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摘 要:目的 整合脑卒中患者家属代理决策的体验,为脑卒中患者家属做出高效、个性化的治疗决策,改进现有决策

支持策略,改善患者的疾病结局提供循证依据。方法 通过计算机检索包括PubMed、Cochrane
 

Library、Embase、Web
 

of
 

Science、CINAHL、中国知网、维普资讯中文期刊服务平台、万方数据知识服务平台等关于脑卒中患者家属代理决策体验的

质性研究,检索时限以数据库建成至2024年8月。根据澳大利亚乔安娜布里格斯研究所循证卫生保健中心质性研究质量

评价标准为评价依据对文献进行质量评价,并采用Meta整合中汇集性整合方法对结果进行整合。结果 共纳入9篇文

献,提取出53项研究结果,归纳成11个新的类别,并总结成4个整合结果,即代理决策时风险-收益的困难平衡、代理者决

策时复杂的心理情绪变化、决策的影响因素及患者偏好的处理。结论 脑卒中患者家属在代理决策过程中普遍面临风险-
收益权衡困难、复杂的心理情绪变化、多重决策影响因素及患者偏好处理等挑战。在脑卒中患者家属代理决策过程中,医
护人员应该关注患者家属的心理体验与决策干扰,提供个性化决策支持,制定辅助决策方案,以促进最佳治疗决策的达成。
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  脑卒中是一种突发性脑血管疾病,2021年全

球有1
 

190万人罹患脑卒中,730万人因此死

亡[1]。据统计,2019年中国脑卒中新发病例为394
万例,发病病例为2

 

876万例,死亡病例为219万

例[2]。我国总体脑卒中终生发病风险为39.9%,
位居全球首位[3]。因疾病的特殊性,在发病情况

下,脑卒中患者由于认知或沟通障碍等因素无法

做出决定,而将决定权委托给他人,称为代理决

策[4]。在代理决策历史中,通常由患者家属承担

代理决策者的身份[5]。家属代理决策具有挑战

性,脑卒中患者的治疗选择多且复杂,如偏侧颅骨

切除术、肠内管饲、间歇充气加压等,可能会导致

家属感受创伤后压力或复杂悲伤的情感负担,影
响患者家属的心理健康[6]。此外,干扰家属决策

的因素较多,使其很难做出高质量决策,最终影响

患者的治疗效果和生活质量,甚至决定患者的生

命存续。在脑卒中患者的病程中,代理决策者常

求助于护理人员,但由于对脑卒中患者代理决策

者的心理体验了解不全面,临床护理人员很难对

其作出合适的决策策略支持。国内关于脑卒中患

者家属代理决策议题的研究较国外起步晚,虽然

已有研究者开始针对脑卒中患者家属的决策困

难、心理状态等方面开展质性研究,但检索发现研

究决策类型集中于溶栓决策,无法全面反映脑卒

中患者家属代理决策者的决策体验。本研究整合

脑卒中患者家属代理决策过程的质性研究,阐释

其体验,以期能为临床护理人员制定适宜的患者

家属决策策略提供理论基础。

1 资料与方法

1.1 文献纳入与排除标准
  

根据PICOS原则制定文献纳入标准。纳入标

准:研究对象(population,P)为经确诊为脑卒中的

患者家属,包括患者的父母、配偶、子女,且年龄>
18岁,不存在任何精神疾病或认知功能障碍;感兴

趣的现象(interest
 

of
 

phenomena,I)为脑卒中患者

家属选择做出代理决策时的相关体验、情绪、需
求、经验等;情境(context,Co)为脑卒中患者家属

在患者从发病开始的整个疾病过程中所面临的代

理决策;研究类型(study
 

design,S)为以现象学、扎
根理论、民族志和行动研究为主要研究手段的质

性研究或者混合性研究中质性研究的部分。排除

标准:二次发表的文献;不能获取全文;非中文或

英文文献;在混合方法设计中无法分离出患者家

属情感体验的文献。
1.2 文献检索策略

  

