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缓和医疗

要领

对临终患者亲属及照护者的支持
Essentials

Supporting relatives and carers at the end of
a patient’s life
来源：BMJ 2017;356:j367 doi: 10.1136/bmj.j367

“逝者是如何离去的，将留在生者的记忆中。”——西西里·桑德斯

无论何种专科或工作环境，所有的医

生都有可能照护濒死患者。大约有一半

的死亡发生在医院 1。证据表明，据经历

过丧亲之痛的亲属反映，患者在医院临终

的过程中，沟通质量要比在其他环境中

差 2。超过一半的英国国家健康体系

（NHS）投诉都与临终关怀有关 3。

本文探讨如何给予临终患者亲属和

照护者最好的支持。虽然文章关注点在

医院环境，但这些原则也适用于社区和护

理中心。本文所指的“亲属”包括：家庭成

员、照护者和与患者关系亲密的人。本文

假定患者已经同意与其亲属分享疾病有

关的信息（框图1）。
沟通和预估个人需求

哀伤是人类对失落的正常反应，但是

专业人士对那些面临丧亲之痛的服务对

象的回应方式会对他们的悲伤和健康状

况有着长远的影响。例如，缓和医疗专业

团队的帮助有助于改善丧亲者的短期和

长期哀伤 6。相比之下，医疗服务提供者

和患者家庭之间关系不良、沟通不畅是导

致丧亲之痛负面结果（例如复杂性哀伤）

的风险因素，大约 20％的丧亲者经历过

复杂性哀伤（框图2）7。

与面对丧亲之痛的亲属之间的良好

口头沟通，包含实用性的和情感上的支持

有助于改善丧亲者的衰伤 8。书面沟通，

例如宣传单，同样非常有帮助 9-10。

医生需慎重地与亲属讨论患者临床

状况的恶化，以及是否有任何逆转的可

能。与他们一起考虑诸如抗生素、营养及

水分、临床监测、血液检测和静脉注射等

干预措施是否恰当。与亲属讨论心肺复

苏是一个很好的方法，这是他们表达自己

想法的好机会，即使之前已经与患者谈论

过。向亲属解释：不尝试心肺复苏并不意

味着不提供任何照护；相反，除了心肺复

苏之外，会给患者提供其他所有临床上适

当的照护。为所有可预期死亡的患者制

定个性化的多学科合作照护方案 11，并与

亲属讨论整个方案。

亲属需要在探访患者和其他职责之间

保持平衡，例如工作和照护责任，并且他们

很可能会遇到实际问题（框图3）。确保亲

属的联系方式是最新的，一旦患者情况突

变，紧急联系人是谁，确定他们是否想要

在半夜里被联系，这些都要在工作日志中

明确地记录下来。弄清楚需要遵守的特

定宗教和文化习俗。例如在犹太人的信

你需要知道

•有效的支持可以对濒死患者的亲属产生

重大影响；帮助消除恐惧、减轻压力和焦

虑，以及缓解哀伤期的痛苦。

•针对实际问题（死亡证明、葬礼安排、尸

检信息等）的清晰沟通和心理社会支持

（哀伤正常化、文化和精神因素等）是

关键。

•医生需要熟悉本地的系统和操作程序。

除了口头沟通以外，书面沟通也是有帮

助的。
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仰中，传统上逝者需要在死后 24小时内被安葬。

我们可能需要询问患者：“（关于遗体处理或葬礼

等）您和家人有什么需要遵从的特别安排或指示

吗？12”

为患者亲属提供情绪上的支持，首先要提供清

晰、真实的信息。细心记录会谈内容，有助于确保

前后一致并减少混淆。安排时间举行家庭会议，并

允许亲属有提问的空间和时间。鼓励亲属表达他

们的感受，同情他们的失落及倾听他们所关注的

事。避免客套话，并认识到，在与悲伤亲属共处的

情境中，沉默可能是恰当的。

讨论濒死的过程

适当的情况下，向亲属们解释大多数濒死患者

会经历意识逐渐退化、食欲减退、饮水减少以及嗜

睡状况增加的过程。通常很难预测这个过程大概

需要多长时间，而亲属可能会发现这种不确定性对

他们来说很艰难。“他（她）还能活多久”是一个经常

被问到的问题。在不确定的情况下提供生存期预

测的一种方法，是以几“天”“周”或“月”来回答。谨

慎地处理亲属的焦虑，例如与疼痛或药物相关的问

题。可以问：“您有什么特别担心的事儿吗？”

