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【摘要 】　目的　整合重症监护室(intensivecareunit,ICU)患者家属决策困境体验,了解其决策需求,为促进医患共同决策提

供参考依据.方法　计算机检索PubMed、WebofScience、CINAHL、中国知网、万方、维普等中英文数据库有关ICU 患者家

属决策困境的质性研究,检索时间为建库至２０２４年８月.运用汇集性 Meta整合方法对结果进行整合.结果　最终纳入

１０篇文献,归纳为８个类别,形成３个整合结果:支持环境困境、艰难的决策过程和决策困境体验.结论　医护人员应加强与

ICU患者家属的沟通和信息交流,给予全方位决策支持,帮助其做出最佳决策,并提供多样化心理干预,减轻决策者的负性

情绪.
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　　由于机械通气及病情等原因,重症监护病房

(intensivecareunit,ICU)患者常处于镇静或意识障

碍状态,约９５％的患者需依赖替代决策者做出治疗

决策[１].替代决策者是指当患者决策能力受限或者

完全丧失时,负责为其做出医疗决策的家庭成员、朋
友或其他人员,通常是患者的法定监护人或成年子

女[２].然而,由于患者的决策偏好不明确、医疗决策

的复杂性以及决策相关信息受限等多种原因,导致大

多数替代决策者在决策过程中面临负面体验并陷入

决策困境[３].决策困境(decisionconflict)是指在面对

潜在风险、可能损失、预期后悔以及与个人价值观相
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冲突的多种选择时,决策者陷入难以抉择的痛苦状

态[４].决策困境不仅会降低决策者的决策质量,损害

患者的最佳利益;还可能导致决策者产生焦虑、抑郁

及创伤后应激障碍等负面心理影响[５].目前,已有关

于ICU患者家属决策困境的质性研究,但相关的质性

系统评价研究较少,导致对决策困境体验分析不够深

入.此外,单一的研究结果可能存在全面性和代表性

的不足.因此,本研究采用 Meta整合方法,对国内外

相关质性研究进行归纳和整合,旨在为医护人员提供

决策支持、改善家属决策体验的参考依据.

１　资料与方法

１．１　文献检索策略　采用主题词与自由词相结合的

方式,系统检索 PubMed、WebofScience、CINAHL、

CochraneLibrary、Embase、PsycINFO、中国知网、万

方、维普、中国生物医学文献数据库,补充检索灰色文

献,检索时限均为建库至２０２４年８月.中文检索词:
“重症监护室/危重症患者/ICU”“家属/配偶/子女/父

母/照顾者/替代决策者/代理决策者”“决策/决策困

境/决策冲突”“体验/态度/需求/感受”.英文检索

词:“intensivecareunit/criticallyillpatients/ICU”
“familymember∗/spouses/children/parents/caregivＧ
ers/surrogate/decisionmaker/substitutedecisionmakＧ
er”“decisionmaking/decisionconflict/decisiondilemＧ
ma”“experience∗/attitude∗/demand/feeling”.

１．２　文献纳入及排除标准　纳入标准:(１)研究对

象为ICU患者家属,年龄≥１８岁;(２)感兴趣的现象

为ICU患者家属经历决策困境时的体验、态度、需
求;(３)情境为患者住院期间的整个过程;(４)研究类

型为质性研究或混合性研究中能分离的质性研究部

分.排除标准:(１)重复发表文献;(２)非中、英文文

献;(３)无法获取全文的文献.

１．３　文献筛选与资料提取　由２名受过循证护理

训练的研究人员使用 EndNote２１文献管理器进行

文献筛选和数据提取,如有分歧咨询第３名研究者

协助判断.数据提取内容包括作者、发表年份、国
家、研究方法、研究对象、关注的现象和主要结果等.

１．４　文献质量评价　两位研究人员依据澳大利亚

乔安娜布里格斯研究所(JoannaBriggsInstitute,

JBl)循证卫生保健中心的质性研究质量评价标准[６]

独立评价纳入文献的质量.满足所有评价标准为

A级、部分满足为 B级,完全不满足为 C级.如评

价过程中出现分歧,邀请第３名研究者共同讨论.
本研究纳入质量评价等级为 A级和B级的文献.

