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〔摘要 〕目的:透过对末期癌患者的访问和研究 ,探讨他们对病情严重度的认知和预后自觉程度 ,如何影响其生存意志 ,及

其在生命的晚期的医护期望。对象与方法:对象是首次入住安宁护理病区的 20名病人 ,共 6男 14女 ,平均年龄是 68.9岁 ,全

确诊为扩散性末期癌症 。以半结构的面谈方式 ,让癌患者诉说其疾病及生活经验 ,内容包括住院的期望 ,及身 、心 、灵等方面的

关注 。采用范甘的 “查验解说 ”进行了资料分析 。结果:所有病人均能说出所患疾病 ,但没有一人是直接从医生口中确定自己

的诊断 。病人从自己的病征病状 ,院方给予的诊疗方案 、及医护人员 /家属的神情等途径 “意会 ”到自己的病情严峻 。病人的生

存意志有三种表现:拼命求生 、无奈接受现实和要求加速死亡 。生存意志与病人的生存质量相关 ,也影响他们对医护的期望 。

结论:医护人员要在 “保密避谈 ”及 “坦诚沟通 ”间取得平衡 ,给予病人最佳临终护理 。研究结果显示医护人员跟终末期病患

者 “坦诚沟通 ”并非不可行 ,也不一定如传统观念般带来不良后果。反之 ,能够了解病人所关注和关心的事情 ,帮助他们安然走

过最后一段日子 ,才符合临终关怀的宗旨 。医护人员跟病人坦诚交谈有助增强彼此的互信关系 ,建立合理的医护期望和改善病

人的生存质量 。
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Abstract:Objective:undertheprotectivemedicalsystem, healthcareprofessionalinclinenottodisclosethe

medicalinformationtovulnerablepatientsinordertoprotectthemfromanyunpleasantstimuliwhichmightworsen
theirillnesscondition.Thisstudyaimstounderstandhowpatients'perceivedillnessseverityandprognosticaware-
nessimpactontheirwilltoliveandhealthcareexpectations.Participants＆ Methods:twentynewlyadmittedpa-
tients, 6 menand14women, withconfirmeddiagnosisofmetastasiscancerinahospicewardinShanghaipartici-
patedinthestudy.Semi-structuredinterviewswereusedtoillicitthepatients'viewandexperience.Theinterview
questionsincludethepatients'understandingoftheirillnesscondition, concernsindifferentaspectsoflifeandex-
pectationontreatmentandcare.Audio-recordedinterviewswereverbatimtranscribedandanalyzedusingvan-
Kaam'smethodofcontrolledexplication.Result:althoughthepatientsdidnotlearntheirillnessdirectlyfromoth-
ers, theywereabletocapturetheirillnessseveritybyobservingthereactionofdoctorsorfamilymembers.Among
them, 9 patientsactivelysoughtevidencetoconfirmtheirillnesscondition.Althoughall20 patientsconsidered
themselvesgravelyill, theirwilltoliverangedformverystrongtoveryweak, whichcanbecategorizedintothree
majorkindsofresponses:strugglingforlife, letting-it-to-happenandpleadingfordeath.Thepatient'slevelof
prognosticawarenessdidnothaveastrongassociationwiththeirwilltolive, butthewilltolivewasassociatedwith
theirexpressedqualityoflifeconcerns.Thepatientswithmorenegativeemotion, weakerfamilytiesandmorephys-
icaldiscomfortshadweakerwilltolive.Thepatientswhohadunfinishedbusinesssuchasyoungchildrenhadthe
strongestwilltolive.Theletting-it-go-happenpatientswerecomplacentthattheyhadfulfilledtheirliferespon-
sibilities.Bothpatientswhostruggledforlifeandwhopleadedforahasteneddeathhadunrealistichealthcareex-
pectations.Theformerhopedthemedicalstaffcouldcuretheirillnesswhilstthelatterpreferredthemedicalstaffto
endtheirlife.Thisisinconsistenttotheconceptofhospicecareasdyingshouldbetreatedasanaturalprocess.
Conclusion:Thisstudyshowsthatempatheticandopeninteractionswithterminallycancerpatientsarepossible.
Nountowardemotionalreactionswerenotedaftertheinterviews.Thepatientscouldreceivebetterpsychological
supportformthehealthcareproviders, andtheirneedsweremorerealisticallyaddressed.Furthermore, itcanfacil-
itatethefamilyandhealthcareproviderstofulfillpatients'lastwishesandhelpthemtopasstheirlastdaysinpeace,
comfortanddignity.
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　　我国的传统一直视谈论 “死亡 ”为忌讳 , “死 ”似