计算机检索PubMed、Embase、Cochrane
 

Li-
brary、Web

 

of
 

Science、CINAHL、中国知网、万方

数据知识服务平台、维普资讯中文期刊服务平台

等关于脑卒中患者家属代理决策的质性研究,检
索时间为建库至2024年8月。为提高检索准确性
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及全面性,检索策略使用主题词+自由词,中文检

索词“脑卒中/中风/脑出血/脑梗塞/脑梗死/缺血

性脑卒中”“家属/子女/父母/配偶/代理人/照顾

者”“代理决策/选择/决定”“体验/感觉/态度/看
法/经历/想法/经验/观点”“定性研究/质性研究/
现象学/人种学研究/扎根理论/焦点访谈/半结构

式访谈”;英文检索词“stroke/apoplexy/cerebro-
vascular

 

accident/cerebral
 

stroke/CVA/cerebro-
vascular

 

apoplexy/brain
 

vascular
 

accident/cere-
bral

 

hemorrhage/acute
 

cerebrovascular
 

accident/
acute

 

stroke/brain
 

infarction/hemorrhagic
 

stroke/ischemic
 

stroke”“family
 

members/family/
relatives/spouses/parents/caregivers”“decision

 

making/surrogate
 

decision
 

making/clinical
 

deci-
sion-making/agency

 

decision-making”“experi-
ence/feeling/attitude/expectation/desire”“quali-
tative

 

research/phenomenology/qualitative
 

study/
anthropology/grounded

 

theory/focus
 

interview/
semistructured

 

interview”。
1.3 文献筛选与资料提取

  

由2名受过循证方法学训练的研究人员独立

对文献进行筛选,当出现不同结论时,两人进行交

流讨论,无法得出定论则由第3名研究人员提供帮

助并进行判断。首先,通过
 

Endnote文献管理软

件对重复文献进行筛除,再对文献题目和摘要进

行阅读,剔除与本主题不一致的文献,再对全文进

行深度阅读,最终筛选出所要纳入的文献。纳入

文献的提取内容包括作者、发表年份、国家、研究

方法、研究对象、感兴趣的现象和研究结果等。
1.4 文献质量评价

  

2名研究人员根据澳大利亚乔安娜布里格斯

研究所循证卫生保健中心的质性研究质量评价标

准[7]对入选的文献进行独立评估,该评价标准共

10个条目,每一条目可能评判为“是”“否”“不清

楚”“不适用”。所有条目完全符合,则认为发生偏

倚的可能性小,属于A级;如果是部分符合,则认

为偏倚的可能性为中度,属于
 

B级;如果是完全不

一致,则认为出现偏倚的可能性很大,属于C级。

2名研究者将自己的评估结果进行比较,如果有不

同的意见,将进行协商或者请第三方进行判断。
在本研究中,C级文献被排除在外,A级和B级文

献被纳入。
1.5 资料分析方法

  

本研究采用Meta整合中的汇集性整合方法,
在充分考虑质性研究的哲学理念和方法的前提

下,深入了解质性研究的主题、意义和分类,将所

包含的研究成果进行汇总,并将其归类,最后将对

应的分类进行总结,得到一个完整的结论,从而得

到更具针对性、更有说服力和普适性的新视角。

2 结果
2.1 文献筛选结果

  

在中英文数据库中检索到517篇相关文献,经
过查重、初筛、复筛以及质量评价后,最终纳入

9篇[8-16]文献。文献筛选流程见图1。

图1 文献筛选流程图

2.2 纳入文献的基本特征和质量评价
  

9篇文献共纳入211份样本,其中2篇[13-14]

为扎根理论研究、7篇[8-12,15-16]为现象学研究,

A级2篇[13,16]、B级7篇[8-12,14-15]。纳入文献的

基本特征见表1,纳入文献的质量评价见表2。

表1 纳入文献的基本特征(n=9)
纳入文献 发表年份 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 研 究 结 果

郭园丽等[8] 2021 中国 现象学
研究

8名急性缺血性脑
卒中患者的家属

探索溶栓患者和/或其
代理决策者的决策过程

4个主题:决策风险感知;决策压力
感知;决策支持感知;决策体验
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表1(续)
纳入文献 发表年份 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 研 究 结 果

