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【摘要 】　目的　探究急危重症患者代理决策者疾病不确定感的潜在剖面类型及其影响因素.方法　２０２３年１２月至２０２４年

５月,采用便利抽样法选取南京市某三级甲等医院２７１名急危重症患者家属为研究对象,采用一般资料调查表、疾病不确定感

家属量表、替代决策自我效能量表对其进行调查,并对代理决策者的疾病不确定感进行潜在剖面分析,应用 Logistic回归分析

不同剖面的影响因素.结果　 急危重症患 者 代 理 决 策 者 疾 病 不 确 定 感 分 为 低 不 确 定 感 组 (１６．６１％)、中 不 确 定 感 组

(６１９９％)、高不确定感组(２１．４０％)３个潜在剖面.决策自我效能、决策者与患者关系、患者自理能力是代理决策者疾病不确

定感潜在剖面的影响因素(均P＜０．０５).结论　急危重症患者代理决策者疾病不确定感存在群体差异性,可为制订个性化干

预措施提供理论依据.
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【Abstract】　Objective　Toexplorethelatentprofilesandinfluencingfactorsofillnessuncertaintyamong
surrogatedecisionＧmakersforcriticallyillpatients．Methods　Theconveniencesamplingmethodwasused
toselect２７１familymembersofcriticallyillpatientsfromatertiaryAhospitalinNanjingfromDecember
２０２３toMay２０２４．DatawerecollectedusingGeneralInformationQuestionnaire,MishelUncertaintyInIllＧ
nessScaleＧFamilyMemberForm,andSurrogateDecisionＧMakingSelfＧEfficacyScale．Latentprofileanalysis
wasperformedtocategorizeillnessuncertaintyamongsurrogatedecisionＧmakers,andlogisticregression
wasusedtoidentifyinfluencingfactors．Results　ThreelatentprofilesofillnessuncertaintyamongsurroＧ
gatedecisionＧmakerswereidentified:Low Uncertainty(１６．６１％),ModerateUncertainty(６１．９９％),and
FluctuatingHighUncertainty(２１．４０％)．DecisionＧmakingselfＧefficacy,surrogateＧpatientrelationship,and
patientselfＧcarecapacitywerekeyinfluencingfactors(allP＜０．０５)．Conclusions　Illnessuncertaintyamong
surrogatedecisionＧmakersforcriticallyillpatientsexhibitssubgroupheterogeneity,providingatheoretical
foundationforpersonalizedinterventions．
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　　在急重症监护室中,高达９５％的患者由于躯体

和认知障碍等原因无法自主表达治疗选择意愿[１],
此时常由患者家庭成员负责承担医疗方案选择的代

理决策职责[２].代理决策者在面对患者病情突变、
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预后不确定等复杂情境时,存在对疾病认知的困惑

和决策压力,这种主观体验被定义为疾病不确定

感[３].高水平的不确定感会使决策者产生焦虑抑郁

情绪,从 而 导 致 信 息 处 理 偏 差 影 响 决 策 的 合 理

性[４Ｇ５].但现有研究多将疾病不确定感视为连续变

量进行同质化分析,忽视了群体内部的异质性特征.
潜在剖面分析(latentprofileanalysis,LPA)可基于

多维测评指标识别出具有相似反应模式的潜在亚

群,通过概率模型客观划分群体特征[６].因此,本研

究基于社会认知理论选择决策自我效能,患者及决

策者人口学特征等预测变量,揭示代理决策者疾病

不确定感的潜在分类模式及影响因素,有利于建立

基于群体特征的分类干预机制,助推急危重症患者

家属人文关怀.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２３年１２月至２０２４年５月,采用

便利抽样法选取南京市某三级甲等医院急诊监护

室、神经外科监护室、综合监护室患者的决策代理人

(亲属)为研究对象.纳入标准:(１)年龄大于１８岁;
(２)自愿参与本研究并签署知情同意书;(３)无严重

的精神与躯体疾病;(４)患者的法定或实际代理决策

者(如直系亲属、配偶、成年子女、法定监护人等).
排除标准:(１)沟通与交流障碍;(２)与医疗机构存在

利益关联(如医护人员为家属).根据回归分析中样

本量至少为变量数的５~１０倍原则[７],考虑２０％的

无效问卷.本研究共有１３个变量,确定样本量为

８１~１６３例.综合考虑研究对象可得性和结果的稳

定性,研究共纳入２７１名急危重症患者亲属.本研

究已通过医院伦理委员会审批(２０２３Ｇ５７２Ｇ０１).

