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摘要:目的
 

探索晚期癌症患者替代决策者决策疲劳现状及影响因素,为制定针对性护理措施提供参考。方法
 

采用一般资料调查

表、决策疲劳量表、简版无法忍受不确定性量表对192名晚期癌症患者的替代决策者进行调查。结果
 

晚期癌症患者的替代决策

者决策疲劳得分为13.00(11.00,16.00)分。多元线性回归分析结果显示,文化程度、家庭经济负担、疾病确诊时长和无法忍受不

确定性是决策疲劳的主要影响因素(均P<0.05)。结论
 

晚期癌症患者的替代决策者决策疲劳处于中等水平。医护人员应根据

影响因素采取针对性的干预措施,以降低其决策疲劳水平。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

status
 

of
 

decision
 

fatigue
 

and
 

its
 

influencing
 

factors
 

among
 

surrogate
 

decision
 

makers
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

a
 

reference
 

for
 

developing
 

targeted
 

nursing
 

interventions.
 

Methods
 

A
 

total
 

of
 

192
 

surrogate
 

decision
 

makers
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer
 

were
 

investigated
 

by
 

utilizing
 

a
 

general
 

information
 

questionnaire,
 

the
 

Decision
 

Fatigue
 

Scale
 

(DFS),
 

and
 

the
 

Intolerance
 

of
 

Uncertainty
 

Scale-12
 

(IUS-12).
 

Results
 

The
 

participants
 

scored
 

13.00
 

(11.00,
 

16.00)
 

in
 

DFS.
 

Multiple
 

linear
 

regression
 

analysis
 

showed
 

that,
 

educational
 

background,
 

family
 

financial
 

burden,
 

duration
 

of
 

diagnosis,
 

and
 

the
 

score
 

of
 

IUS-12
 

were
 

the
 

main
 

influencing
 

factors
 

of
 

the
 

participants'
 

decision
 

fatigue
 

(all
 

P<0.05).
 

Conclusion
 

The
 

deci-
sion

 

fatigue
 

among
 

surrogate
 

decision
 

makers
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

cancer
 

is
 

in
 

a
 

moderate
 

level.
 

Healthcare
 

providers
 

should
 

take
 

targeted
 

interventions
 

based
 

on
 

the
 

influencing
 

factors
 

to
 

reduce
 

the
 

decision
 

fatigue
 

of
 

surrogate
 

decision
 

makers.
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  晚期癌症患者的病情通常较为复杂,并伴随多种

并发症,使其面临更复杂的医疗决策。然而,部分晚

期癌症患者决策能力下降,无法独立作出医疗选择,
需要替代决策者(通常是家人或亲密的朋友)代表患

者作出重要决策。替代决策者在决策中发挥着至关

重要的作用,他们需要考虑患者的意愿、价值观、经济

能力,权衡医疗风险、潜在的不良后果以及各种不确

定因素,容易产生决策疲劳(Decision
 

Fatigue,DF)。
决策疲劳是由于反复的决策行为而导致的决策和控

制行为能力受损[1]。在经历一段时间的决策疲劳后,
决策质量和能力恶化,可能会作出次优的甚至有害的

决策。无法忍受不确定性(Intolerance
 

of
 

Uncertain-
ty,IU)是指个体在面对不确定性情景、事件或疾病时

在情绪、行为反应倾向上的个体差异[2]。有研究表

明,无法忍受不确定性程度越高的个体疲劳程度越

高[3],且易对医疗决策产生影响[4]。国外关于决策疲

劳的研究相对丰富,涉及决策疲劳不同人群水平、概
念界定、影响因素以及应对策略等方面,而国内对决

策疲劳的关注仍处于起步阶段,目前主要集中于ICU
患者替代决策者、医护人员群体,尚无研究关注晚期

癌症患者决策替代者。因此,本研究调查晚期癌症患

者替代决策者决策疲劳现状,并分析其影响因素,旨
在为减轻替代决策者的决策疲劳提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 2023年3-7月,采用便利抽样法选取

江苏省中医院本部及分院的肿瘤科住院晚期癌症患

者替代决策者为研究对象。替代决策者纳入标准:①
年龄在18岁以上;②经病理学检查证实为实体恶性

肿瘤Ⅲ期或Ⅳ期,或存在远处转移的患者替代决策

者;③语言能力正常;④知情,同意参与本研究。替代

决策者排除标准:①存在明确的精神或心理疾病;②
获得报酬的照护人员或其他照顾者。本研究为横断

面调查研究,采用公式n=
 

(μɑ/2σ/δ)2
[5]估算样本

量,设定α=0.05,μα/2=1.96,参照文献报道的ICU
患者替代决策者决策疲劳评分[6],标准差σ=3.20,
容许误差δ=0.50,n=(1.96×3.20/0.50)2≈157,
考虑10%的无效问卷,最少样本量为174。本研究共
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有效调查192名晚期癌症患者替代决策者,其中女