张学梅等[9] 2021 中国 现象学
研究

13名急性缺血性
脑卒中患者的家属

深入了解急性缺血性脑
卒中患者及家属对静脉
溶栓治疗的认知和决策
过程

4个主题:患者及家属对溶栓治疗
知识普遍欠缺;溶栓决策行为倾向
于风险寻求;溶栓时间窗及决策者
协同影响溶栓决策;信任是快速做
出溶栓决策的基础

郭子宁
等[10]

2024 中国 现象学
研究

16名重症脑卒中
患者的家属

探究重症脑卒中患者家
属在代理决策中面临的
困境

4个主题:负性情绪困境;支持环境
困境;利弊权衡困境;偏好处理困境

陆思慧[11] 2023 中国 现象学
研究

19名缺血性脑卒
中溶栓决策代理者

探讨共同决策视角下急
性缺血性脑卒中患者溶
栓决策延迟的影响因素
及成因

3个主题:多方影响下的决策权;互
相矛盾的决策影响;寻求变化的决
策沟通

Lank等[12] 2024 美国 现象学
研究

42名脑卒中患者
的代理决策者

在脑卒中后做出决策
时,代理人面临哪些障
碍来应对患者的价值观
和偏好

3个主题:未事先讨论患者的价值
观或偏好;将已知价值观和偏好应
用于情境的困难;对决策感到内疚
或负担

Goss等[13] 2023 美国 扎根理论
研究

22名急性重症脑
损伤代理决策者

急性重症脑损伤共享决
策的两种不同观点

2个主题:与预后不确定性的斗争;
实现患者的愿望

De
 

Boer
等[14]

2015 荷兰 扎根理论
研究

15名重症脑卒中
患者的亲属

重症脑卒中患者亲属对
急性期决策过程的看
法,如何参与治疗决策

4个主题:在时间压力下做决定;
“我是谁”来决定的感觉;不愿意说
“让她死吧”;应对意外变化

Zahuranec
等[15]

2018 美国 现象学
研究

52名脑卒中代理
决策者

代理决策者对脑出血后
医疗服务提供者预后沟
通的看法

4个主题:代理者对医疗团队给出
的预后不一致的看法;代理者对医
生预后确定性和不确定性的反应;
医学术语:“脑卒中”一词的不同用
法;影响对预后看法的因素

Visvanathan
等[16]

2020 英国 现象学
研究

24名严重脑卒中
患者的成年家庭
成员

了解家庭成员如何以及
为什么做出某些治疗决
策,并探讨其信息和支
持需求

2个主题:反映患者脑卒中前的健
康状况,以及对延长生命治疗的偏
好;早期住院经历和伴随的需求

表2 纳入文献的质量评价(n=9)
纳入文献 ① ② ③ ④ ⑤ ⑥ ⑦ ⑧ ⑨ ⑩ 质量等级

郭园丽等[8] 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 B
张学梅等[9] 是 是 是 是 是 否 否 是 是 是 B
郭子宁等[10] 是 是 是 是 是 否 是 是 是 是 B
陆思慧[11] 是 是 是 是 是 是 不清楚 是 是 是 B
Lank等[12] 是 是 是 是 是 否 是 是 是 是 B
Goss等[13] 是 是 是 是 是 是 是 是 是 是 A
De

 

Boer等[14] 是 是 是 是 是 是 否 是 是 是 B
Zahuranec等[15] 是 是 是 是 是 否 是 是 是 是 B
Visvanathan等[16] 是 是 是 是 是 是 是 是 是 是 A
  注:①哲学观点与方法学是否具有一致性;②方法学与研究问题或研究目标是否具有一致性;③研究方法与资料收集
方法是否具有一致性;④方法学与研究对象的代表性及数据分析方法是否具有一致性;⑤研究方法与研究结果是否一致;
⑥是否从文化背景、价值观角度说明研究者自身的状况;⑦是否阐述了研究者与研究之间的相互影响;⑧研究对象及其观
点是否具有代表性;⑨研究是否通过了医院伦理委员会的批准;⑩研究结论是否来自于对资料的分析和阐释。
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2.3 Meta整合结果
  

