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　　 预立医疗照护 计 划 (advancecareplanning,

ACP)作为安宁疗护的核心环节,指具有独立决策能

力的个体分享自我价值观,陈述在丧失自我决策能

力时所期盼选择的医疗照护,维持生命终末期自主

选择权的过程[１].ACP可有效改善患者临终生命

质量,减轻家庭经济、决策负担,降低医疗资源消

耗[２].代理决策者作为 ACP的核心要素,被授权在

患者处于休克、意识障碍等无法自主做出决定时做

出最佳决策[３].目前,关于代理决策者参与 ACP的

研究逐渐增多,但以国外研究为主,国内研究较少.
因此,本文就代理决策者的概念,在 ACP中的类型

及优缺点、参与现状、影响因素进行综述,分析现存

问题并提出护理对策,旨在提高我国公众对代理决

策者的认知度及代理决策者在 ACP中的决策能力,
为我国顺利开展 ACP提供参考.

１　代理决策者概述

代理决策者是指当患者决策能力受限或丧失

时,代替患者行使相关权力者[３].在国外,代理决策

者主要包括患者亲属、医生、法院指定监护人以及签

署预先医疗指示授权书者[４].在我国,根据«医疗机

构管理条例»第３２条[５]和«民法典»第１０４５条[６]规

定,代理决策者主要由具有血缘关系的亲属担任.

Silveira等[７]的研究表明,多达７０％的患者在临终阶

段无自主决策能力,需要由代理决策者出面承担部

分或全部的医疗决策责任.但目前,代理决策者

ACP认知率及临终患者意愿表达率较低,加之患者

及代理决策者在医疗决策方面存在一定差异,导致

患者个人意愿未能得到尊重和遵从,从而出现医疗

决策偏差[８].因此,在疾病稳定期,患者与亲属、医
护人员适时讨论自我价值观、生活目标和临终治疗

偏好,对维护患者知情权、自我决定权以及获得及时

有效的医疗照护具有重大意义.

２　代理决策者在ACP中的类型及优缺点

２．１　亲属　亲属是指因婚姻、血缘或收养而产生关

系的人.Craig等[９]的研究表明,大多数患者在参与

ACP时,首选其亲属作为代理决策者.因为亲属更

了解患者的意愿和喜好,从而做出更符合患者期望

的决策.其次,亲属能够提供患者更多的生活背景

信息和医疗历史记录,有助于医生拟定治疗方案.
美国«统一卫生保健决定法»法定代理决策者优先权

列表中,排名前三的均为患者亲属,分别是合法配

偶、成年子女和父母[４].然而,亲属在面对重大医疗

决策时,难以保持客观的态度和正确的判断力,不确

定是否选择继续治疗,从而陷入道德和决策困境,导
致决策延误或家庭内部冲突.

２．２　医生　医生作为代理决策者,可以更客观、更
专业,避免情绪化,做出更全面、准确的医疗决策.
患者委托医生作为代理决策者,主要情况有两种:一
是患者认为亲属会受到情感因素影响,导致决策方

案偏离本人意愿[１０];二是患者没有亲属可以作为代

理决策者[４].医生作为代理决策者,面临的主要难

题之一是利益冲突问题,即医生进行医疗决策时,需
要平衡个人、科室绩效利益和患者最佳利益[１０].医

生由于时间和精力有限,难以为每个患者制订医疗

决策.此外,由于医生对患者的价值观和偏好了解

不足,可能导致医疗决策与患者期望不一致的情况.

２．３　医院伦理委员会　医院伦理委员会由医学专

业人员、法律专家及非医务人员组成,具有更广泛和

更深入的医疗知识,可以从多角度评估患者状况并

制订医疗决策.当患者无法自主做出医疗决策,没
有代理决策者时,医院伦理委员会要求为患者做出

医疗决策或提供建议[４].Tapper等[１１]的研究表明,
医院伦理委员会被咨询频率最高的问题是关于患者

在临终阶段是否进行心肺复苏和机械通气.医院伦

理委员会相对于亲属、医生更客观,在年龄、性别、种
族等方面能保持公正立场,尊重个人差异.但医院

伦理委员会进行医疗决策时,需要从法律和伦理多

角度看待问题,无法为患者及时做出医疗决策,存在

延误治疗的风险[１２].
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３　代理决策者ACP参与现状

ACP在欧美等国家率先实施,已被多国法律保

护并纳入医疗卫生系统.美国、英国和德国等代理

决策者参与 ACP的类型丰富,主要包括亲属、医生、
法院指定代理人,医院伦理委员会[４].其中,医生、
法院指定代理人,医院伦理委员会主要为没有亲属

或有特定需求的患者执行临终医疗决策.欧美等国

家主张以患者为中心的决策模式,充分保证患者的

自主权和决策权,其决策质量更高.美国１例２０岁

囊性纤维化患者,在考虑母亲会受情感因素影响后,
选择主治医生作为代理决策者,多位临床专家就此

病例讨论时,均表明应以患者为中心,尊重其选

择[１０].Gerety等[１３]对养老院５２例患者及其代理决

策者进行横断面调查,５２名代理决策者中包括３８
名亲属、１名朋友和３名医生,结果表明,代理决策

者以患者为中心,尊重患者的治疗偏好,决策一致性

较高.中国、日本等亚洲国家预立医疗事业起步晚,
更倾向于以家庭为中心的决策模式,代理决策者多

为患者亲属,其决策一致性较低[１４].Tanaka等[１５]