１．２　方法

１．２．１　研究工具

１．２．１．１　一般资料调查表　基于文献研究及课题组

讨论,一般资料调查表包括决策者一般资料,如性

别、年龄、婚姻状况、文化程度、与患者的关系;患者

相关资料,如患者年龄、入院前居住地、入院前１年

的生活自理能力.

１．２．１．２　疾病不确定感家属量表(Misheluncertainty
inillnessscaleＧfamilymemberform,MUISＧFM)　由

美国学者 Mishel[８]于１９８１年编制,２０１２年由王文颖

等[９]汉化修订,是测量家属对患者疾病不确定感的工

具.该量表包含２５个条目,４个维度,即不明确性(４
个条目)、缺乏澄清(７个条目)、缺乏信息(１１个条

目)、不可预测性(３个条目),以 Likert５级计分法,

１~５分为“非常不同意”~“非常同意”,总分２５~
１２５分,得分越高,表明家属疾病不确定感程度越高.
本研究中此量表的Cronbach’sα系数为０．８０９.

１．２．１．３　替代决策自我效能量表(surrogatedeciＧ
sionＧmakingselfＧefficacyscale,SDMＧSES)　 由学

者 Lopez等[１０]于 ２０１３ 年 编 制,２０２１ 年 由 Wang
等[１１]汉化,用于测试替代决策者对他们为晚期痴呆

症患者做出替代决定的能力信念.此量表为单维度

量表,共５个条目,采用Likert４级评分法,１~４分

为“非常不同意”~“非常同意”,总分为５~２０分,分
数越高,代表替代决策者自我效能水平越高.本研

究中此量表的Cronbach’sα系数为０．８８６.

１．２．２　数据收集与质量控制　经科室同意后由２名

研究生向研究对象简要介绍研究目的,获得知情同意

后,现场发放调查问卷,指导调查对象正确填写,由调

查者现场回收调查问卷并进行核对,如有缺失项,立
即请求补填.若有读、写困难者由调查者根据调查对

象表述代为填写.使用编号表示研究对象身份以保

证患者隐私.本研究共发放问卷２７３份,因有２位家

属填写问卷时被外界因素中断,因此回收有效问卷

２７１份,有效回收率为９９．２７％,所有项目无缺失值.

１．３　统计学处理　采用SPSS２７．０统计软件,计量

资料用x±s 表示,计数资料用百分比表示.运用

Mplus８．３软件进行 LPA,使用信息指数(Akaike
informationcriterion,AIC)、贝叶斯信息准则(BayＧ
sianinformationcriterion,BIC)、调整后信息指数

(adjustedBaysianinformationcriterion,aBIC)、熵
(Entropy)、校正似然比(LoＧMendellＧRubinadjusＧ
tedlikelihoodratiotest,LMRT)作为检验模型拟合

度的指标.基 于 bootstrap 的 似 然 比 检 验 (bootＧ
strappedlikelihoodratiotest,BLRT)比较 K－１个

和 K个类别模型之间的拟合差异.LPA 后续分析

中,计数资料与计量资料的组间比较分别采用χ２ 检

验与单因素方差分析,影响因素分析采用多元 LoＧ
gistic回归.以P＜０．０５或P＜０．０１表示差异有统

计学意义.

２　结果

２．１　代理决策者一般资料及 MUISＧFM、SDMＧSES
得分情况　２７１名研究对象中,男１１０名、女１６１名;
年龄(５５．０９±１２．９１)岁;已婚２１９名、离婚/丧偶/其

他５２名;本科及以上３６名、大专７８名、高中及中专

８９名、初中及以下６８名;与患者为配偶关系６８名、
子女关系 １６３ 名、其他关系 ４０ 名.代 理 决 策 者

MUISＧFM 得分为(６８．７７±１０．５９)分,其中不明确性

(９．５９±２．６７)分、缺乏澄清(１７．５６±３．６１)分、缺乏信

息(３３．５４±５．４９)分、不可预测性(８．１２±２．７７)分;

SDMＧSES得分(１１．３９±３．７７)分.