本研究共梳理出53项研究结果,经深度挖掘

和系统分析,划分为11个新类别,整合出4个核心

的整合结果。

2.3.1 整合结果1:代理决策时风险-收益的困难

平衡

脑卒中患者通常需承担高风险的治疗,比如

机械通气、手术等,这些治疗对疾病是有益的,但
也可能带来失败风险,此时家属作为代理决策者

容易感知到对于治疗失败或不良反应的风险感

知,如脑出血、血栓脱落、无法苏醒等(“医生说手

术可以降低颅内压,但也可能让他再也无法醒

来”[10]),考虑到这些风险,脑卒中发病症状较轻时

家属作为代理决策者可能做出保守的决策(“刚开

始还是想溶栓,利大于弊嘛,但是考虑到基础疾病

和年龄,怕再有消化道出血,本身症状还是比较轻

嘛,就手没劲”[8])。相对于风险感知,对于脑卒中

患者家属在代理决策时也会感知到收益,期望作

出的决策能提高患者生活质量,为患者带来更多

的生存机会。并且,人们在获益框架下会表现出

更高的风险寻求(“医生说在黄金时间内,治疗后

可能存在并发症,印象最深的是脑内出血,医生说

发生率大概是3%,尽管知道溶栓后有出血的可

能,但依然选择接受治疗”[9])。

2.3.2 整合结果2:代理者决策时复杂的心理

情绪变化

2.3.2.1 类别1:产生负性情绪
  

由于脑卒中的治疗效果与时间密切相关,在
时间的压力下家属的心理适应过程缩短,无法在

情感上做好代理决策的准备(“做治疗决定是一个

‘技术性’的困难选择,会让人在‘各种情感’中挣

扎,这些经历被人低估了”[14])。决策困难会导致

家属出现焦虑、慌乱等负面情绪(“我当时手都是

抖的,感觉脑子已经不能正常思考了,因为我自己

也了解溶栓不成功的话会有什么后果,所以满脑

子都是万一失败怎么办”[8]),同时还伴随有恐惧

与逃避(“我并不知道选择这样的治疗方式意味着

什么,这发生得太迅速。我恐惧,想逃离这悲惨的

一切,不要再让我参与其中了”[10]),还有家属在为

患者做决定的过程中感到内疚(“我感到很受伤。
我在想,为什么我要做这个可怕的决定。我觉得

我自己是个坏人……我感觉就像在杀死自己的

妻子”[12])。

2.3.2.2 类别2:不确定感导致的心理压力和负担
  

脑卒中的轨迹具有不确定性,难以预测,家属

作为代理决策者会存在强烈的不确定感(“真的没

有办法知道大脑的预后,也许你会恢复得很有限,