121名,男71名;年龄<30岁6名,30~<45岁19
名,45~<60岁87名,60~75岁74名,>75岁6名;
已婚185名;无宗教信仰183名;照护患者时长0~3
个月62名,4~6个月32名,7~12个月25名,13~
24个月21名,>24个月52名;照顾者自评身体状况

好139名,一般45名,差8名;患者肿瘤诊断为肠癌

76例,胃癌36例,肺癌26例,妇科肿瘤20例,其他

34例。
1.2 方法

1.2.1 研究工具 ①一般资料调查表。由研究者自

行设计,包括年龄、性别、婚姻状况、居住地、文化程

度、宗教信仰、职业情况、照护患者时长、与患者关系、
照顾者自身身体状况、家庭经济负担、肿瘤类型、疾病

确诊时长、治疗方式。②决策疲劳量表(Decision
 

Fa-
tigue

 

Scale,DFS)。采用潘国翠等[7]的汉化版本,该
量表可以捕捉受试者在过去1周内情绪失调、精神疲

惫和冲动决策行为的情况,用于评估重症患者替代决

策者决策疲劳水平。共9个条目,采用4级评分法,
“完全不同意”到“完全同意”依次赋0~3分,总分0~
27分,分值越高表明决策疲劳程度越高。本研究中

该量表的Cronbach's
 

α系数为
 

0.71。③简版无法忍

受不确定性量表
 

(Intolerance
 

of
 

Uncertainty
 

Scale-
12,IUS-12)。由Carleton等[4]编制,张亚娟等[8]汉

化,用于测评当遇到不确定性的事件或情形时,个体

的情绪、认知和行为反应。汉化版量表包括预期性焦

虑、抑制性焦虑2个维度,共12个条目。采用Likert
 

5级评分法,从“完全不符合”到“完全符合”依次计

1~5分,总分12~60分,分数越高表示无法忍受不

确定性程度越高。本研究中,该量表的Cronbach's
 

α
系数为

 

0.68。
1.2.2 资料收集方法 征得知情同意后,指导研究

对象通过问卷星小程序填写问卷,对于视力不清或者

不识字者,研究者依次朗读选项并代填。共回收问卷

192份,有效问卷192份,有效回收率100%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS26.0软件进行统计

描述、Spearman相关性分析、多元逐步线性回归分析

(残差频率分布直方图基本符合正态分布,概率正态

分布图样本点基本分布于对角线)。检验水准α=
0.05。

2 结果

2.1 晚期癌症患者替代决策者决策疲劳、无法忍受

不确定性得分及相关性分析 见表1。
2.2 不同特征的晚期癌症患者替代决策者决策疲劳

得分比较 不同年龄、性别、婚姻状况、宗教信仰、照
护患者时长、照顾者自评身体状况、肿瘤类型患者的

替代决策者的决策疲劳得分差异无统计学意义(均
P>0.05),差异有统计学意义的项目及比较见表2。

表1 决策疲劳与无法忍受不确定性

总分及相关分析(n=192)

项目
得分[M(P25,

P75)/x±s]

相关系数

DFS
总分

预期性

焦虑

抑制性

焦虑

IUS-12
总分

DFS总分 13.00(11.00,16.00) 1.000
预期性焦虑 17.73±3.02 0.458* 1.000
抑制性焦虑 13.18±2.20 0.518* 0.533* 1.000
IUS-12总分 30.91±4.64 0.544* 0.901* 0.832* 1.000
  注:*P<0.001。

表2 不同特征的晚期癌症患者替代决策者

决策疲劳得分比较 M(P25,P75)

项目 人数 决策疲劳总分 Z/Hc P
居住地 2.710 0.007

 

 城镇 110 13.00(10.00,15.00)

 农村 82 14.00(12.00,16.00)
文化程度 49.920 <0.001

 

 小学及以下 44 15.50(14.00,16.00)

 初中 79 13.00(12.00,16.00)

 高中或中专 45 13.00(9.50,14.00)

 大专 11 9.00(7.00,11.00)

 本科及以上 13 10.00(9.00,12.50)
职业情况 12.293 0.006

 

 待业 11 14.00(11.00,16.00)