乎都离不开不祥 、不干净 、不幸等负面意思。医护人员

向来以 “救死扶伤 ” 为首要任务 ,致力医治病患者 ,使

其恢复健康。面对患有不治之症者 ,则考虑他们的心

理承受压力 ,顾全到事实对他们的心理影响 ,避免引起

情绪刺激 ,确保他们保持良好的心理状态 [ 1] 。如姚氏

在 《病人看护法 》中要求护理者要 “宜暂秘之不令病人

知 ,否则病人恐慌 ,疾病必增剧 ”[ 2] 。现今我国实行保

护性医疗 ,面对患重症的病人 ,医护人员多是保密病

情 ,担心病人一旦知道自己的病况严重 ,接受不了 ,影

响身心健康之余 ,更甚者忧虑他们会因而失去生存意

志 ,自暴自弃 ,甚至做出伤害自己的行为 [ 1-6] 。

近年 ,临终关怀 (hospicecare)在我国日趋发展。

临终关怀的宗旨是帮助晚期癌患者舒缓不适症状 ,让

他们安宁并有尊严地渡过人生最后的日子
[ 7] 。依照传

统的做法 ,对于临终的病人 ,医护人员多选择不直接告

诉他们有关病情 ,而是向其家属谈论问题 [ 8] 。在临终

关怀的大前提下 ,这是否能给予末期病患者的最大利

益 ,帮助他们面对死亡 ,安然走过生命最后的一段路程

呢 ? 《中华人民共和国执业医师法 》第二十六条规定

医师应该如实向患者或其家属介绍病情 ,但要注意避

免对他们产生不利后果。如何才能如实向重病者解释

病情 ,又避免他们受到伤害呢 ? 这问题一直在医护伦

理中存着争辩
[ 5, 6 , 9] 。本文旨在透过末期癌患者的实际

生活经验 (livedexperience),探讨他们对病情严重度

(illnessseverity)的认知和预后自觉程度 (prognostic

awareness),如何影响其生存意志 (willtolive),及其在

生命的晚期的医护期望 (healthcareexpectations)。基

于研究的结果 ,作者提出建议 ,如何在 “保密避谈 ”及

“坦诚沟通 ”间取得平衡 ,给予病人最佳临终护理。

1　对象与方法

1.1　对象

研究在上海闸北临汾分段医院的安宁护理病区进

行。此病区是特别为了照顾末期的癌症病人 ,给他们

及其家属提供临终关怀的全方位服务。病区于 1997

年成立 ,由 1张病床开始 , 2001年增至 6张病床 ,至

2004年已扩张至 12张病床。

研究对象是首次入住安宁护理病区的 20名病人 ,

共 6男 14女 ,平均年龄是 68.9岁 (46 -83岁 ),全确

诊为扩散性末期癌症 ,主要患有肺癌及肠胃癌。他们

平均有 2.5个身体不适的征状 (1 -7个),如疼痛 、腹

胀 、气速等。所有病人均不能完全自理 ,需依赖他人照

顾其日常起居生活。他们是在 2003年 1月至 2004年

8月接受访谈。

1.2　资料收集

以半结构的面谈 (semi-structuredinterview)方

式 ,让癌患者诉说其疾病及生活经验。访问是由一资

深的安宁护理主管护师执行。医院的一贯做法是该护

士先跟病人家属会面 ,对病人的心理状况及家庭背景

作初步认识。然后 ,才安排跟病人单独面谈。目的除

了对病人作进一步了解外 ,亦作住院所需评估。面谈

内容见附录 1,以开放形式发问 ,让病人讲述他对病情

的看法 ,住院的期望 ,及身 、心等方面的关注。面谈历

时约一小时。

主管护士在面谈开始的时候 ,先向病者讲解并给

予有关资料及提问时间 ,在得到病患者同意参与研究

后 ,并在他知情的情况下将面谈内容录音。病人可以