可能你会完全恢复,也有可能情况永远不会好

转”[13]),这种不确定感使患者家属感觉到紧张

(“如果你开始研究不确定性,那么你就会开始一

直分析到患者死亡的结局,你会觉得非常紧

张”[13]),也担心自己做的决策,产生对其他家属来

说不可接受的结局[“我自己就是我们科(神经内

科)的大夫嘛,当时判断我父亲颅内出血的风险比

较大,我怕万一……我没法向我母亲交代”[8]]。

2.3.2.3 类别3:矛盾心理
  

家属在代理决策过程中,可能会产生因治疗

失败而害怕和恐惧的心理,但同时也存在对药物

和治疗疗效的期待[“当时决定溶栓就好了,现在

确实有点后悔,溶栓可能结果会比现在好,但当时

评估的确实有出血风险,因为我就是咱科(神经内

科)的嘛,见过溶栓后脑出血去世的,所以……(思
考)就很矛盾嘛”[8]]。在某些情况下,家属可能陷

入两难境地,一方面要维护患者的生命尊严,另一

方面又要考虑可能挽救其生命的治疗选择(“他现

在没有生活质量,没有尊严。但是他还那么年轻,
我期盼着有奇迹的发生”[10])。在中国传统文化的

影响下,现实条件限制下的放弃治疗有时也成为

一种艰难的抉择[“父亲想放弃治疗,我也对治愈

放弃了希望,不忍父亲痛苦地活着。但是在我们

那个村子里,肯定会被谴责(叹气),我会被人家骂

不孝的”[10]],并且家属常常难以开口说“让他死

吧”(“我不愿意表达这个悲观的想法,好像我想让

她死一样”[14])。

2.3.3 整合结果3:决策的影响因素

2.3.3.1 类别1:经济因素
  

在部分低收入地区,脑卒中的治疗费用仍是

一笔不小的支出,家属也将承担更多的经济压力

(“三四千块钱能给我希望,我愿意做……但其他

需要很多钱,以我的经济就没办法了”[11])。其中,
溶栓药物的价格使家属望而却步[“(这个药)比较

贵点,一般不是很消费得起”[11]],而重症脑卒中患
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者的治疗方法,如支架植入、气管切开术后机械通

气等价格均不低,还需要持续的康复投入[“脑梗

(死)真的是个无底洞,现在就算做手术把命救回

来了,以后的康复也需要不断花钱”[10]]。

2.3.3.2 类别2:信息支持因素
  

脑卒中家属对于脑卒中的疾病知识与溶栓治

疗等普遍了解不足,比如急性脑梗死发生后的3~
4.5

 