无论患者是否存在宗教信仰，都可以提供牧灵

支持服务；这对那些纠结于生死和存在问题的患者

框图2 与复杂性哀伤有关的风险因素 8

背景相关因素

亲密的关系

女性（特别是丧失子女的母亲）

少数民族

不安全的依附模式（难于建立稳定的人际关系）

在患者死亡前对婚姻的依赖程度较高

治疗相关因素

侵入式的医疗干预措施（如重症监护病房、呼吸机等）

关于治疗的矛盾心理（患者或亲属）

家庭冲突

经济困难

照护者负担

死亡相关因素

多重失落

对死亡的接受程度较低

意外/暴力死亡

在亲人意外/暴力死亡后，找到或查看亲人的遗体

在医院内死亡（而不是在家中）

对死亡证明和（或）死亡通知不满意

框图3 患者亲属可能会问到的实际性问题

•一定要遵守医院规定的探访时间吗？

•亲属可以在病房过夜吗？

•小孩子是否被允许进入病房？

•医院是否为亲属停车提供任何支持？

•祷告室在哪里？

•医院里是否有牧师或其他宗教/精神领袖可以提供

支持？

•有什么设施可供做饭或准备热饮吗？

•如果患者亲属有问题，可以和谁讨论？

•如果患者病情有变化，最应该拨打的号码是哪个？

患者参与

这篇文章是与 Jane Harris女士共同撰写的，她是

一位失去了母亲和子女的丧亲者。Jane除了撰写文中

的一段感言之外，还与我一起探讨文章的整体内容。

框图1 同意书、能力和保密

同意书

必须是具备能力的个体在知情的前提下自愿签署同

意书。任何人无法代表他人签署同意书，除非：

－如果患者是16岁以下的儿童

－某人持有永久授权书，被授权代表患者签署同意书

－某人作为法庭指定的代理人，有权代表患者作出治

疗决定 4

能力

由于心智或大脑功能损害或失常而缺乏能力的人，无

法为他们自己做出决定（2005 年英国精神能力法

案）。在生命末期，镇静剂和止痛药使用、肾功能衰

竭、谵妄等可能导致患者能力受损，通常需要谨慎

评估。

保密

根据普通法侓规定，如果没有同意书许可，医疗机构

不可披露患者的个人资料，除非存在以下情形：

－公共利益超过并优先于患者的个人利益，或

－法律要求

不仅在患者死亡前，而且在患者死亡后，都需要尽保

密的义务（英国医学会指南）5。如果患者在去世前没

有留下明确的指示，则需要考虑以下因素：

－信息披露会给患者亲属带来痛苦或受益吗？

－在披露患者信息的同时，是否也会同时披露其他人

的信息？

－要披露的信息是大家都知道的吗？

－披露信息的目的是什么？
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可能会有帮助。此外，缓和医疗团队还可以提供社

