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【摘要 】　目的　系统评价痴呆患者照顾者代理决策体验的质性研究.方法　检索PubMed、Embase、WebofScience、Cochrane
Library、CINAHL、PsycINFO、知网、万方、维普等数据库中痴呆患者照顾者代理决策体验的质性研究,检索时限为建库至

２０２５年１月.采用汇集性 Meta整合方法对结果整合分析.结果　共纳入１２篇文献,归纳为９个类别,整合成３个结果:决
策过程的困境与挑战、决策角色的适应与转变、决策情境的权衡与抉择.结论　痴呆患者照顾者代理决策体验复杂多样,家
庭、医疗机构、政府和社会等各个部门应关注痴呆患者照顾者代理决策的体验,并提供全方位指导和帮助,以减轻痴呆患者照

顾者的心理负担,提高其角色认同感和决策效能感.
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【Abstract】　Objective　TosystematicallyevaluatethequalitativestudiesonthesurrogatedecisionＧmaking
experiencesamongcaregiversofpatientswithdementia．Methods　ThedatabasesincludingPubMed,

Embase,WebofScience,CochraneLibrary,CINAHL,PsycINFO,CNKI,Wanfang,and VIP,were
searchedtoretrievequalitativestudiesontheexperiencesofsurrogatedecisionＧmakingamongcaregivers
ofdementiapatientsfromtheinceptiontoJanuary２０２５．A metaＧsynthesisapproachwasusedtoinＧ
tegrateandanalyzethefindings．Results　Atotalof１２studiesweresummarizedinto９categories,and
synthesizedinto３ mainfindings:dilemmasandchallengesindecisionＧmakingprocesses,adaptationand
transformationofdecisionＧmakingroles,andtradeＧoffsandchoicesindecisionＧmakingsituations．ConcluＧ
sions　TheexperiencesofsurrogatedecisionＧmakingamongcaregiversofdementiapatientsarecomplex
anddiverse．Varioussectorssuchasfamilies,healthcareinstitutions,governmentsandsocietyshouldpay
attentiontothedecisionＧmakingexperiencesofthesecaregiversandprovidecomprehensiveguidanceand
assistanceinordertoalleviatetheirpsychologicalburdenandimprovetheirsenseofroleidentityanddeciＧ
sionＧmakingefficacy．
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　　中国是全球痴呆人口最多的国家,预计到２０３０
年将达到３０００万例[１].痴呆患者的认知、执行和语

言等功能会随疾病进展逐渐衰退,进而导致其决策

能力逐渐丧失,需要照顾者或代理决策者帮助其做

出治疗和护理等相关决策,以确保痴呆患者生存权

益得到保障[２].代理决策是指个体由于个人原因无

法做出相关事件的决策而委托他人做决策的过

程[３],代理决策者一般包括患者的配偶、子女等或根

据法律而任命的人[４].目前已有关于痴呆患者照顾

者代理决策的质性研究,但未有学者做过该主题质
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性系统评价.故本研究通过 Meta整合的方法对痴

呆患者照顾者代理决策的质性研究进行整合,深入

了解痴呆患者照顾者代理决策体验,为制订适合照

顾者的干预方案提供参考.

１　资料与方法

１．１　 检 索 策 略 　 检索 PubMed、Embase、Webof
Science、CochraneLibrary、CINAHL、PsycINFO、知
网、万方、维普和SinoMed等数据库,补充检索灰色

文献,检索时限为建库至２０２５年１月.采用主题词

和自由词相结合的方式进行检索,英文检索词:deＧ
mentia/dement∗/alzheimer∗/alzheimer’s disＧ
ease,caregivers/relative/spouse/parents/children/

family member∗/surrogatedecision maker,deciＧ
sion making/surrogate decision making,experiＧ
cence∗/attitude∗/response∗/need∗;中文检索

词:痴呆/失智/认知症/阿尔茨海默,家属/家庭成

员/照顾者/照护者/配偶/子女/代理人,代理决策/
选择/决定,体验/经历/态度/需求.

１．２　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象:无法进行自主决策的痴呆患者照顾者;(２)感兴

趣的现象:痴呆患者照顾者代理决策时的情感体验、
经历等;(３)情境:照顾痴呆患者的过程中;(４)研究

类型:质性研究或混合研究中能分离的质性研究部

分.排除标准:无法获取全文的非中、英文文献;重
复发表;混合研究中无法分离出质性研究部分;质量

评价为C级.