h为溶栓治疗的黄金时间,了解发病时间对于

决策有很大的影响(“不知道什么时候发病的,我
非常着急”[9]),但因为信息支持不足,脑卒中患者

在发病后能接受溶栓治疗对家属来说成为了一种

“幸运”的事(“我爸17:30干农活时突然头晕,右手

臂不能动,就到附近医院看病,当地医院医生说在

4
 

h内用药可以开通血管,就立即来了”[9])。此时

医护人员对于患者家属在脑卒中疾病与治疗等的

信息支持模糊或不足容易使决策延迟(“医生、护
士告诉我的很模糊。这涉及生命问题和以后的生

活质量,我真的无法快速做出决策,我需要思考以

及大量信息,这是对我爱人的负责”[10]),但如果患

者家属已有患病经验之类相关信息的支持,决策

过程则会相对顺利(“以前俺那一片有人发过病,
当时就拉走了,听说也是溶栓了,现在恢复得差不

多,那俺爸能溶肯定得溶嘛”[8])。

2.3.3.3 类别3:社会支持因素
  

家庭支持是社会支持的重要组成部分,当脑

卒中患者面临重大医疗决策时,家属往往会主动

承担起代理决策者的角色,以保护和支持患者,因
此在代理决策中,几位家属的共同决策是比较常

见的(“儿子和女儿一起做的决定,我年纪大了,就
让他们年轻的做决定”[11]),家庭中独自决策的家

属希望能有其他决策者共同参与(“如果我的妹妹

能够跟我一起讨论并参与决策,那我的压力将会

小很多”[10]),家庭内部的分歧会导致做代理决策

的家属压力增大(“我母亲最近事情多,没有告诉

她。总是我在医院签字,但是几个哥哥意见很多,
他们有时不想父亲受罪而极为抗拒一些治疗,这
让我在决策时顾虑很多”[10]),并且当家庭成员会

带来社会压力时,家属也会倾向于和其作出相同

的决策(“我一个姐是外科医生,她都说让溶栓了,
那肯定溶栓了”[8])。还有一部分传统家庭中,女
儿或媳妇没有决策权,成年儿子承担家庭的主要

决策权(“我有5个兄弟姐妹,这个决定主要是我在

做,因为我是儿子”[11])。如今社会保障体系还未

完善,这也增加了患者家属决策负担(“有的治疗

方式并不在医保覆盖范围内,有的还是后期走程

序才能报销。现在我把所有积蓄都拿了出来,负
担很重”[10])。

2.3.3.4 类别4:信任因素
  

信任因素包括患者家属对医院、医护人员的

信任以及患者对家属代理决策的信任。患者家属

根据自己的信任选择患者接受治疗的医院,会更

加遵从医生的判断和治疗决定(“恁这大的医院,
肯定有经验啊,像俺爸这情况肯定不是一个两个

了,俺相信医生的判断”[8]),这种信任感主要与医

院的规模、口碑等因素有关(“对大医院非常信任,
医生说这种治疗有一定的效果,就采纳医生的建

议”[9])。部分患者家属不够信任院内的专科人员,
更倾向于寻找其他更为信任的对象了解疾病相关

问题(“我在决定前从未听说过这个药物,也有所

怀疑,我曾打电话给医疗相关的朋友去寻求帮助,
我非常信任他”[11]),但舍近求远也可能造成治疗

时机的延误。患者家属作为代理决策者,通常都

与患者保持良好的信任感[“不是我做的(溶栓决

策),我认为他做的决定跟我是一样的”[11]]。

2.3.3.5 类别5:决策沟通因素
  

患者家属做代理决策时,希望能得到医护人

员有人文关怀的、清晰的沟通。医生与家属能清

晰地沟通意味着临床医生有能力将复杂的医疗信

息分解成普通人可理解的词语,但这种沟通能力

在医生中参差不齐,并且有的话语倾向于更悲观

的表达(“说实话,神经科医生说了一些我们几乎

要发出质疑的话,比如他说‘你知道吗,真的有

90%的人永远不会从中恢复过来’”[15])。医学术

语的混淆,比如“脑出血”和“中风”(“另一个医疗

团队从来没有对我说过‘中风’这个词”[15]),家属

也提出临床医生不能向其提供一致、统一的信息,
这让其对医生产生不信任感(“我一直相信那个医

生的话,他说‘我们认为事情会好起来的’,但其他

医生看法不同,我就想‘他为什么会这么说? 他在

骗我吗’”[15])。而尽管医生已经觉得自己表述得

很清楚了,但是仍会存在潜在的误解(“我甚至不

知道,直到……她最后进了重症监护室,但医生说
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只是小出血”[15])。