随时退出研究 ,在面谈期间终止访问或选择不回答令

他感到不适的问题。除了面谈的内容 ,主管护士亦会

检阅病历资料。所有搜集的资料只作研究用途 ,有关

个人资料均保密及作编码处理。

因面谈会引起病人的不安情绪 ,故对病人访问时

及后的情绪反应应特别留心。一旦发现病人有负面的

情绪反应便会立即跟进。面谈进展顺利 ,被访者都乐

意分享他们的看法 ,没有一位病人在面谈后需作额外

辅导。

1.3　分析

访谈内容被逐字译写和整理后加上编码 ,接着采

用范甘的 “查验解说 ”法 (controlledexplication)进行了

资料分析
[ 10-11] 。 “查验解说 ”程序包括:①列举相关词

句;②以共同点作初步分类;③删除重复的相关词句;

④假设确认;⑤最终确认。列举相关词句依照晚期病

患者生存质量关注研究的理论架构 ,将访谈资料按 6

大范畴分类
[ 12] ,包括:预后自觉度 、身体状况 、情绪状

态 、人际关系 、存在意义及死亡关注。而个别范畴再细

分不同的主题。研究组在整理资料前开会讨论不同范

畴及主题的定义 ,然后个别研究员随后将资料以共同

点作初步分类。事后 ,研究人员再聚首作分析检讨修

订 ,确认预后自觉程度 、生存意志与对医护期望的关系

的假设。其信度由临汾医院研究组员最终确认。为保

障病人的隐私 ,报告结果以编码代替病人姓名 , 20名

受访者以案例 1至案例 20代称。

2　结果

2.1　病情的认知

所有受访病人均能说出所患疾病 ,但没有一人是

直接从医生口中确定自己的诊断。医护人员只是将病

情告知他们的家属 ,病人只能从自己的病征病状 ,院方

给予的诊疗方案、及医护人员和家属的神情等途径

“意会 ”到自己的病情严峻。以下是病人口述的经验:

案例 3:“我从家人的神态 、神情 、行为 、言语 ,医生

替我做的仔细检查 ,令我意会到自己的病情。”

案例 4:“自己发现病征病状 ,开始怀疑 ,开刀后丈

夫虽然隐瞒病情 ,但自己开始怀疑。没有从医生口中

得知。”
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案例 5:“初时因病得很严重去求医 ,看病后医生

不把单子给她 ,意会自己有很重的病。”

案例 9:“儿子知道 ,但说不出来 ,自己知道是看不

起的病。”

为了消除心中的疑虑 ,病人以不同的方法去证实

诊断。当中 ,有 3人向家属打探 、3人翻阅自己的病历

或记录求证 , 3人在面谈的时候直接向护士查询。一

病人述说其求证经验:

案例 15 :“初时感到腰部骨头痛 ,一个月后从诊断

中得知。妻子本想隐瞒 ,但我坚持看报告 ,看完后知道

是癌症。”

2.2　预后自觉程度

预后自觉程度 ,即病人对自己病情严重性以至影

响其生存寿命的评估。虽然医生不跟病人正面倾谈病

情 ,但病人往往都能 “意会 ”得到自己的病情不轻 ,甚

至已达严重程度。虽然 20位病人都认为自己病情严

重 ,其中 10人特别认定自己的病是没有得救 ,医不好

的 ,但也有 6人寄望先进医疗可助其身体康复。

2.3　生存意志

20人所表现的生存意志有较强也有薄弱的。将

具有不同生存意志程度的案例分类 ,大致可分为三组:

拼命求生(4人)、无奈接受现实 (10人)、要求加速死

亡(6人)。 4名 “拼命求生 ” 的病人中 , 3人的家里都

有放心不下的家人要照顾。他们不愿死去 ,拼命挣扎 ,

积极接受治疗 ,希望能够继续活下去。如案例 1所表

达的矛盾:

“我知自己的病很严重 ,但我希望医生尽力医治 ,

我想把病撑过去 ,用一切方法治疗。”

而 “要求加速死亡 ”的病人则相信病是没法治好

的 ,与其活受罪 ,宁愿早点死去 , 其中三人更曾提及

“安乐死 ”。他们的自我照顾及活动能力都差强人意 ,

负面情绪亦比较多 ,例如消极 、无助 、无望。如以下案

例所表述的心情:

案例 4:“病已经生了 ,没有必要想它。能控制病

征便可以。我希望有安乐死。”

案例 19:“我认为病得非常严重 ,无药可救 ,而且

会死的。无法医治 ,完了。我想一针加速死亡。”

“无奈接受现实 ”一组介乎于 “拼命求生 ”与 “要

求加速死亡 ” 间。纵使带点无奈 ,但他们都能接受现

状。这组病人表示对死亡并不害怕。他们有负面情绪

如灰心 ,怕死时辛苦 ,但心境较平静。如以下案例的描

述:

案例 12:自己的病不好。没有所谓 ,反正年纪大 ,

活了很久。

案例 13:担心会痛得很厉害而死 ,我会安排自己

死了的事。

案例 14:这个病不会好 ,会死。今年病情重了一

点。到了现在不管了 ,活得差不多。

2.4　医护期望

20案例对医院服务都有各样的期望。他们提及

最多的是解除疼痛(6人)及积极治疗(5人)。另外亦

有提及恢复活动功能 (3人)、及希望医生帮他 “安乐

死 ” (3人)。

3　讨论

研究结果正好反映医护人员在保护性医疗制度

下 ,对身患重症的病人多是采取保密避谈的态度。

Chochinov等研究有关问题 [ 13] ,比较三组不同病情认知

程度的末期癌症病人 ,他们分别是①对病情亳不知情

或完全误解 , ②一知半解 , ③完全明白。结果显示对病

情亳不知情的病人相对另外两组的抑郁程度显著较

高 ,甚至差不多是其三倍。病情的认知程度跟生存寿

命 、痛楚程度 、无望感及求死意欲都没有明显关系。

Chochinov等的结论是 ,让末期癌症病患者知悉病情 ,

其实未必会带来不良后果 ,也不一定会令患者精神上

受到伤害。本研究结果显示 ,即使病人不能直接从医

生口中得悉病情 ,或家属对他们刻意隐瞒 ,病人能从不

同途径 “意会 ”到病情的严重性 ,其中有病人主动为自

己的病情求证。大部分病人已对死亡作了准备 ,例如

立了遗嘱 、买墓地或是安排葬礼。这表示尽管医院人

员原意不让患者知悉诊断 ,但其实他们最终也会知道

真相。

这 20位病人活生生的例子证明病人知悉病情真

相后不一定会有负面后果。相反 ,假如医护人员能够

坦诚及正面地跟病人交谈 ,此举不但可令病人及家属

有心理准备并作后事安排 ,亦可加强医护人员与病人

之间的互信关系。临终关怀的宗旨除了舒缓病患者的

征状不适 ,还有帮助病人及家属走过面临死亡的过程。

故此 ,医护人员在面对 “保密避谈 ” 或 “坦诚沟通 ”的

伦理冲突时 ,后者似乎比前者更切合临终关怀的精神。

在保护性医疗制度下 ,病人无法从专业的医护人

员方面获悉确实诊断 ,他们凭自己的病征病状 、院方给

予的诊疗方案及被其它医院拒绝的经验评估病情的严

重程度。在一知半解的情况下 ,徒添病人的焦虑和痛

苦。病患者对自己的病情看得过轻或过重都不宜。前

者是不承认现实 ,采取否认的态度 ,自欺欺人;后者则

无形加重自己的心理压力 ,增加精神负担 [ 14] 。病人由

于对病情的认知不足 ,纯粹主观地判断自己的病情。

不准确的预后自觉程度只会影响其生存意志及对医护

有不符现实的期望。如前所述 ,他们平均有 2.5个身

体不适的征状 。若病人能及早知悉病情 ,并适时地转

入安宁护理病区 ,征状控制必会做得更好。

虽然 20位病人知道自己的病不轻 ,但他们所表现

的的生存意志却有明显差异。 14位认为自己的病是

看不好的案例中 ,有 4人属 “要求加速死亡 ” ,另外 10
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人是 “无奈接受现实 ”。 6位相信身体总会康复的案