１．３　文献筛选、资料提取和质量评价　２名研究者

使用EndNote２１独立筛选、提取文献,当意见不合

时,则请第３名研究者进行判断,提取内容包括作

者、国家、研究对象、方法、感兴趣的现象及结果等.

质量评价采用澳大利亚乔安娜布里格斯研究所(JoＧ
annaBriggsInstitute,JBI)循证卫生保健中心质性

研究质量评价标准[５],完全满足标准为 A 级;部分

满足为B级;完全不满足为C级.评价结果如遇分

歧,双方讨论或请第３名研究者协助判断,最终纳入

A、B级文献,剔除C级.

１．４　资料分析方法　采用汇集性整合方法整合结

果[６],通过反复阅读、分析每个研究结果,将相似结

果按类别归纳并组合,最终汇集形成整合结果.

２　结果

２．１　文献检索结果　共检索文献３８４４篇,剔除重

复文献和筛选后最终纳入文献１２篇文献[７Ｇ１８],筛选

流程见图１.

图１　文献筛选流程图

２．２　纳入文献基本特征及质量评价　本研究纳入

的１２篇文章均为B级,基本特征见表１.

２．３　 Meta整合结果　通过汇集性整合方法,研究

者通过反复阅读、分析和解释纳入的１２项研究,归
纳为９个类别,形成３个整合结果,见图２.

表１　纳入文献的基本特征(n＝１２)

作者及发表年份 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果

Lamahewa等[７],２０１８ 英国 现象学 １０名失智患者的家 探讨失智患者生命末期照顾 在动态系统中提供连贯照护的挑战;决策者的不确定

庭照顾者 者的决策困难 性;决策者内部和外部冲突;对生命的终结缺乏准备

Larsen等[８],２０２０ 挪威 现象学 １２名痴呆患者的家 探讨失智患者照顾者参与疗 照顾痴呆患者的责任;照顾者自身的需求

庭照顾者 养院决策过程的体验

SarabiaＧCobo等[９],２０１６ 西班牙 现象学 ８４名痴呆患者家庭 描述家庭成员在晚期痴呆患 情绪影响;“活着的死亡”;死亡的两张面孔;生命末期

成员 者临终时的治疗决策过程 治疗的价值和目标;对痴呆进展知识的缺乏

Tan等[１０],２０２０ 新加坡 现象学 １４名痴呆患者家庭 描述痴呆老人家庭照顾者的 决定揭示痴呆的诊断;照护决策面临的挑战;照顾痴

照顾者 决策经历和挑战 呆患者做出的决定;支持家庭照顾者对痴呆的照护

Hart等[１１],２０２２ 美国 现象学 ８名痴呆患者的决 探索痴呆患者决策代理人的 决策代理人的角色接受、角色设定、角色反思

策代理人 决策过程

Park等[１２],２００４ 韩国 现象学 １９名痴呆患者的家 描述照顾者将痴呆患者安置 感到精疲力竭;沉重的悲痛;破裂的关系;忧虑

庭照顾者 护理机构的决策经历

Chang等[１３],２０１１ 中国 现象学 ３０名失智患者的家 描述照顾者对失智老人入住 中国人的孝道价值观;有限的经济资源和信息;老年

庭照顾者 养老院决策冲突的影响因素 人的养老意愿;家庭不同意;不信任养老院的护理质

量;养老院的可获得性有限

TruglioＧLondrigan等[１４],２０１９ 美国 描述性质性研究 １３名阿尔茨海默病 探索阿尔茨海默病照顾者所 与自我有关的决策;与患者相关的决策;沟通与关系

患者的照护者 面对的特定决策
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　　续表１

作者及发表年份 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果

Lewis等[１５],２０００ 美国 扎根理论 ９名阿尔茨海默病 描述照顾者面临的决策情境 与自我照顾决策相关的情境;与配偶照顾决策相关的

患者的照顾者 情境

Moermans等[１６],２０２２ 荷兰 描述性质性研究 １３名痴呆患者家庭 描述照顾者对居家痴呆患者 在自主性和安全性之间进行权衡;不断适应并做好准

照顾者 的照护决策经验 备;感到有责任心

Caldwell等[１７],２０１４ 澳大利亚 描述性质性研究 ２７名痴呆患者的照 描述照顾者将痴呆患者安置 照顾者申请等候名单时的决策阶段;照顾者申请养老

顾者 入养老院的决策经历 院的原因;反对安置入养老院的原因;权衡决定;拒绝

安置养老院;接受安置养老院

Fetherstonhaugh等[１８],２０１９ 澳大利亚 现象学 ３０名痴呆患者决策 探讨失智患者代理人决策者 成为唯一或主要的代理决策者;成长为代理决策者角