１．５　Meta整合　运用汇集性 Meta整合方法[７]对

结果进行整合,通过反复阅读、分析,比较纳入文献

之间的联系,将相似的研究结果进行整理并归类.
采用定性系统评价证据分级工具(confidenceinthe
evidencefrom reviews of qualitative research,

CERQual)[８]进行评价.

２　结果

２．１　文献检索结果　初步检索得到相关文献１２４３篇,
去除重复文献后剩余８０４篇,初筛后剩余８２篇,全文复

筛后最终纳入１０篇文献[９Ｇ１８].

２．２　纳入文献基本特征与方法学质量评价结果　纳入

文献基本特征与质量评价结果见表１,经方法学质量评

价后１篇文献[１１]为A级,９篇文献[９Ｇ１０,１２Ｇ１８]为B级.

表１　纳入文献的基本特征(n＝１０)

纳入文献 发表年份 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要研究结果 质量等级

祁聪慧等[９] ２０２３ 中国 现象学研究 １５名患者家属 探究ICU急性肾损伤患者家属 ３个主题:决策困境前因;决策困境内容;决策困 B
在做医疗决策时所面临的挑战 境体验

唐莉等[１０] ２０２３ 中国 现象学研究 １４名患者家属 研究机械通气患者家属在做治 ３个主题:决策行为类型多样;决策内心活动复 B
疗选择时的困境 杂;决策挑战多维化

Nilmanat等[１１] ２０２２ 泰国 描述性质性研究 １５名患者家属 探讨临终患者家属的决策经验 ４个主题:面对困境;权衡选择;做出一致决定; A
接受现实

Sun等[１２] ２０２０ 中国 现象学研究 ８名患者家属 探究ICU患者家属的决策过程 ４个主题:内心的焦虑:记忆和情感纠葛;对ICU B
访客限制的焦虑;决策中的纠缠

Moss等[１３] ２０１９ 美国 描述性质性研究 ７名患者家属 了解危重症患者代理决策者面 ３个主题:沟通是决策的关键;过去经验的影响; B
临的决策挑战 困难与应对

安晓等[１４] ２０２３ 中国 现象学研究 １２名患者家属 研究ICU患者代理决策者的决 ５个主题:决策能力有限;负性情绪加剧;决策过程 B
策疲劳感受 中的困境;决策过程中的冲突;决策支持资源不足

Fan等[１５] ２０２３ 中国 现象学研究 １７名患者家属 探讨重症哮喘患儿父母面临的 ５个主题:疾病相关信息的复杂性;决策支持不 B
决策困境和挑战 足;经历负面情绪;影响父母和医护工作者的现

实因素;权衡各种选择

Voultsos等[１６] ２０２４ 希腊 描述性质性研究 １５名患者家属 探讨ICU患儿父母决策时经历 ３个主题:希望履行替代决策的责任但被限制; B
的决策困境 产生众多负面情绪;经历人际层面的道德困扰

Iverson等[１７] ２０１４ 美国 扎根理论 ３４名患者家属 分析ICU患者替代决策者在做 ３个主题:决策压力特点;医疗团队可以减轻或 B
医疗决策时经历的困境 加剧压力;应对压力

郭子宁等[１８] ２０２４ 中国 现象学研究 １６名患者家属 探究重症脑卒中患者家属在决 ４个主题:负性情绪困境;支持环境困境;利弊权 B
策中面临的困境 衡困境;偏好处理困境
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２．３　Meta整合结果　采用汇集性整合方法,研究者

反复阅读并分析纳入的１０项研究,提炼出２０个研

究结果,归纳为８个类别,最终形成３个整合结果,
见图１.