例则全部属 “拼命求生 ”组。挣扎求存的病人都希望

医生能帮他们控制病情 ,反观求死的病人都深信自己

无药可救。影响生存意志的是病人如何看自己的生存

质量 ,而非对病情的认知。这现象与彭等 [ 12]的研究结

果相似。彭等研究晚期慢性气管阻塞病者的放弃维生

治疗决策过程 ,结果显示主动要求放弃人工辅助呼吸

者的生存寿命比被动放弃者长。主动要求放弃人工辅

助呼吸与生存意志没有直接关系 ,但与病人的生存质

量相关
[ 12] 。

临终关怀除了控制病患者的疼痛与舒缓身体不

适 ,亦帮助患者安宁并有尊严地接受死亡。医护人员

的责任由生理上的征状治疗转移至心理 、社会 、精神等

生存质量的关注和护理。故此 ,医护人员应该坦诚地

与病人交谈 ,了解知晓他们所担忧和关心的事宜 ,帮助

他们提升生存质量。临终关怀提倡的是 “去者能善

终 ,留者能善留 ”。死亡应该是一个自然的过程 ,积极

治疗属延缓死亡 , “安乐死 ”则是加速死亡 ,两者都不

是临终关怀的宗旨
[ 5] 。所以 ,拥有这两种医护期望的

病人可能最后都会失望 ,因为这不在临终关怀的服务

范围之内。本研究亦显示部分病人对安宁病区的特点

与服务不了解 ,以至对院方产生不切实际的医护期望。

医护人员宜向病患者介绍临终关怀的概念以消除病人

的误解 ,令他们对院方增添信心。故此 ,医护人员与病

人及其家属的 “坦诚沟通 ”至为重要。

4　临床应用

本次研究有别于其它讨论临终关怀伦理问题的文

献 ,透过分析 20个真实案例 ,从跟末期癌症病人的直

接对话中 ,发现对末期癌症病人正面交谈病情 、感受 、

忧虑 ,甚至生死问题是可行的。原来 “坦诚沟通 ”并不

会如传统观念般带来不良后果 ,反之 ,能够帮助病人解

开内心的疑虑及接受现实 ,让他们及早作出生活安排 ,

以及满足他们的医护期望及最后心愿。

医护人员跟终末期病患者 “坦诚沟通 ”的时候也

有很多地方需要注意。医护人员的用字遣词 、语气 、及

身体语言都要小心 ,避免对病人造成精神上的打击或

引起他们不良的联想。此外 ,对于不同文化水平 、家庭

背景 、职业及诊断的病人要作弹性处理。例如知识水

平越高的病人可能会有过多的健康思虑 ,他们对自己

的健康状况非常敏感 ,在跟这类病人 “坦诚沟通 ”的

时候便需要特别小心 ,留心他们的承受程度 [ 3] 。由于

每位病人都是独立个体 ,医护人员实在有必要了解他

们的个别需要 ,并依照他们不同的心理状况 、接受程

度 、身体征状及医护期望 ,作出合符个人意愿的护理。

5　总结

我国医护人员对终末期病患者采取保护性措施 ,

倾向对患重症的病人保密病情以确保病人安宁。可

是 ,临终关怀除了舒缓终末期病人痛楚之外 ,帮助他们

走过临死前的一段日子亦是非常重要的。本文透过分

析 20个末期癌症案例 ,发现即使医护人员没有直接告

诉病患者病情 ,他们亦能意会到病情的严重性。由于

对病情的认知程度不足 ,主观的预后评估便影响到他

们的生存意志及医护期望。而不少案例都呈现知悉病

情的渴望。本项研究唤起医护人员反思跟终末期病患

者坦诚交待病情不会带来负面后果 ,反而能够让他们

对死亡有正面的准备 ,而这才是临终关怀的概念 ,符合

病人的最佳利益。
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