 离退休 81 13.00(10.00,14.50)

 在职 57 13.00(9.50,16.00)

 务农 43 14.00(13.00,16.00)
与患者关系 13.120 0.001

 

 配偶 146 14.00(12.00,16.00)

 子女 40 11.50(9.00,14.75)

 其他 6 9.00(6.50,13.25)
感知家庭经济负担 24.917 <0.001
 大 71 14.00(13.00,16.00)

 一般 64 13.50(12.00,15.00)

 小 34 13.00(9.00,14.00)

 无负担 23 10.00(8.00,13.00)
疾病确诊时长(月) 14.837 0.005

 

 0~3 57 14.00(11.00,16.00)

 4~6 22 13.50(12.00,16.00)

 7~12 27 15.00(11.00,16.00)

 13~24 26 13.00(9.75,15.00)

 >24 60 13.00(9.25,14.00)
治疗方式 6.741 0.034

 

 1种 36 14.00(12.25,16.75)

 2种 124 13.00(10.00,16.00)

 3种 32 13.00(12.00,14.00)

2.3 晚期癌症患者替代决策者决策疲劳影响因素的

多元逐步线性回归分析 将晚期癌症患者替代决策

者决策疲劳总分作为因变量,单因素分析有统计学差

异的变量为自变量进行多元线性逐步回归分析(α入=
0.05,α出=0.10)。结果显示,文化程度(1=小学及以

下,2=初中,3=高中或中专,4=大专,5=本科及以

上)、感知家庭经济负担(1=大,2=一般,3=小,4=
无负担)、疾病确诊时长(1=0~3月,2=4~6月,3=
7~12月,4=13~24月,5=>24月)、无法忍受不确
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定性得分(实测值)是决策疲劳的主要影响因素,见表

3。
表3 晚期癌症患者替代决策者决策疲劳

回归分析结果(n=192)
变量 β SE β' t P VIF

常量 8.414 1.759  4.783 <0.001
文化程度 -0.761 0.181 -0.261 -4.206 <0.001 1.269
感知家庭经济负担 -0.439 0.191 -0.139 -2.295 0.023 1.214

疾病确诊时长 -0.252 0.110 -0.129 -2.285 0.023 1.055
无法忍受不确定性 0.264 0.044 0.383  5.961 <0.001 1.357

  注:R2=0.432,调整R2=0.420;F=5.930,P<0.001。

3 讨论

3.1 晚期癌症患者替代决策者决策疲劳状况 晚期

癌症患者替代决策者决策疲劳总分为
 

13.00(11.00,
16.00)分,与量表总分中间值

 

