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摘要 
概述 
这份题为《最终什么才重要》的报告 (https://doi.org/10.26183/cnxj-nw28) 详细介绍了在西悉尼文化和语言多元化群体和
原住民社区中，对患有生命受限疾病并积极生活和濒临死亡的人的临终关怀需求进行的基于人口的分析。这项研究由新南
威尔士州卫生部（NSW Ministry of Health）资助，旨在直接与社区互动，让那些处于边缘化、弱势和处境不利的人士发出自
己的声音。它侧重于了解文化需求，以及如何以顾及文化需要的方式向原住民社区以及阿拉伯语、印地语和普通话背景的人
士提供临终关怀。本报告根据研究结果为服务系统提出了明确和可实现的建议，以更好地支持正接受临终关怀的人及其照
顾者和社区成员。虽然这项研究以西悉尼地区为研究重点，但其影响却要广泛得多，有可能为对生活在澳大利亚城市地区的
其他社区提供顾及文化需要的关怀模式做出重大贡献。

本研究的主要目的是了解不同社区对西悉尼地方卫生区（WSLHD）所提供的临终关怀服务有什么需求，以及可以怎么做使
这些服务在文化上顾及服务使用者的感受和需求。这包括倡导和支持选择在家渡过最后日子的人。重点研究问题有助于实
现这些目标，这些问题旨在了解与临终关怀有关的文化因素，包括丧亲之痛、死亡知识（death literacy）的认识程度、该社
区都有哪些已经证明为有效的服务、有哪些人们认为有帮助的支持和服务、还需要哪些支持或服务以及谁最适合提供这些
支持或服务、现有的服务和支持需要怎样改变以便在文化上更适合服务使用者的需求。该研究由西悉尼大学的临终关怀研
究计划（Western Sydney University’s Caring at End-of-Life Research Program）进行，并得到了由支持和善终照顾机构

（Supportive and Palliative Care）、原住民健康局（Aboriginal Health）和多元文化健康局（Multicultural Health）等机构
代表共同组成的西悉尼地方卫生区咨询小组的意见支持。作为研究设计的一部分，还与当地社区的文化顾问进行了咨询。

本研究项目让医疗护理专业人员和社区成员参与了一项全面及多方法的设计，收集了定性和定量数据进行分析。表1总结了
数据收集方法和参与者概况： 

表 1. 研究设计

与主要参与者进行访谈 对在西悉尼地方卫生区辖区内从事临终关怀工作的支持性、一般性和专责善终照顾的医疗护
理人员进行结构化和录音记录的定性访谈。 

死亡知识指数（Death 
Literacy Index，简称
DLI）在线问卷调查

对居住在西悉尼地方卫生区辖区内的原住民、阿拉伯语、普通话或印地语文化/语言背景的成
年社区成员进行定量在线问卷调查。该问卷调查被翻译成阿拉伯语、普通话和印地语，说这些
语言的受访者可以选择用自己的语言或英语填写问卷调查表。  

焦点小组
与来自原住民、阿拉伯语、普通话或印地语文化/语言背景的成年社区成员进行面对面、半结构
化及录音记录的讨论；这些成员具有临终关怀的经验，并生活在西悉尼地方卫生区的辖区内。
焦点小组有原住民支持工作者和双语口译员在场协助。 

照片讲述（Photovoice）
访谈

对超过六个月前曾有临终关怀经验并居住在西悉尼地方卫生区的辖区内的个别成年社区成
员进行半结构化和录音记录的语音采访。受访者与讲英语的研究人员进行在线访谈，若有需
要，受访者可以与一名双语支持者一起参加访谈。

在完成数据收集和数据分析后，研究团队在社区中举办了公开论坛，介绍中期研究结果。这一过程使社区成员有机会对研究
结果发表意见，并为应对临终关怀方面的文化需求提出进一步的建议。表2列出了从研究数据中提炼出的关键主题和/或问
题： 

表 2. 关键主题

1. 文化习俗和仪式是临终关怀和丧亲关怀的重要方面 2. 相互信任是基础

3. 容许社区以不同的方式就顾及文化需要的关怀服务提
供意见 4. 积累与临终关怀服务相关的知识

5. 充分利用基于医院的服务 6. 在社区中增加顾及文化需要的临终支持服务和丧亲支持
服务 

这些主题将在“主要调查结果”标题下进行简要讨论。本报告在“调查结果和讨论”标题下对这些主题进行了详细的说明。报
告的该部分记录了由原住民社区和西悉尼地方卫生区辖区内阿拉伯语、印地语和普通话背景的人士以及在临终关怀领域工
作的医疗护理专业人员所阐述有关临终关怀的需要。