图１　ICU患者家属决策困境体验的 Meta整合结果图

２．３．１　整合结果１:支持环境困境

２．３．１．１　类别１:信息支持匮乏　决策信息了解不足

会影响家属参与临床决策(“我想更多地参与决策过

程,但没有足够的信息来支持我这样做”[１６]).医护

人员提供的信息过于专业化使他们难以理解(“医生

告诉我患者需要留置鼻肠管,但我不知道它的作用

是什么”[１０]).家属希望得到清晰、更容易理解的信

息来帮助做出决策(“医生说什么都是含糊的,我想

知道 最 严 重 的 后 果 是 什 么,治 疗 方 法 的 好 处 与

坏处”[１４]).

２．３．１．２　类别２:经济支持不足　经济负担是导致

ICU患者家属陷入决策困境的一个重要原因(“家里

经济实在应付不了,能借的都去借了”[１０]).目前保

险报销政策尚不完善(“有的药保险公司不报销,而
且需要自己垫付后才能申请”[１４]).高额的医疗费用

让他们难以承担(“父亲现在每天都要花很多钱,家
里还有外债”[１８]).社会救助渠道还有待优化(“我们

考虑过向相关组织寻求帮助,但听说有人被骗就没

去申请”[１４]).

２．３．１．３　类别３:家庭与医疗支持薄弱　家庭支持缺

失会加重决策者的心理压力(“只有我在母亲身边,
这种情况只能我自己决定,一个人真的很无助”[１８]),
家庭成员之间容易发生决策冲突(“家里孩子多,要
考虑大家的意见,几个姐姐想放弃治疗,但我还想试

试”[１２]).ICU的限制探视制度使得家属无法直接了

解患者病情,以至于对医疗决策缺乏信心(“我们在

外面看不到患者,不知道那些治疗措施的效果到底

如何,也不知道我们做出的决策是否正确”[１４]).

２．３．２　整合结果２:艰难的决策过程

２．３．２．１　类别４:决策时间紧迫　ICU 患者病情变化

较快,情况危急,家属需要在短时间内做出决策(“当
时一切是那么突然,情况非常紧张,我觉得一片空

白”[１８]).面临时间压力家属无法充分考虑治疗方案

的利弊(“时间很紧急,根本没有时间去问一些问题

帮助权衡利弊”[１４]),并且在决策过程中难以有效表

达自主观点(“与医护人员一起做决定时我不敢说太

多,怕浪费他们时间”[１５]).

２．３．２．２　类别５:利弊权衡困境　当家属在各种治疗

方案中进行选择时,会面临获益与风险的困境(“我
害怕爸爸气管插管后无法顺利拔管,导致病情恶化

或交叉感染”[１０]).生命与尊严的艰难抉择(“插管给

他带来了极大的痛苦,我们做出了一个艰难的决定,
结束他的痛苦”[１１])以及社会传统文化和现实舆论的

相互影响(“他不希望给我们增加负担,但是不治疗

村里人会说我们不孝顺之类的闲话”[１４]).

２．３．２．３　类别６:偏好处理困境　决策过程中患者的

知情同意是不可或缺的一部分,但ICU 患者由于病

情严重常无法表达意愿,导致家属很难做出有效的

治疗决策(“我和父亲的关系不好,也不清楚他此时

的想法,在做选择时有很多顾虑”[１８]).尽管部分家

属对患者价值观和偏好有较深了解,然而孝道观念

与患者自身意愿常存在冲突,导致完全依从患者偏

好面临客观上的困难(“他不想继续接受治疗,但是

放弃治疗,我们下不了这个决心”[１４]).

２．３．３　整合结果３:决策困境体验

２．３．３．１　类别７:负性情绪困境　患者家属在决策过

程中会产生许多负面情绪,包括对决策不良后果的

恐惧(“我害怕有不好的结果,我害怕害了我的爱

人”[１８]);决策过程中的不确定性(“我十分纠结是否

需要再次安置胃管,他现在更清醒了,或许他能重新

进食”[１３]);焦虑(“感觉天都要塌了,每次签字我的压

力都很大”[１４]).做出决定后的自我怀疑(“我不得不

权衡各种选择并不断质疑自己”[１６]),以及长时间、高
强度的决策所带来的强烈情绪压力(“１６天来,每天

都要做生死攸关的决定”[１７]).