会工作服务，在经济、复杂的照护责任及出入院等

问题上提供专业支持。

确认是否有儿童会受到患者死亡的影响。让

儿童清楚正在发生的事情，并且有机会去探望患者

和向他们道别，这些都会让儿童受益 13。

确保患者和亲属的尊严

对濒死患者的照护管理有一定的指南文件 14，

通常来讲，确保患者的舒适可以给其亲属带来更好

的感受。如何将对临终患者的照护和对其亲属的照

护区分开来是一门艺术。向亲属澄清如何以及为什

么在患者生命的最后阶段使用特定药物或管理策略

可以有所帮助；同样，如果保密性有问题，与亲属讨

论一般性的管理策略而非详细讨论细节也会有帮

助。亲属经常要求医疗团队采取措施以确保患者的

舒适。可以向其解释，医疗团队会对呼吸困难、疼痛

和情绪烦躁等常见症状进行定期复查和对症处理。

描述药物如何使用会对亲属很有帮助，尤其在患者

不能吞咽的情况下。在患者临终时通常使用注射器

驱动泵，解释这是一种确保安全可靠地提供药物而

不需要静脉注射的方法，会有助于安慰亲属。亲属

通常对使用阿片类药物存有顾虑，例如担心可能导

学以致用

•回想你上一次参与照护濒死者的体验。这篇文章

是否带给你一些启发，让你知道该如何更好地为濒

死者的亲属提供支持，以及该说什么样的话？

•你所在的病房、单位或部门有关于哀伤支持的资料

吗？你知道这些资料在哪儿吗？你的同事知道吗？

•你是否熟悉自己所在社区中不同人群就遗体处理

和葬礼仪式安排等有关死亡的不同文化习俗吗？

你知道如何获得这方面的信息吗？

•你所在机构是否收集患者亲属在丧亲后的反馈意

见？是否有人对你所在部门收集的反馈意见进行

分析？分析结果显示了什么？

图1 Jane和她的女儿Rosa在病床旁跟母亲Patricia道别

一个女儿的观点（Jane Harris）
去年，我的妈妈被送进医院，当时她已经器官衰

竭。我立即前往苏格兰陪伴她（图1）。那是我第一次

亲眼目睹一个人死亡，直到现在这段经历仍然令我感

到害怕。我觉得自己当时的表现很差劲，不知道该做

些什么。看到妈妈拼命呼吸，处于一种时而清醒、时

而昏迷的不安状态，让我觉得很恐惧。我不顾一切地

要求工作人员增加妈妈的止痛药剂量，就在等待上级

工作人员批准这个请求的时候，我坐在妈妈身边，感

到无助、孤独和惶恐。

回想起来，当时对我最有帮助的干预是来自一位

清洁人员。她正在整理房间，冲我笑了笑，和我的目

光相对。她说，“只要继续和你妈妈说话……这样可

以安慰她……你知道，她可能还会听到你的声音。”

最终，他们允许增加了妈妈的止痛药剂量。妈妈

变得冷静下来，然后她在当天去世了。

妈妈的临终，给我留下的是焦虑和悲伤。

如果有人在妈妈的临终阶段向我解释会发生什

么，可能会对我很有帮助。而医疗人员一直等待上级

批复才可以提高止痛药剂量，在我看来是很不恰当和

官僚主义的行为。

另外，我觉得仿佛是因为自己坚持提高妈妈的止

痛药剂量才造成问题。与其说它是一个提供照护的

地方，不如说它感觉像是一个战场。

我想要的是，在妈妈临终阶段，作为女儿我可以

成为她的照护团队中的一分子。我希望妈妈能够得

到以患者（家庭）为中心的照护，而我可以参与其中。

没有体验到这种以患者（家庭）为中心的照护，让

我感到孤独、害怕，最重要的是无能为力。
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致死亡，或者导致药物成瘾和耐受。没有证据表明
适当使用阿片类药物会缩短患者生命 15。