https://doi.org/10.26183/cnxj-nw28
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主要调查结果 
1： 文化习俗和仪式是临终关怀和丧亲关怀的重要方面 
参与研究项目的四个文化群体均将与临终有关的文化习俗和仪式视为非常重要；这些文化习俗和仪式向临终的患者和亲友
提供安慰，并使他们感到内心平静。如果精神或宗教需求未获满足，失去亲者的家人和其他社区人士可能因此而长期感到悲
痛，丧亲者也可能在悲伤期间面临其他问题。然而，各个文化之间存在不同的信仰和习俗，文化内部的差异也同样重要。例
如，参与研究项目的四个文化群体均有人可能因为个人兴趣或家庭背景的缘故而信仰基督教。研究报告显示，在照顾和遵循
传统仪式的意愿方面存在着代际差异。死亡知识指数（DLI）调查显示，人们在澳大利亚居住的年数是预测人们死亡知识指数
最重要的人口统计指标，并且是比他们的文化背景更重要的指标。一方面是文化习俗的多样性，另一方面是死亡知识的差异
性，这意味着在确定人们临终关怀需求方面没有“简单的方法”。需要了解文化习俗的多样性并理解其背后的价值观，才能最
大限度地提高医疗专业人员与患者及其家属合作的能力，以提供顾及临终患者文化需要和以患者为中心的关怀服务，并应
避免对患者的临终经历和患者家属丧亲的经历做出假设。  

2：相互信任是基础
研究参与者向我们表达的信息是：信任至关重要。建立信任关系的必要性凸显了调查结果中的其他主题。没有信任，人们就
不会愿意谈论临终和死亡等敏感话题；就不会了解到有关可用的服务信息；如果他们不相信自己的需求能获得满足，就不会
使用所提供的服务。丧亲的人已经极为悲痛，因此信任对于丧亲咨询服务来说尤为重要。在现有的服务中建立信任关系的能
力受到与护理中断有关的系统性问题的严重影响。在一个未知的医疗系统中，必须与众多互不关联的系统、服务和工作人
员打交道，这让人感到痛苦和无力。没有足够的时间或机会来发展信任关系。当人们处于最脆弱的时候，固定的医疗护理人
员和他们熟悉的面孔被认为是至关重要的。然而，患者和家属往往需要多次向医疗系统中不同机构的不同医疗人员重复说
明他们的情况。研究发现，临终关怀系统中存在的主要服务不连续性有：（1）私人执业的全科医生（GP）与医院系统彼此分离；

（2）将居家的善终照顾服务外包给私人服务提供者；（3）医疗服务与悲伤和丧亲支持服务彼此分离；以及（4）正规医疗护理
服务与民间机构、宗教组织和其他在社区中提供支持的组织彼此分离。 

3：容许社区以不同的方式就顾及文化需要的关怀服务提供意见 
主题1（需要尊重临终关怀习俗和仪式中的文化差异）和主题2（在医疗系统里多个独立运作的机构中建立信任关系的困难）
都介绍了要获得良好临终关怀和丧亲支持所面临的障碍。它们共同显示了原住民以及文化和语言多样化背景（CaLD）人士
在获得他们可能需要的支持方面所面临的困难。愿意寻求帮助，并知道向谁求助或如何寻求帮助，这些可能具有挑战性。主
题3涉及新南威尔士州卫生部以外已经存在的组织、计划、服务和非正式网络，以及它们可以与临终关怀和丧亲支持服务联
系起来的方式。受访者建议，可以通过以下方式解决与这些服务建立联系的障碍：（1）扩大和建立与社区相关的支持网络；（2
）提高原住民和文化多样性社区对现有支持选项的意识；（3）有特定的社区联系人，可以帮助患者、其照顾者和家属应对患者
临终的过程。

4：积累与临终关怀服务相关的知识 
许多人不想谈论与临终有关的事，无论是因为抱有希望，避免召唤死亡，还是仅仅因为对这个话题感到不舒服。健康知识不
足、对身体机能的理解不足、压力大或感到脆弱都可能进一步阻碍人们对临终服务的了解或理解。然而，如果不了解有提供
什么服务以及服务的作用是什么，人们就可能会错过他们所需的临终关怀帮助。语言差异、文化差异和对医疗系统的不熟悉
可能会造成进一步的障碍。研究结果显示，许多文化多样化和原住民人士对于“善终照顾”、“心理辅导”、“正式志愿服务”和“
失智症”等概念并不熟悉。有必要敏感地了解这些障碍，以便建议可以在哪里引入服务或改进服务，为临终者、他们的家属和
其他护理人员提供具有文化敏感性的支持。 