２．３．３．２　类别８:认知处理能力下降　在ICU 患者

住院期间,家属因频繁面临各种决策,导致认知处理

能力不足,表现为记忆力下降和注意力不集中(“这
段时间我当陪护总是忘事,护士交代送进病房的东

西我经常遗漏,一会就忘了医生刚交代的事情”[１４]);
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出现被动决策(“我签过５、６次病危通知书,早就麻

木了,医生要怎么治就怎么治吧”[９]).

３　讨论

３．１　文献方法学质量分析　本研究严格按照评价标

准纳入１０篇文献,其中１篇为 A级、９篇为B级,这
可能导致一定的偏倚风险.在整合过程中,严格遵

循CERQual规范,研究内容与研究问题紧密相关,
整合结果丰富性和饱和性突出,研究结果具有较高

的科学性和可信度.

３．２　ICU 患者家属面临多重决策困境,存在多方面

决策需求　本研究结果显示,ICU 患者家属面临多

重决策困境,涉及个人、家庭、医疗和社会等多个层

面.决策困境体验不仅使家属陷入负性情绪困境,
还影响患者的治疗结局.在ICU 医疗决策过程中,
患者家属有较高的决策支持需求,包括认知需求、情
感需求、经济需求和社会支持需求等多个方面.提

供个体化应对策略可有效提升家属的决策能力和满

意度.

３．３　给予ICU 患者家属全方位决策支持,改善决策

困境水平　ICU患者家属在决策过程中受到多方面

因素的影响,容易陷入决策困境.因此,医护人员应

为家属提供全方位的决策支持,帮助其做出最佳决

策.首先,医护人员要关注家属的决策困境体验,及
时察觉家属的决策需求.通过召开家庭会议促进

医、护、患三方的沟通,简化信息传递以提升家属的

认知能力;同时,开展符合我国国情的ICU患者家属

决策支持体系建设,引入共同决策、打造决策团队、
研发决策辅助工具[１９].此外,医护人员还需加强对

患者家属生死观念的引导,帮助家属正确认识生命

价值与社会舆论.未来需进一步完善相关法律法

规,循序渐进地推广预立医疗照护计划.在救治患

者的过程中,医护人员还可协助经济困难的家庭积

极寻求正规的社会救助途径.重视患者家属在决策

过程中产生的负性心理和情绪体验,通过多学科心

理关怀,例如运用认知行为疗法和接纳承诺疗法等

鼓励其表达内心感受.

３．４　研究的局限性及未来研究方向　本研究纳入的

文献来源相对单一,时间跨度较大,可能会影响研究

结果的准确性.未来可开发本土化决策辅助工具,
构建适合我国国情的决策辅助模式,提供多途径的

情感支持和生死教育,积极推行预立医疗照护计划,
促进共享决策在重症领域的深化实践.

【参考文献】

[１]陈佳丽,曾莉．代理决策在重症监护室患者护理中的应用进展

[J]．解放军护理杂志,２０２２,３９(４):７７Ｇ８０．
[２]JOX RJ,DENKE E,HAMANN J,etal．Surrogatedecision

makingforpatientswithendＧstagedementia[J]．IntJGeriatr

Psychiatry,２０１２,２７(１０):１０４５Ｇ１０５２．
[３]FREIMAN M R,CLARKJA,SLATORE C G,etal．Patients’

knowledge,beliefs,and distress associated with detection and

evaluationofincidentalpulmonarynodulesforcancer:resultsfrom

amulticentersurvey[J]．JThoracOncol,２０１６,１１(５):７００Ｇ７０８．
[４]朱向伟,卢根娣．ICU 患者家属决策困境研究现状及启示[J]．中