2.3.4 整合结果4:患者偏好的处理

2.3.4.1 类别1:未事先讨论或了解患者的价值观

或偏好
  

与中国的传统伦理框架不同,传统的西方伦

理框架强调代理决策者应该尽可能地根据患者的

偏好和价值观作出决定,部分做代理决策的患者

家属并没有事先讨论或了解患者的价值观或偏

好,因此决策陷入困境(“我跟我父亲关系不太好,
但他毕竟是我爱的父亲,我不知道他此时此刻可

能想接受什么,面临选择时我总是会顾虑很

多”[10]),一部分家属默认继续强化治疗[“你希望

他们(医护人员)付出百分之百的努力,无论如何

都要坚持下去。如果患者需要通过管子喂食,那
我们就插管,我认为这不是一个应该由家人决定

的事情,这应该是一件自然而然发生的事情”[16]],
但是在经历因未知患者偏好而导致的坚持治疗和

痛苦后,部分家属会重新收集了解患者偏好的证

据,以作出进一步的决定[“你知道我会有一个希

望,无论它是否渺茫,都希望治疗会有效果,但是

他(患者)的情况越来越糟,我和许多亲戚朋友谈

过,他们都说,他(患者)不想再这样生活下去

了”[16]],部分家属认为其可以根据对患者的了解

作出决定(“我不是从一次具体的谈话中知道的,
但以我对他的了解来看,他不想那样无尊严地

生活”[12])。

2.3.4.2 类别2:难以应用已知的患者价值观

或偏好
  

还有一部分患者家属对患者的价值观及偏好

有基本的了解,但是在治疗的环境中,也难以依从

患者的价值观和偏好(“我确实知道她最大的愿

望……让她在家里逝去。可我在艰难地抉择后,
还是把她送去了医院,哪怕让她最后走的时候更

舒服一些”[10])。有一些患者家属认为患者的偏好

是在变化的(“很难说她想要什么,我们只知道她

10年前、15年前想要的是什么”[12]),也有患者家

属似乎认为患者的意愿无关紧要,因为预后的不

确定性很大(“在事故发生前,我们有过那种关于

生死关头愿望的谈话……但是目前的情况还不清

楚……没人能告诉我他的情况会有多坏”[13])。

3 讨论

3.1 理解并平衡代理决策时的风险与收益
  

风险与收益在医疗决策中是两个核心概念,
脑卒中患者家属感知的风险通常是指接受某种治

疗可能带来的不良后果或并发症的概率,收益则

有通过治疗能够获得的健康改善或生命延长的可

能性。风险-收益的呈现方式会影响人们的选择,
Demaree-cotton[17]的研究表明,在大多数情况下,
积极框架情景下的溶栓同意率高于消极框架的情

景。当医生强调溶栓风险或并发症时,决策者对

溶栓治疗的风险感知会增强,容易因强烈的风险

感而拒绝溶栓治疗。因此需要医生向患者家属清

晰地解释治疗的风险与收益,避免使患者家属产

生过多的风险感知,并根据患者的具体情况来推

荐最合适的治疗方案,确保患者家属能够基于充

分的信息做出知情同意。今后也可以考虑借助决

策树、随机森林、支持向量机、神经网络和 Ada-
Boost等机器学习模型,帮助家属评估治疗方案的

风险与收益。此外,家属对疾病严重程度的感知

也会影响其风险偏好(如认为症状较轻时可能更

倾向于规避风险),因此加强疾病知识健康教育至

关重要,这有助于家属以长远视角权衡短期风险。
建议在做出医疗决策时,患者家属和医生共同评

估治疗的风险与收益。涉及考虑患者的个人健康

状况、疾病严重程度以及其对风险的容忍度,治疗

过程中应持续监测治疗效果,根据需要调整治疗

方案,以确保收益的最大化与风险的最小化。
3.2 关注患者家属的情感体验

  

本研究表明,脑卒中患者家属常经历焦虑、恐
惧、悲伤等多种负性情绪,且这些情绪会在一段时

间内持续上升。其中,焦虑是导致决策冲突的关

键因素之一。Guo等[18]的研究表明,焦虑严重的

代理决策人具有更高的决策冲突,并且花费更长

的决策时间。而在时间紧迫的压力下,家属对直

觉的依赖会增强[19],对决策的细节不太关注,从而

快速做出更极端、更果断的决策,但其决策质量通

常较低。由于传统的伦理观念与生命尊严的冲

突,患者家属也容易出现矛盾的心理状态,严重者

会导致患者家属出现心理疾病。因此,医护人员

可根据其可能产生的情绪变化帮助家属识别负性

情绪,提供个性化的心理护理方案,也可以参考以
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情胜情、自我暗示、病友共情等情志调节方法鼓励

家属加入支持小组,与其他具有相似经历者交流,
分享感受和应对策略。在提供心理护理支持时,
医护人员可考虑进行生活回顾干预、认知行为疗

法、叙事疗法和一般社会心理干预,将生死教育、
哀伤辅导等融入到与家属的沟通中。医护人员也

应定期随访,长期关注家属的情感状态,为其提供

必要的支持和帮助。
3.3 减少决策干扰因素

  