5：充分利用基于医院的服务 
人们经常在“为时已晚”时才接受善终照顾。较早向患者和家属介绍善终照顾和支持服务，通过鼓励采取反映个人病情、需求
和社交情况的护理途径，减少意外或紧急入院的发生。然而，由于医疗系统中各单位往往独立运作（主题2），医疗工作者不一
定了解临终服务的性质和价值，也不一定知道如何获得这些服务。由专门从事善终照顾的护士在医院其他病房提供协助是
个有效的策略，可以推广。有必要在医疗服务之间建立联系，通过为患者和医疗专业人员建立一个中央联络点，最大限度地
提高医疗服务的效率。其他策略包括建立原住民和文化及语言多样化人士支持和善终照顾工作者与志愿者网络，并在所有
医院建立善终照顾专责单位，如Mt Druitt医院的善终照顾和支持性护理单位。 

6： 在社区中增加顾及文化需要的临终服务和丧亲支持服务 
研究发现需要在社区中提供更多顾及文化需要的正式临终关怀服务。这些建议分为三个主要策略。首先，增加目前向原住民
及文化和语言多样化人士提供临终支持服务和丧亲支持服务的覆盖面。例如，多元文化健康局（Multicultural Health）和地
方卫生区辖区内的七个当地社区卫生中心。其次，提高临终支持服务和丧亲支持服务的文化敏感度，包括通过进行文化意识
培训和聘请来自不同背景的工作人员提供居家善终照顾服务、丧亲支持服务和基于医院的服务。第三，在社区中成立新的临
终关怀服务和丧亲支持服务机构，服务可由来自当地文化背景的工作人员提供。例如，在老年护理院等社区的机构中成立多
个专门提供善终支持和丧亲支持服务的场所；以及例如在当地社区中心等适当的非正式场所提供丧亲支持服务，这些中心
可以提供基本支持，并且与丧亲支持服务以及适合特定文化背景人士的善终照顾支持工作者有联系。  
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建议 
研究结果提供了以社区为主导的明确证据，证明需要什么来确保文化安全的临终关怀，而这里的基础是需要在连续性护理
的框架内建立值得信赖的治疗关系。我们提出以下建议（在此简要介绍，并在下面的报告中详细说明），将这些发现纳入正
式、临床和社区环境中的政策制定、服务模式和服务提供中。这些建议共同支持服务提供连续性护理和病例管理，从而支持
服务提供者、患者及其家人之间的关系信任。

1：应有更多向特定文化背景人士提供善终照顾的工作者 
专门向原住民提供支持和善终照顾的工作者计划已推行得很成功。我们建议在这个基础上任命更多向特定文化背景人士提
供善终照顾的工作者，至少足以覆盖地方卫生区内人口最多的移民群体。 

2：建立姑息治疗和临终资源中心
我们建议设立一个中央联络点，该联络点将会是附属于支持和善终照顾机构下的一个医疗单位。中央联络点将会起到为各
个独立运作的医疗卫生单位搭建桥梁的功能，并同时与社区医疗服务（如Silverchain善终照顾服务和全科医生等）建立联
系。患者和家属将有一个单一的联络点来满足他们所有的临终支持和丧亲支持需求，而医疗专业人员也可以跟踪其客户使
用该类服务的历史。

3：扩大志愿者的作用 
我们建议扩大每家医院志愿者的作用，包括指定一名管理人来协调和管理人数众多的文化和语言多样化善终照顾支持志愿
者团队。应培训志愿者，使他们能将提供的支持服务从临终支持扩展到丧亲支持。

4：利用现有的教育计划和机构 
我们建议利用现有的教育计划和机构，为医疗工作者、社区和照顾者提供更多的教育计划和提高意识的计划。 

5：就临终议题进行沟通方面发展文化适当的沟通方式 
我们建议传播相关的印刷和电子媒体，包含文化适当语言和图像。这种材料必须与社区团体一起制作，以确保其文化敏感
性。

6：扩大合适的空间用以提供善终照顾
我们建议（1）在所有医院设立能让不同的文化群体感到安慰并有助于建立他们的信任感的善终照顾专用空间（可包括艺术
品、大型聚会空间、祈祷室、准备食物的厨房、观景室以及进行聚会或仪式的室外空间）;（2）在医院以外提供善终支持服务的
临终关怀式住宿；以及（3）在容易出入的无障碍社区场所（如大型医疗中心）设立日间诊所。

7：增加丧亲支持
我们建议应有更多了解不同文化需求的丧亲辅导员；以及在现有社区设施内设立服务使用者无需事先预约的丧亲支持服务
中心。

8：从公共卫生的角度创建富有同情心的社区
我们建议对善终和丧亲采取公共卫生的方法，以提高社区提供支持的能力，使人们在临终旅程中相互支持，无论是作为患
者、照顾者或是其亲友。这包括知道如何在有需要时寻求额外帮助。

我们将在下面的报告中对这些实用且可实现的建议做更全面的讨论。这些建议旨在“将讨论转变成实际行动”，并借此强调

直接与社区进行咨询的至关重要性。 
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