鼓励亲属在看到患者疼痛或痛苦时及时告知
医护人员，以便及时处理患者的症状。对于无法饮

的时候，考虑将患者移动到旁边的房间。可能的情

况下，考虑降低对感染控制措施的要求，例如允许

亲属与患者一起躺在病床上，握着他们的手。

患者去世后，为亲属提供支持性照护

患者去世后，通常在“往生室”或“告别室”处置

遗体。过去通常由家庭成员来为患者做遗体处理

（一些宗教仍然倾向于这种方式，例如伊斯兰教），

现在通常是在医院里面，由护理或医疗人员来完

成。在这个过程中，患者的遗体被清洗，四肢被展

平，首饰以及注射器驱动泵之类的医疗设备会被撤

除。应当为亲属提供与患者遗体相处的时间。提

醒或警告亲属，患者遗体的外观可能会令他们感到

不安。

此后，患者的遗体被转移到太平间。亲属可以

在太平间瞻仰患者的遗容。需要尽快开具死亡证

明。亲属需要到丧亲办公室办理死亡证明，然后再

进行死亡登记。假如需要通知验尸官，请与亲属讨

论原因，并说明可能会导致延迟发放死亡证明。这

与患者在家中或社区服务机构中去世后的办理流

程是不一样的 16。

提供关于丧亲的书面资料对亲属是有帮助的

（框图4）。向亲属推荐在哪里可以获得支持，并提

供本地相关服务的信息。此外，还提供丧亲后的跟

进服务。研究显示，向丧亲亲属寄送慰问信、提供

框图4 患者逝后其亲属和照护者可以利用的

资源

•Cruse是一个提供资讯、在线/电话支持和活动的哀

伤支持慈善机构。它的服务包括为丧亲儿童和不

同信仰团体提供哀伤支持。http://www.cruse.org.uk
•仁善之友（The Compassionate Friend）是一个为各种

不同年龄和死因逝去儿童的父母和家庭提供支持

的 慈 善 机 构 。 https://www.tcf.org.uk/content/
for-the-bereaved

•“说出他们的名字”（Say Their Name）是 Jane Harris
和 Jimmy Edmond为仁善之友制作的宣传片。https:
//www.tcf.org.uk/

•“我的深爱”（Much Loved）是一个汇集不同丧亲支持

机构信息的网站，其目的是帮助受哀伤困扰的人们

在英国诸多支持机构中找到最相关的服务及其联

络 资 讯 。 http://www.muchloved.com/gateway/
grief-supportorganisations.htm

•麦克米兰（Macmillan）和居里夫人（Marie Curie）两个

网站都提供有关哀伤及其如何对人们产生影响的

有用信息。

－http://www.macmillan.org.uk/information-and-support/
coping/at-the-end-of-life/after-death/bereavement.html

－ https://www.mariecurie.org.uk/help/bereaved-familyfriends/
dealing-grief/bereavement-or-grief-counselling

•网站“温斯顿的愿望”（www.winstonswish.org）向专业

人士、家庭成员及儿童提供有关如何帮助丧亲儿童

的资讯。

•英国皇家精神科医学院为丧亲人士提供了一本有

用的小册子。http://www.rcpsych.ac.uk/healthadvice/
problemsdisorders/bereavement.aspx

•“超越再见”（Beyond Goodbye）为所有丧亲者提供资

源，特别是那些经历亲人突然死亡或夭折的丧亲

者。http://beyondgoodbye.co.uk
•“善别”项目（The Good Grief Project）是 Jane Harris

和 James Edmonds的一项新举措，旨在鼓励创造性

地回应悲伤，并通过各种艺术形式和媒介帮助丧亲

者找到表达的渠道。http://thegoodgriefproject.co.uk/
•“用摄影探索悲伤”（Exploring Grief with Photography）

是 Jane Harris 和 James Edmonds发展的一种对悲伤

的艺术性及治疗性回应方式。http://www.tandfonline.
com/doi/full/10.1080/02682621.2015.1064583

框图5 施瓦茨（Schwartz）查房 18

施瓦茨查房提供了一个让临床和非临床工作人

员聚在一起，讨论自身在医疗工作中面临的社会心理

问题的结构化平台。

施瓦茨查房的目的不是试图解决临床问题或讨

论如何为患者提供照护，而是理解提供医疗照护给医

务人员带来的挑战和回馈。

证据表明，施瓦茨查房可以帮助医疗团队在工作

中感受到更多的支持、更少的压力，增加对彼此角色

的了解和欣赏。此外，施瓦茨查房还有助于减少科室

层次结构制度给团队带来的影响，将团队注意力集中

在为患者提供照护。

施瓦茨查房的潜在前提是，医疗人员表现出的慈

悲心让患者被照护的感受变得有所不同；但是反过

来，为了提供人文关怀，医疗人员也需要在工作中感

受到被支持。
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患者死亡后，通知患者的家庭医生并提供相关

信息，包括死亡原因和其他值得注意的情况，例如

是否有验尸的必要。如果亲属和患者使用同一位

家庭医生，这有助于保证遗属在社区内获得哀伤

支持。

照护临终患者会让人很有压力，适当的支持也

会对医生有所帮助。这种支持是多元化的，包括施

瓦茨查房（Schwartz Rounds）（框图 5）、牧灵人员和

员工福利计划。

来源与同行评议（Provenance and peer review）: commissioned and
externally peer reviewed.
利益竞争（Competing interests）: Jane Harris is a founder of Beyond
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