为统一定义，2017 年国际

多学科专家组整合欧美澳研究成果，将 ACP 权威界定为

一个旨在帮助任何年龄或健康阶段的成年人在清醒状

态下明确并传达他们的个人价值观、生活目标以及对未

来医疗护理的期望的过程
[1]
。现已成为学界共识。

2 ESRD 患者实施 ACP的研究现状

2.1 ESRD 患者实施 ACP的发展概况

自 20世纪 90年代以来，欧美地区在 ACP 的研究与

实践方面已经积累了超过 20年的丰富经验。国外在 ES

RD 患者 ACP领域的研究启动较早，目前已经形成了一套

系统且成熟的理论与实践体系。SPIRIT模式作为典型代

表，构建以患者家庭为核心的前瞻性干预体系，重点规

范治疗意愿与临终关怀偏好的标准化记录流程。国外的

研究不仅重视 ACP 的系统性和完整性，还提倡跨学科团

队协作，并秉持患者至上的护理理念。研究范式呈现方

法论创新，涵盖随机对照试验、质性访谈及民族志研究

等多元路径，为临床转化提供多维证据支持。

相比之下，中国在 ESRD 患者 ACP 领域的研究起步

较晚，研究深度和广度亟待加强。目前国内 ESRD 患者

及家属普遍存在认知偏差，部分人将 ACP 等同于放弃治

疗，导致实施率远低于国际水平。虽已开展多学科协作

试点，但团队运作效率与流程标准化程度亟待提升。现

有研究多聚焦于医护人员认知及恶性肿瘤等领域的 ACP

应用，针对 ESRD 患者群体的实施效果、生存质量影响

等核心问题尚缺乏系统性研究。当前研究方法主要为混

合方法研究与横断面调查。

2.2 ESRD 患者实施 ACP的影响因素
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2.2.1个体-家庭互动系统

年龄、性别及教育水平等人口学特征与ESRD 患者 A

CP 参与度密切相关。研究显示，高教育水平患者因认知

优势更易理解 ACP 伦理价值，而长期血液透析经历通过

疾病体验积累增强其对生命终期决策的审慎态度
[4,5]

。宗

教信仰通过心灵慰藉间接提升决策准备度，但儒家孝道

传统可能引发代际观念冲突——家属倾向于选择积极

治疗，与患者自主意愿形成张力。家庭支持具有双重作

用：一方面通过情感陪伴缓解患者透析期间心理压力，

另一方面在透析启动等关键决策中，患者自主权易受家

庭集体意志影响
[6]
。

2.2.2社会-制度环境系统

文化认知差异构成深层制约，西方个体主义传统促

进开放的生命终期讨论，而东方集体主义文化中死亡议

题的禁忌化倾向，导致家属常以“家庭利益最大化”替

代患者个人意愿。制度层面，医疗预嘱法律效力的模糊

性使患者决策缺乏强制保障，加剧其对未来医疗失控的

焦虑。社会支持网络的缺位进一步放大决策孤立感，而

专业社会工作者的介入可通过心理疏导、资源协调等途

径构建决策安全网
[7]
。

2.2.3医疗体系运作系统

临床层面，医务人员沟通技能不足与时间资源短缺

直接影响 ACP 对话质量，电子病历系统对预嘱信息的碎

片化记录加剧执行风险
[8]
。组织结构上，跨学科协作机

制的缺失导致肾病科与姑息治疗团队难以形成决策合

力，社区医疗支持的薄弱则造成院外延续性护理断层
[9]
。

资源配置矛盾突出表现为：重症监护资源的过度使用与

ACP 倡导的适度医疗原则形成冲突，折射出现行医疗体

系效率优化的迫切需求。

2.3 ESRD 患者实施 ACP的评估工具

2.3.1中文版共享决策问卷-9（9-item Shared Decision

Making Questionnaire，SDM-Q-9）

SDM-Q-9问卷由 Kriston
[10]
于 2010年创立，用于量

化患者医疗决策参与度。该自评工具采用单维度 9条目

结构，6级 Likert评分（0=完全不同意，5=完全同意），

总分 0-45 分。Cronbachα系数为 0.938。2019 年经国

内研究团队汉化后检验 Cronbachα值为 0.945，表明良

好信效度
[11]
。现有研究多限于终末期肾病患者群体，存

在样本代表性不足及重测信度待验证等局限，需进一步

验证其跨文化适应性及在多样化患者群体中的应用价

值。

2.3.2预立医疗照护准备度评价工具(Advance Care

Planning Readiness Instrument，ACPRI)

该工具由 Calvin 等
[12]
在 2006 年创建。聚焦肾衰竭

患者 ACP 准备度评估。该工具包含 30 个条目，涵盖家

庭关系、生活目标及医疗环境三大维度，采用Likert

7 级反向计分（1=完全不同意，7=完全同意）。总体内

容效度 0.90，内部一致性信度 0.73。现有研究集中于

终末期患者小样本，条目设置偏重晚期场景，对早中期

患者适用性及工具敏感度仍需通过大样本研究验证，以

提升临床普适性。

3 小结与展望

ESRD 患者的 ACP 已被证实具有显著临床价值，其通

过结构化决策流程保障患者医疗自主权，同时缓解家庭

照护压力及医疗资源消耗。尽管欧美国家在此领域已形

成较为完善的理论体系与实践模型，但在我国，有关E

SRD 患者的 ACP 研究与实践尚处在起步阶段，存在立法

缺位、公众认知偏差及资源配置失衡等障碍。展望未来，

ESRD患者的 ACP 研究应着重于跨文化的适应性探索、法

律与政策的完善、公众教育与培训、评估工具的研发与

验证，以及跨学科合作模式的建立。在此过程中，要注

重满足病人的个体需要，并吸收国外的先进经验，使E

SRD 病人能得到更全面、更具人文关怀的医疗护理。
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