在日本选取１０００名代理决策者进行横断面调查,结
果显示,患者通常指定长子为临终代理决策者,但

４８．８０％的代理决策者表示不明确患者的治疗偏好.
在我国,台湾地区 ACP参与形式丰富,代理决策者

可通过视频、卡通图片等决策辅助工具参与 ACP,
对 ACP接受度和理解度较高[１６].Ke等[１７]使用一

组卡通图片决策辅助工具对老年人及代理决策者进

行干预,结果表明,卡通图片可有效提高代理决策者

与老年人在临终治疗选择的一致性.相比之下,大
陆 ACP参与形式单一,多为口头临床情景假设.虽

然代理决策者 ACP参与度高,但决策冲突明显.黎

东梅等[１８]对３００名慢性病患者代理决策者研究发

现,我国代理决策者 ACP参与度处于中等偏上水

平.但在决策一致性方面,赵丽华的[１９]研究发现,
存在决策冲突者占 ９１．９０％,高水平决策冲突占

５９１０％.

４　代理决策者ACP参与影响因素

代理决策者参与 ACP受多方面因素的影响,理
解影响因素的作用机制有助于护理人员为代理决策

者参与 ACP制订相应的护理干预方案.本文将影

响因素归纳整理为两类:一是个人因素,包括代理决

策者个人因素和患者相关因素;二是社会支持因素.

４．１　个人因素

４．１．１　代理决策者因素　(１)社会人口学因素:性别

是影响代理决策者参与 ACP的重要因素,王天航

等[２０]对２３５名血液肿瘤患者代理决策者研究发现,

男性代理决策者 ACP准备度得分明显高于女性代

理决策者.与女性代理决策者相比,男性代理决策

者更有自信和能力承担决策责任,面对紧急情况更

沉着冷静.(２)临终决策经历:临终决策经历可提高

代理决策者的临终知识水平,有利于其理解安宁疗

护的意义.研究[２１]指出,具有临终决策经历的代理

决策者更倾向于参与 ACP,且决策质量更高.(３)
健康素养:代理决策者需要了解患者的疾病信息,掌
握各种临终治疗措施的益处和风险,以便为患者做

出符合其意愿的医疗决策.Li等[２２]对４２２名代理

决策者研究发现,健康素养是影响代理决策者参与

ACP的因素之一,其健康素养越低,获取 ACP相关

知识的能力越不足,导致其 ACP准备度越低.(４)
预期性悲伤:代理决策者在决策过程中面临做出重

要医疗选择的压力,以及面对患者死亡的恐惧,这些

心理负担均会导致代理决策者出现预期性悲伤.赵

涓旭等[２１]研究指出,代理决策者预期性悲伤水平越

高,其自我认知、患者临终治疗的思考以及 ACP准

备程度越差.因此,护理人员可开展 ACP宣传教

育,提高代理决策者 ACP、安宁疗护认知度.同时,
护理人员应多关注女性代理决策者,提供情绪支持

和心理辅导,帮助代理决策者缓解悲伤情绪.

４．１．２　患者相关因素　患者疾病的严重程度、发展

及预后情况会对代理决策者产生不同程度的影响.
研究[２３]指出,患者病情严重程度和疾病预后情况与

代理决策者 ACP参与度息息相关,病情轻、预后好

的患者可缓解代理决策者的焦虑情绪,提高其 ACP
参与度.此外,患者病程的长短也会对代理决策者

产生影响.Zhang等[２４]研究表明,当患者癌症病

程≥３年,代理决策者面临更多医疗决策和护理需

求时,代理决策者 ACP参与度明显增高,且更倾向

于选择延续性护理.护理人员应向代理决策者提供

关于患者病情严重程度、发展趋势和预后的详细信

息,在患者疾病稳定期,促进患者、代理决策者和医

疗团队的交流沟通,鼓励其共同制订明确的治疗

方案.

４．２　社会支持因素　社会支持是指社会网络中给

弱势群体提供无偿帮助的行为总和,包括个人以外

的各种物质和精神支持[２５].系统评价[２６]发现,社会

网络、政策与法规保障、家庭支持是代理决策者参与

ACP的重要影响因素.研究[２４]指出,家人的关心与

安慰,能为代理决策者提供情感支持,减轻决策负

担,提高 ACP参与度.此外,政策法规作为代理决

策者参与 ACP的影响因素之一,其保障程度越低,
代理决策者决策能力越低[２７].护理人员应充分评

估代理决策者的社会支持状况,协调各方社会支持
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资源,为其提供情感支持和信息支持,减轻其决策压

力和孤独感.