代理人 的经历 色;应对决策的压力;必须对医疗保健提出挑战;是否

获得家庭成员支持

图２　Meta整合结果图

２．３．１　整合结果１:决策过程的困境与挑战

２．３．１．１　类别１:信息与认知层面　照顾者常因知识

缺乏(“我不知道这个病是怎么回事”[１４])而对决策充

满不确定感(“我不知道如何替他做出决定,只能考

虑他的最大利益”[７]),难以预估未来的需求和风险

(“如果知道更多的信息再做决定会更好”[１６]),同时

担心患者承受能力与违背伦理而纠结是否向其透露

诊断(“告诉他被诊断为痴呆,他能接受吗? 对他是

不是太残忍”[１０]).此外,对生命末期患者的治疗目

标迷茫,不知是全力延续生命还是注重提高生命质

量(“我不知道是否该继续维持痛苦的治疗,还是为

了他的尊严结束治疗”[１１]).

２．３．１．２　类别２:情感与心理层面　长期照顾痴呆患

者压力极大(“我的生活变得越来越累,我已经精疲

力竭”[８]),但将其送入养老院的决策会产生羞愧

(“每次来养老院我都感到羞愧和内疚”[１２])、痛苦

(“做出安置决策是如此痛苦”[１３])、悲伤(“如果我忽

略他的想法把他带到养老院,会让我感到悲伤和担

忧,甚至心痛”[１３])和内疚(“我感到内疚,因为我觉得

他在说你怎么能把我抛弃在这里呢”[１２])等负担,甚
至患者“痴呆”状态给照顾者带来心理冲击,决策时

陷入伦理困境(“如果把丈夫留在疗养院,像我在背

叛他”[９]).但部分照顾者能够进行认知调节(“代理

决策是一种荣誉,我做的决定确保他得到了很好的

照顾,他很舒服,我也能坚持我的决定”[１１]),或寻求

其他方式缓解压力(“我为丈夫找了一位按摩师,我
轻松了许多”[１５]).

２．３．１．３　类别３:社会与资源层面　经济水平限制了

照顾者的治疗决策(“如果我们决定进行治疗,那成

本有多少,我们能拿出来多少钱”[１１])和安置决策

(“多方考虑后选择好且实惠的养老院”[１３]),且养老

院短缺、质量参差不齐(“养老院申请排了很长的

队”[１７]).此外,外界认为养老院安置违反传统孝道

和道德(“你一定不孝,把他送进养老院就是不人道、
不道德”[１２Ｇ１３]),决策难以进一步推进.

２．３．２　整合结果２:决策角色的适应与转变

２．３．２．１　类别４:角色认知与接受　成为代理决策者

是不可预料的(“我因为单身、住得近,默认成为代理

决策者的角色”[１８]),且毫无准备(“老实说,我还没有

准备好”[１４]).同时对角色的设定产生困惑,在全权

做主和兼顾患者意愿之间摇摆(“通过管饲喂养维持

生命和他的尊严,我该怎么选”[１５]),导致决策复杂.
因此,决策反思是适应新的角色和责任的必要步骤

(“因为我有能力做这件事才被赋予这个角色,而且

她是我的妈妈,我必须接受我们关系的变化”[１８]).

２．３．２．２　类别５:角色成长与应对　照顾者在成为代

理决策者过程中,努力学习知识、寻求外部支持以提

升决策科学性(“我必须尽可能多地学习,找到我的

支持小组,寻找相关信息来做出决定”[１４]),并与家人

沟通分担压力(“我告诉我的姐姐做某些决定太痛苦

了,要求她帮我”[１２]).同时,会对不合理医疗方案出

质疑并与医生协商(“如果医疗保健服务提供者不同

意我的意见,我就和他协商,最后看看谁赢了”[１８]).

２．３．２．３　类别６:角色与家庭关系平衡　照顾者在决

策中渴望家庭成员支持(“我不知道怎么才能找到一
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个人帮我,我也不知道我的家人是否能帮助我”[１８]),
发生家庭决策矛盾时主动协商(“我努力地跟他们商

量,并召集所有兄弟姐妹一起投票决定”[１３]),避免矛

盾升级影响决策,努力在维护家庭和谐与推进决策

之间找到平衡点(“家庭照顾者支持小组同意一起开

会商议并接受指导,最终做出一致的决定,这让我感

到愉快”[１６]).