２．２　代理决策者疾病不确定感潜在剖面分析及命

名　以 MUISＧFM 的４个维度为外显变量,将维度
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得分经标准化处理后利用 Mplus８．３软件共拟合

１~４个模型类别,见表１.AIC、BIC、aBIC指标随模

型类别的增加呈递减趋势,第４个类别时 LMRT和

BLRT２个指标未达到显著水平(P＞０．０５).综合考

量以上指标,本研究最终决定３个类别为最优潜在剖

面模型.根据剖面分析结果绘制折线图,见图１.

表１　代理决策者疾病不确定感的潜在剖面模型拟合指标(n＝２７１)

类别模型 AIC BIC aBIC LMR(P) BLRT(P) Entropy 类别概率(％)

１ ３０８８．２５１ ３１１７．０６８ ３０９１．７０３ － － － １００．００
２ ２８９０．６４１ ２９３７．４６９ ２８９６．２５０ ＜０．０１０ ＜０．０１０ ０．８５７ ２１．７７/７８．２３
３ ２８５０．６５１ ２９１５．４８９ ２８５８．４１６ ＜０．０１０ ＜０．０１０ ０．７６７ １６．６１/６１．９９/２１．４０
４ ２８３５．８９９ ２９１８．７４８ ２８４５．８２２ ０．４７４ ０．４８７ ０．７４１ １８．８２/１６．６１/４８．７１/１５．８７

图１　代理决策者疾病不确定感潜在剖面特征图

　　３类剖面在各维度上无重合点,证明代理决策者

不确定感存在群体差异.３个剖面中各维度波动趋

势明显,类别１总体得分较低,命名为“低不确定感

组”,共占１６．６１％.类别２得分介于类别１与类别３
之间,此类人群对于患者疾病不确定感程度较高,命
名为“中不确定感组”,占比６１．９９％.类别３得分最

高且整体呈现波动趋势,命名为“高不确定感组”,占
比２１４０％.

２．３　代理决策者疾病不确定感潜在剖面的单因素

分析　代理决策者疾病不确定感３个潜在剖面在替

代决策自我效能、决策者与患者关系、教育程度、患
者入院前居住地、患者年龄、患者自理能力方面差异

有统计学意义(均P＜０．０５).见表２.

表２　代理决策者疾病不确定感潜在剖面的单因素分析[N＝２７１,n(％)]

项　　目 类别１(n＝４５) 类别２(n＝１６８) 类别３(n＝５８) χ２ 或F P
性别 １．８３８ ０．３９９
　男 １５(３３．３３) ６８(４０．４８) ２７(４６．５５)

　女 ３０(６６．６７) １００(５９．５２) ３１(５３．４５)
决策者年龄(岁) ７．５８３ ０．１０８
　１８~３９ ４(８．８９) ３１(１８．４５) ５(８．６２)

　４０~５９ １８(４０．００) ７０(４１．６７) ３２(５５．１７)

　≥６０ ２３(５１．１１) ６７(３９．８８) ２１(３６．２１)
婚姻状况 １４．４３３ ０．０９０
　已婚 ２８(６２．２２) １４１(８３．９３) ８０(８６．２１)

　离异/丧偶/其他 １７(３７．７８) ２７(１６．０７) ８(１３．７９)
与患者的关系 １６．５０２ ０．００２
　配偶 １(２．２２) ５１(３０．３６) １６(２７．５８)

　子女 ３３(７３．３３) ９５(５６．５５) ３５(６０．３４)

　其他 １１(２４．４４) ２２(１３．０９) ７(１２．０７)
教育程度 １３．８２２ ０．０３２
　初中及以下 １０(２２．２２) ４２(２５．００) １６(２７．５８)

　高中及中专 １０(２２．２２) ５３(３１．５５) ２６(４４．８３)

　大专 １５(３３．３３) ４８(２８．５７) １５(２５．８６)

　本科及以上 １０(２２．２２) ２５(１４．８８) １(１．７２)
入院前患者居住地 １７．０７０ ０．００２
　养老院 １９(４２．２２) ３１(１８．４５) ８(１３．７９)