５　促进我国代理决策者参与ACP的对策

５．１　开展 ACP宣传教育,提高代理决策者参与意

愿　多 数 代 理 决 策 者 没 有 既 往 决 策 经 历、缺 乏

ACP、安宁疗护等相关知识,自身角色认知不清,

ACP参与意愿低[２８].因此,医疗机构可组建以护士

为主导的多学科 ACP团队,为代理决策者开展线上

线下相结合的 ACP宣传教育,通过微信群、公众号、
个案分享会、专家讲座等向代理决策者介绍 ACP的

概念、组成要素、启动时间以及患者疾病相关知识.
同时,护理人员可为代理决策者提供 ACP决策辅助

工具,如视频、卡通图片等,加深代理决策者对 ACP
的理解,让其更直观地了解 ACP的应用和价值,明
确自身定位,消除对 ACP的刻板印象,提高其 ACP
参与意愿.

５．２　提供多元化的心理干预,缓解代理决策者负性

情绪　代理决策者常因无法识别患者的真实意愿而

出现紧张、恐惧等负性情绪,从而陷入决策困境[２９].
负性情绪会干扰代理决策者的思维和判断,影响其

与患者的沟通交流,从而导致决策偏差,甚至出现决

策冲突[３０].建议护理人员根据患者疾病不同的发

展阶段,关注代理决策者的情绪变化,必要时进行认

知行为疗法、哀伤辅导等心理干预,推荐代理决策者

尝试音乐疗法、冥想练习等,帮助其释放情绪并获得

内心平静.同时,使用安心卡等促进代理决策者与

患者互动,使代理决策者明确患者的治疗偏好,缓解

内心焦虑.

５．３　强化家庭支持,减轻代理决策者决策负担　强

化代理决策者的家庭支持水平有助于提高其决策能

力,减轻其决策负担[３１].因此,护理人员可定期召

开家庭会议,鼓励患者、代理决策者及其他家庭成员

共同参与医疗决策.会议上告知其将要面临的决策

选择及困境,分析各治疗方案的风险和益处.通过

提问和引导的方式,帮助患者明确自己的价值观和

治疗偏好.同时,尊重代理决策者和其他家庭成员

的意见和选择.根据患者、代理决策者和其他家庭

成员的期望和意见,提供个性化建议,帮助他们达成

共识,减轻代理决策者的决策负担.

６　小结

代理决策者在 ACP中扮演着关键角色,作为患

者决策能力受限或丧失时的权利行使者,协助患者

实现个人意愿和医疗目标,提升医疗决策质量和一

致性.但目前,国内关于代理决策者的研究多为现

状调查及影响因素分析,鉴于此,未来护理人员可针

对代理决策者制订个性化的干预方案,开展多中心

的随机对照试验及纵向研究,提高我国代理决策者

ACP认知度及准备度.
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本刊常用词汇缩写

乙型肝炎病毒e抗原(HBeAg) 白细胞(WBC) 艾滋病(AIDS)

乙型肝炎病毒核心抗体(抗ＧHBc) 血红蛋白(Hb) 多器官功能衰竭(MOSF、MOF)
乙型肝炎病毒表面抗体(抗ＧHBs) 血小板(PLT) 慢性阻塞性肺疾病(COPD)
乙型肝炎病毒e抗体(抗ＧHBe) 一氧化氮(NO) 丙氨酸转氨酶(ALT)
乙型肝炎病毒表面抗原(HBsAg) 动脉血氧分压(PaO２) 天冬氨酸转氨酶(AST)
乙型肝炎病毒(HBV) 动脉血二氧化碳分压(PaCO２) 精制结核菌素试验(PPD)
甲型肝炎病毒(HAV) 血氧饱和度(SaO２) 白细胞介素(IL)
丙型肝炎病毒(HCV) 体质指数(BMI) 干扰素(IFN)
人类免疫缺陷病毒(HIV) 心肺复苏(CPR) 全肠道外营养(TPN)
辅助性 T淋巴细胞(Th) 自控镇痛(PCA) 变异系数(CV)
自然杀伤细胞(NK细胞) 心电图(ECG) 肿瘤坏死因子(TNF)
呼吸(R) 磁共振成像(MRI) 葡萄糖(GS)
脉搏(P) 心脏监护病房(CCU) 中心静脉导管(PICC)
体温(T) 重症监护病房(ICU) 生理盐水(NS)
血压(BP) 严重急性呼吸综合征(SARS) 磷酸盐缓冲液(PBS)
心率(HR) 急性呼吸窘迫综合征(ARDS) 世界卫生组织(WHO)
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