２．３．３　整合结果３:决策情境的权衡与抉择

２．３．３．１　类别７:与自我照顾决策相关情境　照顾者

在决策时需要权衡自身需求和照顾痴呆患者的照顾

责任(“照顾他有种被抽干的感觉,让我无法继续工

作”[１２]),其内心有很强的责任心(“我认为照顾他是

我的首要责任”[１４]),但同时又会感到力不从心(“我
疲于照顾他近３年”[１７]),从而在决策是否寻求外部

帮助或者改变照护方式时犹豫不决(“我不知道找谁

帮助我,我更不知道接下来怎么继续照顾他”[９]).

２．３．３．２　类别８:与配偶照顾决策相关情境　当照顾

者是患者配偶,夫妻关系对决策有着重要影响(“他
是我丈夫这让我很尴尬,我不知道该做什么样的决

定”[８]).夫妻之间的情感会让照顾者不得不承担决

策责任(“她是我的妻子,我不得不为她做一些有益

的决定”[１４]),同时还会促使照顾者在决策时为其做

更多的考虑(“我非常担心我丈夫,我想尽可能不必

要地剥夺其尊严或享受的权利”[１５]).

２．３．３．３　类别９:养老院安置决策相关情境　当照顾

者决定申请养老院等候名单时往往情绪复杂(“去年

年底我申请了养老院,但我不想让她去,我感到糟

糕、内疚”[１７]),在拒绝或接受养老院安置之间反复权

衡(“虽然我真的想把他送到养老院,但是我又不太

敢”[１３]),对于拒绝或接受安置养老院产生的后果又

产生自我怀疑(“我好几天都睡不着,我为什么要做

这样的事”[１７]).

３　讨论

３．１　方法学质量分析　本研究采用了严格的质量评

价工具,确保纳入研究的严谨性;整合过程严格遵循

CERQual规范,确保整合结果之间的逻辑性和一致

性.纳入的１２篇研究均为B级,部分研究未明确阐

明研究方法,存在一定的偏倚风险,痴呆患者照顾者

代理决策体验的方法学有待丰富,文献质量也有待

进一步加强.整体上,整合结果丰富性和饱和性突

出,研究方法科学可信,研究结果具有科学性.

３．２　痴呆患者照顾者代理决策体验复杂多样　本研

究显示,痴呆患者照顾者在代理决策过程中体验复

杂多样,涉及个人情感、社会道德、自身利益需求等

多个方面,尽管某些体验与重症患者[１９]相似,但痴呆

患者照顾者有更强的照护压力和情感需求,并希望

能够获得其他家庭成员和社会资源的帮助来缓解自

身的压力,以获取更多的时间和精力来实现自身价

值和利益.

３．３　给予照顾者全方位支持,减少决策过程中各种

因素干扰　本研究发现照顾者在决策过程面临心理

情感、社会资源、经济水平、道德习俗等多重障碍,而
全方位支持可以多方面、多层次、多维度地帮助和鼓

励照顾者,减少照顾者决策过程中的各种阻碍.因

此,政府和医疗部门通过提供经济援助和补贴来减

轻家庭经济负担,同时制订系统、完备的养老机构体

系,解决环境、服务质量等一系列问题.此外,鼓励

家庭成员提高对照顾者心理情感问题的重视程度,
日常生活中多倾听照顾者内心的声音,同时护理人

员或社区卫生服务中心应对家庭成员及外界错误的

价值观提供认知行为干预[２０],为其讲解痴呆相关疾

病知识同时组建网络社会支持小组、决策咨询平台,
让照顾者们相互分享决策经验,解决其实际的决策

需求,提高决策水平.

３．４　研究的局限性及未来研究方向　纳入文献质量

等级均为B级,可能导致研究结果存在一定的偏倚,
未来应关注原始研究质量问题,尤其是某些研究未

明确介绍研究方法、研究者文化及价值观.其次,缺
少混合研究补充质性研究的发现,未来的研究应考

虑结合定量研究方法,补充质性研究的结论,增强研

究结果的广泛性和说服力.最后,缺乏针对性的决

策辅助工具提高决策水平,未来应借助先进科技辅

助来开发本土化决策辅助工具,逐步构建适合我国

人群的决策辅助模式.
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