　家庭 ２５(５５．５６) １１３(６７．２６) ４３(７４．１４)

　其他 １(２．２２) ２４(１４．２９) ７(１２．０７)
患者年龄(岁) ２２．４１７ ０．００１
　≤３９ ２(４．４４) ８(４．７６) ４(６．９０)

　４０~６９ ５(１１．１１) ５８(３４．５２) ２０(３４．４８)

　７０~８９ ２３(５１．１１) ７６(４５．２４) ３２(５５．１７)

　≥９０ １５(３３．３３) ２６(１５．４８) ２(３．４５)
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　　　　　续表２

项　　目 类别１(n＝４５) 类别２(n＝１６８) 类别３(n＝５８) χ２ 或F P
患者自理能力 １７．７６６ ０．００１
　完全不能自理 ３０(６６．６７) ６４(３８．１０) １６(２７．５９)

　部分能自理 ６(１３．３３) ４１(２４．４０) １４(２４．１４)

　完全能自理 ９(２０．００) ６３(３７．５０) ２８(４８．２７)

SDMＧSES(x±s,分) １６．２９±３．０３ １０．８５±２．９８a ９．１７±２．９６a ７８．２０３ ＜０．００１

　　　　a:P＜０．０５,与类别１比较

２．４　代理决策者疾病不确定感潜在剖面的多元 LoＧ
gistic回 归 分 析 　以代理决策者疾病不确定感的

３个潜在剖面为因变量(类别１为参照组),单因素分

析中有统计学意义的变量作为自变量进行多重共线

性检验、多元Logistic回归分析.结果显示,方差膨

胀因子(varianceinflationfactor,VIF)值均小于１０,
表明回归模型中自变量不存在多重共线性问题.回

归分析显示决策自我效能、决策者与患者关系、患者

自理能力是区分剖面类型的主要特征,见表３.

表３　代理决策者疾病不确定感潜在剖面的多元Logistic回归分析

项　　目
中不确定感组a

β SE Waldχ２ P OR

高不确定感组a

β SE Waldχ２ P OR
常数项 １１．６２３ ２．６７２ １８．９２０ － － ８．５９３ ３．１３１ ７．５３２ － －
与患者的关系

　配偶 ２．８５４ １．４０９ ４．１０３ ０．０４３ １７．３４９ ２．７２３ １．５４９ ３．０９０ ０．０７９ １５．２３１
　子女 －０．５４７ ０．６５６ ０．６９６ ０．４０４ ０．５７９ －０．１７２ ０．９６２ ０．０３２ ０．８５８ ０．８４２
教育程度

　初中及以下 －０．６２１ ０．７７５ ０．６４０ ０．４２４ ０．５３８ １．９２０ １．３３４ ２．０７２ ０．１５０ ６．８１８
　高中及中专 －０．３０８ ０．７９７ ０．１４９ ０．６９９ ０．７３５ ２．４１０ １．３２７ ３．２９７ ０．０６９ １１．１３２
　大专 －０．３０４ ０．７３８ ０．１７０ ０．６８０ ０．７３８ １．９１８ １．２９９ ２．１８０ ０．１４０ ６．８１０
入院前患者居住地

　养老院 －２．３５４ １．４７１ ２．５６１ ０．４３４ １．９６３ －１．８７０ １．６０４ １．３６１ ０．２４３ ０．１５４
　家庭 －２．５１８ １．４７６ ２．９０９ ０．０８８ ０．０８１ －２．０５０ １．５７０ １．７０６ ０．１９２ ０．１２９
患者年龄(岁)

　≤３９ －０．２９３ １．４３４ ０．０４２ ０．８３８ ０．７４６ １．９４１ １．８１１ １．１４９ ０．２８４ ０．９６８
　４０~６９ －０．２０６ １．０６６ ０．０３７ ０．８４７ ０．８１４ １．１１６ １．３５９ ０．６７４ ０．４１２ ３．０５１
　７０~８９ －０．１０３ ０．６８３ ０．０２３ ０．８８０ ０．９０２ １．３８２ １．０２３ １．８２５ ０．１７７ ３．９８４
患者自理能力