13.5
 

分相比,处于中等

水平,与安晓等[6]对ICU患者替代决策者决策疲劳

的研究结果相一致。作为晚期癌症患者的替代决策

者,需要在面对患者的治疗抉择时作出重要的决策,
可能涉及到治疗方式、疼痛管理、生命延续与生活质

量等多个方面。这些决策通常需要经过深思熟虑和

权衡,且在相当长的时间内进行,易出现决策疲劳。
同时,替代决策者通常是患者配偶或者子女,在前期

的治疗中已具有一定的经验和知识储备,相对更能够

承受决策的压力,故而决策疲劳处于中等水平。但决

策疲劳常伴随着个体推理和权衡利弊等认知能力受

损,使个体倾向于回避、被动或保守行为,部分个体会

作出冲动或不理智的行为与决策[1]。肿瘤护理人员

需根据患者的疾病状况和需求,制定个性化的护理计

划,帮助替代决策者了解治疗决策的相关知识,包括

不同治疗方案的优缺点、治疗的风险等信息。同时可

以与多学科团队成员共同为替代决策者提供决策支

持和指导,作出符合其价值观和预期目标的决策。
3.2 晚期癌症患者替代决策者决策疲劳的影响因素

分析

3.2.1 文化程度 本研究结果显示,文化程度高的

替代决策者在决策过程中表现出较低的决策疲劳

(P<0.05),这与安晓等[6]的研究结果一致。文化程

度高者通常具有更好的信息搜索和处理能力,有能力

接收医疗信息和治疗选择,并进行权衡。此外,高文

化素质者具有更强的自我管理能力[9],能够更好地控

制情绪并承担决策后果,从而减少决策疲劳;相反,文
化程度低者可能存在语言、理解能力等障碍,难以理

解医学术语和利用医疗信息,易产生决策疲劳和决策

偏差。因此,在晚期癌症患者的治疗护理中,应重点

关注文化程度低的替代决策者,多途径提供信息支持

和指导,减轻决策疲劳程度。
3.2.2 感知家庭经济负担 晚期癌症患者的决策需

要综合考虑个人和家庭的因素,特别是在涉及到治疗

问题时,需要全面权衡利弊和风险。本研究显示,感
知家庭经济负担越大,替代决策者决策疲劳越严重

(P<0.05)。相关研究也曾证实经济条件对决策和

心理不可忽略的影响[10-11]。Miller等[12]表示,经济储

备不理想的患者更有可能发生治疗不依从,导致癌症

恶化,并增加并发症的发生风险;并发症增加,需要更

多的经济投入治疗,陷入恶性循环,进一步加重决策

疲劳。Hentea等[13]认为,低社会经济地位的家庭,缺
乏充足的医疗保险覆盖,医疗资源可得性较差,但各

种肿瘤新疗法都需要承担高昂的医疗费用,使决策者

陷入纠结,导致更高的决策疲劳。相较而言,经济负

担轻者对决策更有信心,决策疲劳明显较低[14]。目

前,我国医疗保障范围和支付比例还有进一步提升空

间[15],相关部门可以考虑从医疗保险体系入手,加大

对癌症治疗的医疗保障力度,以改善替代决策者的决

策疲劳。此外,建议各个组织和机构提供针对晚期癌

症患者的援助,如各种癌症患者协会、医疗救助基金

和慈善组织等。医务人员可帮助癌症患者的替代决

策者了解治疗成本,作出相应的预算和计划,同时可

以介绍患者适用的临床试验和研究项目,通过接受免

费或低成本的治疗,减轻经济负担。
3.2.3 疾病确诊时长 本研究结果显示,患者癌症

确诊时间越长,替代决策者的决策疲劳越轻(P<
0.05)。患者疾病确诊时间越长,替代决策者通常会

有更多的时间来接受和适应疾病的存在和治疗过程

的挑战,且随着时间的推移,替代决策者更了解患者

的身体状况、价值观和意愿以及治疗效果等方面的信

息,可以更好地理解和评估各种决策选项,减少决策

疲劳程度。此外,在疾病确诊的早期阶段,替代决策

者可能需要面对众多的决策,包括治疗选择、生活方

式调整、财务规划等,而在一段时间后,他们可能逐渐

调整对这些决策的优先权重,将更多的注意力和精力

放在最重要和紧急的决策上,从而减少了决策疲劳程

度。
3.2.4 无法忍受不确定性 本研究结果显示,晚期

癌症患者替代决策者IUS-12得分为(30.91±4.64)
分,处于中等水平;且无法忍受不确定性程度越高的

替代决策者决策疲劳越严重(P<0.05),这与 Hakta-
nir等[3]的研究结果类似。疾病相关信息是决策过程

中不可或缺的要素,无法忍受不确定性作为一种基本

的功能失调模式的表现,通过指导性信息的加工过

程,可以对决策产生影响[4]。而替代决策者可能缺乏

医学和护理领域的专业知识和经验,且由于疾病的进

展和不确定性,没有明确的、最佳的治疗方案,这种确

定性缺乏可能导致决策疲劳。同时,晚期癌症患者的

替代决策者通常会面临巨大的情绪和心理压力,他们

对患者负有责任感,害怕作出错误的决策,出现焦虑、
无力感、恐惧、绝望等负性情绪,他们可能更加需要确

定性和安全感来应对这些情绪和心理困扰,这种责任

感加上不确定性可能导致决策疲劳加重。可以组织

开展更多面向肿瘤患者及家庭的社会支持性质的活
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动,以帮助患者及替代决策者管理不确定性[16],从而

减少无法忍受不确定性引起的决策疲劳。同时,医护

人员通过与决策替代者进行有效沟通并了解患者的

具体需求,如疾病的可能发展方向、生活方式的调整

以及生命质量的预测等,详细说明病情和治疗情况可

以减少这种不确定性[17],减轻决策疲劳。

4 结论
晚期癌症患者的替代决策者决策疲劳的程度为

中等,文化程度低、感知家庭经济负担重、患者癌症确

诊初期及无法忍受不确定性程度高的替代决策者决

策疲劳更严重。医护人员可以提供信息和情绪支持、
共享决策和决策工具,以帮助患者的替代决策者应对

决策疲劳。本横断面研究限制了对不同阶段决策疲

劳的了解,单中心取样导致样本的代表性不够,未来

拟设计纵向研究、多中心取样、丰富研究内容,以更全

面地探讨晚期癌症患者的替代决策者决策疲劳问题。
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