决策的质量包括过程的耗时和代理决策者对

决策的确定性[18],增强决策支持是提高患者治疗

效果和生活质量的关键。决策信息的支持增加了

信息的连贯性,即使信息量增加也可以减少决策

时间[19]。因此,医疗机构应确保医疗信息的准确

性和透明度,使用易于理解的语言向家属解释诊

断结果、治疗方案及可能的风险和预后,或者通过

建立多渠道的信息获取平台,如宣传册、在线资源

及多学科团队为家属提供全面的决策支持。今

后,有望利用大数据、人工智能等技术,基于类似

病例数据为家属提供个性化参考,辅助科学决策。
研究[20]表明,许多重病患者家属重视关于疾病的

诚实沟通。沟通方式偏好存在文化差异,如日本

家属更倾向自主式沟通[21]。建议我国卫生系统定

期实施培训以确保高质量的严重疾病沟通,并衡

量这些措施对关键结果的有效性。本研究中还提

到部分患者家属仍因为经济问题和社会支持因素

延迟决策和治疗,因此社会支持网络对于缓解家

属的压力和提供情感支持至关重要。家庭成员的

理解与思想一致能增强决策的信心,医护人员可

以考虑在患者入院时召开家庭会议,强化家庭功

能;社区组织、慈善机构和自助团体也可以提供必

要的资源和服务,帮助家属应对照护负担。此外,
希望推动建立更广泛的社会支持体系,为脑卒中

患者及其家属提供全方位的帮助。考虑到每位患

者和家属的独特情况,提供个性化的决策辅助工

具是增强决策支持的有效途径,随着医疗保健变

得更加数据驱动,我国也已逐步开始应用临床决

策支持系统(clinical
 

decision
 

support
 

system,
CDSS),2023年国家卫生健康委办公厅印发了《医
疗机构临床决策支持系统应用管理规范(试
行)》[22],规范了CDSS的建设、应用与安全保障,
以提高决策质量与医疗效率。针对家属则可以通

过纸质或电子形式的指南、手册、视频、风险评估

工具或脑卒中纤溶决策的视觉辅助工具等来进行

辅助决策,确保家属在决策过程中得到充分的支

持和指导。
3.4 了解患者偏好与价值观

  

领先的医疗决策框架认为高质量的决策应该

是与患者的个人价值观一致的[23]。在脑卒中患者

仍具备一定沟通能力时,直接与患者交流是获取

其偏好与价值观最直接的方式。然而由于脑卒中

可能导致患者语言理解和表达障碍,这种直接交

流往往存在局限性。家属需要耐心倾听,细致观

察患者的非言语反应,并尝试使用简单明了的语

言或辅助沟通工具来克服交流障碍。当直接交流

不可行时,家属可以通过患者的日记、遗嘱、生前

表达的意愿或与亲友的对话等间接方式了解患者

的偏好与价值观。目前,国内可以使用“生前预

嘱”网站按本人意愿填写自己的偏好,家属也可以

借助专业的评估工具,如事先指示和代理决策协

议,更准确地把握患者的偏好与价值观。在美国,
决策通常以个人的预先指示或代理偏好为指

导[24]。预先指示甚至可能包括在疾病的某个阶段

拒绝帮助饮食,这些工具通常在患者健康时就已

经制定,能够在关键时刻为家属提供明确的指导。
家属在代理决策时还需考虑法律和伦理层面的问

题。目前的共识是家属的决策必须符合患者的最

佳利益,但此概念常具主观性。基于伦理,在患者

的自主权、尊严和对生命的尊重之间,需有道德上

的平衡。Yeh等[25]的研究提到随着临终关怀理念

和实践的演变(如从逃避死亡到尊重拒绝治疗),
相关法律、法规亦在不断更新。因此,家属需具备

基本的法律、伦理知识,在决策时保持灵活性,并
通过持续沟通及时更新对患者偏好的理解。这要

求家属持续与患者沟通,并关注患者在治疗过程

中表达的任何新的意愿。通过这种方式,家属的

决策能够更好地反映患者的最新需求和期望。

4 结论
  

本研究通过对9篇质性研究的文献进行Meta
整合,较为深入地探讨了脑卒中患者家属进行代

理决策时的体验,总结分析了患者家属在作出代

理决策时风险-收益的困难平衡、代理者决策时复

杂的心理情绪变化、决策的影响因素及患者偏好

的处理。本研究将代理决策者局限于患者家属,
纳入的B级文献数量较多,且基本为现象学研究,
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存在一定的偏倚,今后可查找更多、更广泛的高质

量文献进行深入研究。国内对于患者家属面对生

死决策中的偏好讨论较少,应借鉴国外研究经验,
加强对该方面的关注。护理人员可以根据影响代

理决策的因素以及患者家属的心理变化更有效地

与家属沟通和制定治疗计划,提升患者家属对代

理决策的理解并提供决策支持,协助其做出最优

决策。
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