国医学伦理学,２０２４,３７(２):１６８Ｇ１７６．
[５]ZHENG M,YINC,CAOY,etal．Developmentandevaluationof

adecisionaidforfamilysurrogatedecisionＧmakersforpatients

withacutekidneyinjuryrequiringrenalreplacementtherapy
(RRT)inICUs:astudyprotocol[J/OL]．[２０２４Ｇ０６Ｇ２９]．https://

pubmed．ncbi．nlm．nih．gov/３３５７９７６７/．DOI:１０．１１３６/bmjopenＧ

２０２０Ｇ０４３３８５．
[６]胡雁,彭健．我国质性研究系统评价和 Meta整合论文的质量评价

[J]．中国护理管理,２０２０,２０(４):４９０Ｇ４９５．
[７]胡雁．如何开展质性研究的系统评价和 Meta整合[J]．上海护理,

２０２０,２０(７):１Ｇ５．
[８]拜争刚,刘少堃,黄崇斐,等．定性系统评价证据分级工具———

CERQual简介[J]．中国循证医学杂志,２０１５,１５(１２):１４６５Ｇ１４７０．
[９]祁聪慧,康凤英,赵文芳,等．ICU 急性肾损伤患者连续性肾脏替

代治疗上机时家属决策困境的现象学研究[J]．军事护理,２０２３,

４０(３):４１Ｇ４４．
[１０]唐莉,禹小燕,王花芹,等．机械通气患者家属替代决策困境体验

的质性研究[J]．中华急危重症护理杂志,２０２３,４(１１):９７３Ｇ９７７．
[１１]NILMANAT K,SAEＧCHIT K,THAMMACHOTEP．Decision

towithdrawlifeＧsustainingtreatments:theexperienceofthai

familycaregivers[J]．QualHealthRes,２０２２,３２(１１):１７３２Ｇ１７４６．
[１２]SUN W N,HSU HT,KONY,etal．DecisionＧmakingprocesses

insurrogatesofcancerpatientsinaTaiwanintensivecareunit[J/

OL]．[２０２５Ｇ０６Ｇ１４]．https://pubmed．ncbi．nlm．nih．gov/

３２５７５７７８/．DOl:１０．３３９０/ijerph１７１２４４４３．
[１３]MOSSK O,DOUGLASSL,BAUM E,etal．Familysurrogate

decisionＧmakinginchroniccriticalillness:aqualitativeanalysis
[J]．CritCareNurse,２０１９,３９(３):E１８ＧE２６．

[１４]安晓,夏雨,薛雅婷,等．ICU 患者替代决策者决策疲劳现象学研

究[J]．护理学杂志,２０２３,３８(１２):１７Ｇ２１．
[１５]FANG,YIM,QIUX,etal．FactorsinvolvedindecisionＧmaking

dilemmasfacedbyparentsofchildren withsevereasthmain

PICUduringthedevelopmentofdischargecareplans:aphenomＧ

enologicalstudy[J]．JAsthmaAllergy,２０２３(１６):１３４９Ｇ１３５９．
[１６]VOULTSOSP,ARABATZIM,DELIGIANNIM,etal．ExtenＧ

dingtheconceptofmoraldistresstoparentsofinfantshospitalＧ

izedintheNICU:aqualitativestudyinGreece[J/OL]．[２０２４Ｇ０６Ｇ

１４]．https://pubmed．ncbi．nlm．nih．gov/３８７９００７２/．DOl:１０．

１１８６/s４０３５９Ｇ０２４Ｇ０１７９３Ｇ８．
[１７]IVERSON E,CELIOUS A,KENNEDY C R,etal．Factors

affectingstressexperiencedbysurrogatedecision makersfor

criticallyillpatients:implicationsfornursingpractice[J]．IntenＧ

siveCritCareNurs,２０１４,３０(２):７７Ｇ８５．
[１８]郭子宁,凌克玉,陈述凡,等．重症脑卒中患者家属代理决策困境

的质性研究[J]．中华护理杂志,２０２４,５９(１４):１７４６Ｇ１７５１．
[１９]周春鹤,李惠艳,王宇,等．决策支持框架理论干预在晚期癌症患

者预立医疗照护计划中的应用[J]．军事护理,２０２４,４１(８):３１Ｇ３４．
(本文编辑:刘于皛)

􀅰１１􀅰
军事护理

MilNurs
　July２０２５,４２(７)