　完全不能自理 ０．６７４ ０．８６１ ０．６１３ ０．４３４ １．９６３ ０．２８８ ０．９５２ ０．０９２ ０．７６２ １．３３４
　部分能自理 ３．０５５ １．０６５ ８．２３０ ０．００４ ２１．２１３ ２．７２５ １．１２６ ５．８５５ ０．０１６ １５．２５３
SDMＧSES －０．６６４ ０．１１８ ３１．５１５ ＜０．００１ ０．５１５ －０．８６４ ０．１３３ ４１．９３７ ＜０．００１ ０．４２１

　　　a:与类别１比较

３　讨论

３．１　代理决策者疾病不确定感存在异质性　本研

究显示,代理决策者疾病不确定感存在３个类别特

征,其中类别２、类别３共占比８０．３９％,提示急危重

症患者代理决策者疾病不确定感处于中高水平,与
既往研究结果[１２Ｇ１３]一致.可能因急重症监护室患者

病情复杂,且监护室环境相对封闭,限制家属探视,
增加了家属的心理负担和不确定感有关[１４].因此,
护理人员应尽早识别此类人群并做出积极干预.在

未来还可行纵向研究探索代理决策者疾病不确定感

变化轨迹,结合人文关怀理论,构建“人Ｇ家庭Ｇ情境”
三位一体的时点干预模式,有助于在不同阶段和情

境下为代理决策者提供情感安慰,利于降低决策困

境,助推人文关怀.

３．２　代理决策者疾病不确定感潜在剖面的影响因素

３．２．１　决策自我效能　与参照类别相比,代理决策

自我效能的回归系数在类别２、类别３中均呈现显著

负向关联,表明代理人决策自我效能越高更易进入

低不确定感组.决策自我效能是个人对自己完成某

方面工作能力的主观评估,评估的结果如何,将直接

影响到一个人的行为动机[１５].因此,面对疾病不确

定性时,决策自我效能高的人群更倾向于主动改变

被动消极的环境,对信息收集和处理复杂的医疗信

息具有更高的能力有关[１６].既往研究[１７]表明,提高

自我效能感和减少负面影响的临床护理干预措施有
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助于缓解代理决策者的决策困境.因此,护理人员

应重点关注决策者的决策信心,通过正向反馈强化

自我效能,可能是减少疾病不确定感的有效策略.

３．２．２　决策者与患者关系　与患者为配偶关系的家

属更倾向于处于中不确定感组.可能与其他家庭成

员相比,配偶通常是患者的主要照顾者,具有更高的

信息和 支 持 需 求 有 关[１８Ｇ１９].这 一 结 论 与 Zhang
等[２０]的研究结果不同,该研究中夫妻关系与疾病不

确定感程度并无显著关系,可能与研究对象为重型

颅脑损伤患者预后极差有关.但既往有研究[２１]表

明,患者与配偶照护者二元应对能力有７６．３％处于

中高应对水平.因此,对配偶关系的家属提供针对

性的支持信息,可能有助于降低其疾病不确定感、提
高家庭韧性.

３．２．３　患者自理能力　本研究显示,患者自理能力

为部分能自理时是决策者趋向于归类中、高水平不

确定感组的显著因素 (β＝３．０５５,P ＜０．０５;β＝
２７２５,P＜０．０５).一方面,可能患者既往自我管理

能力良好,基于固有认知模式,当患者转为重症患者

角色会丧失自主能力,导致家属对病情严重性的初

始认知产生偏差,会加剧疾病不确定感.另一方面,
家属可能长期处于“旁观者”角色,而入院后需迅速

转变为“决策者”,这种角色转换的突然性导致家属

应对资源匮乏.因此对于突发入院的重症患者家

属,医护人员应注重心理支持,增加决策信心.

４　小结

代理决策者疾病不确定感存在异质性,提示医

护人员可根据潜在剖面特征,在积极心理学视角下,
为代理决策者提供个性化干预措施,以彰显人文关

怀.本研究为单中心研究且仅对代理人进行一次调

查,样本选择可能存在偏移,且类别１样本数未超过

５０例,可能会影响结果的稳健性.未来可进行多中

心、纵向研究,进一步验证代理决策者疾病不确定感

潜在剖面的稳定性.
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