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  [摘要] 目的 了解新生儿重症监护室(NICU)危重新生儿父母决策现状及影响因素。方法 采用便利

抽样法选取2022年11至2023年3月该院181例NICU危重新生儿父母为研究对象,对其采用一般资料调查

表、决策参与量表及决策冲突量表进行问卷调查。结果 71例(39.2%)父母期望与医生共享决策,但实际决策

中112例(61.9%)为被动决策。危重新生儿父母决策冲突得分为(34.43±14.21)分。多元线性回归分析显

示,胎龄<32周、产重低体重、有先天性疾病、文化程度为高中/中专及以下、非主干家庭、重度治疗负担是危重

新生儿父母决策冲突的危险因素(P<0.05)。结论 医护人员应针对影响因素采取有效的干预措施以提高父

母决策质量。
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  [Abstract] Objective To

 

understand
 

the
 

status
 

quo
 

and
 

influencing
 

factors
 

of
 

parental
 

decision-making
 

of
 

critically
 

ill
 

neonates
 

in
 

neonatal
 

intensive
 

care
 

unit
 

(NICU).Methods A
 

total
 

of
 

181
 

parents
 

of
 

critically
 

ill
 

neonates
 

in
 

NICU
 

from
 

November
 

2022
 

to
 

March
 

2023
 

were
 

selected
 

by
 

convenient
 

sampling
 

method,and
 

they
 

were
 

investigated
 

by
 

general
 

information
 

questionnaire,decision-making
 

participation
 

scale
 

and
 

decision-
making

 

conflict
 

scale.Results A
 

total
 

of
 

71
 

cases
 

(39.2%)
 

parents
 

expected
 

to
 

share
 

decision-making
 

with
 

doctors,but
 

112
 

cases
 

(61.9%)
 

made
 

passive
 

decisions
 

in
 

actual
 

decision-making.The
 

score
 

of
 

parents’
 

deci-
sion-making

 

conflict
 

of
  

critically
 

ill
 

neonates
 

was
 

(34.43±14.21).Multiple
 

linear
 

regression
 

analysis
 

showed
 

that
 

gestational
 

age<32
 

weeks,low
 

birth
 

weight,congenital
 

diseases,high
 

school/technical
 

secondary
 

school
 

education
 

or
 

below,non-main
 

family
 

and
 

heavy
 

treatment
 

burden
 

were
 

the
 

risk
 

factors
 

for
 

parental
 

decision-
making

 

conflict
 

of
 

critically
 

ill
 

neonates
 

(P<0.05).Conclusion Medical
 

staff
 

should
 

take
 

effective
 

interven-
tion

 

measures
 

to
 

improve
 

the
 

quality
 

of
 

parental
 

decision-making.
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  危重新生儿指可能发生或已经发生危重疾病或

生命体征不稳定需入住新生儿重症监护室(neonatal
 

intensive
 

care
 

unit,NICU)进行特殊治疗或监护的新

生儿[1]。危重新生儿病情变化快、死亡率较高、治疗

方案复杂[2],且预后存在极大的不确定性[3]。父母为

患儿选择治疗方案时,可能存在犹豫、不确定,伴随矛

盾、焦虑、抑郁等负性情绪(即决策冲突)。美国的一

项研究发现,超过30%的父母为患儿选择治疗方案时

经历了高水平决策冲突[4]。决策冲突不仅会导致决

策延迟,延误诊疗与救治,还会影响医患关系的发
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展[5]。对此,美国及加拿大儿科学会、加拿大妇产医

师协会倡导医护人员在新生儿治疗预后存在不确定

性时,使用共享决策的沟通模式以改善父母决策体

验[6]。相关研究发现,共享决策可降低父母决策冲突

水平,改善医患双方的理解与沟通[7-8]。然而,共享决

策的前提是父母参与决策过程。目前,国内关于决策

参与及决策冲突方面的研究对象多集中在成人群体,
如癌症[9]、房颤[10]、主动脉夹层[11]等,对 NICU危重

新生儿父母决策现状的相关研究尚未见报道。因此,
本研究旨在调查 NICU危重新生儿父母决策参与倾

向、决策冲突及其影响因素,以期为医护人员采取针

对性的干预措施,改善医疗护理服务及父母就医体验

提供参考,现报道如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料

采用便利抽样法选取2022年11至2023年3月

本院181例NICU危重新生儿父母为研究对象。纳

入标准:(1)使用新生儿危重病例评分表(neonatal
 

critical
 

illness
 

score,NCIS)评估新生儿病情;(2)危重

新生儿的父亲或母亲年龄≥18岁;(3)自愿接受调查;
(4)具备基本语言沟通及文字理解能力;(5)了解患儿

病情及治疗经过。排除标准:(1)有精神病史及认知

功能障碍;(2)存在医患矛盾。样本量取变量数的5~
10倍,本研究包含20个变量,初步计算样本量为

100~200例。考虑15%的样本量流失,最终确定样

本量为181例。本研究已通过医院伦理委员会审批

[批件号:(2022)年伦审(研)第(438)号]。
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,包括危

重新生儿性别、胎龄、危重新生儿父母年龄、职业等。
(2)决策参与量表(control

 

preference
 

scale,CPS):由
DEGNER等编制,2010年由徐小琳[12]汉化,量表包

含期望与实际的决策参与方式2个维度,由A~E
 

5
个选项组成,其中A或B为主动决策,C为共享决策,
D或E为被动决策,旨在了解研究对象的决策参与倾

向及实际决策参与情况。本研究中量表的Cronbach’
s

 

α系数为0.766。(3)决策冲突量表(decisional
 

con-
flict

 

scale,DCS):由 O’CONNOR开发,评估决策者

面临多种治疗选择时的决策困境。采用李玉[13]汉化

的量表,包含信息和价值观(6个条目)、决策支持和决

策有效性(8个条目)、决策不确定性(2个条目),共3
个维度16个条目,采用likert5级评分法,从“是”到
“不是”分别计0~4分,分值进行百分制转化,总分

0~100分。<25.0分表示不存在决策冲突,25.0~
37.5分表示决策冲突处于中等水平,>37.5分表示

决策冲突水平高,可能存在决策延迟。量表的Cron-
bach’s

 

α系数为0.879。
1.2.2 资料收集

利用问卷星生成二维码,由研究者纳入符合标准

的研究对象,于出院当日发放问卷。采用统一的指导

语,解释调查的目的及内容。为保证填写质量,题目

均设为必答题,每个微信号仅能作答1次,出现缺项、
漏项时无法提交问卷。问卷填写时,选择安静舒适的

环境,一对一指导并当场核验完成情况。问卷回收

后,由2名护理研究生独立剔除明显逻辑矛盾的问

卷,如遇分歧由第3名研究者协助讨论。
1.3 统计学处理

采用SPSS25.0软件进行数据分析,计量资料以

x±s表示,比较采用t检验或方差分析;计数资料以

例数或百分比表示,比较采用χ2 检验;多元逐步线性

回归分析影响因素,以 P<0.05为差异有统计学

意义。
2 结  果

2.1 危重新生儿父母决策参与方式

危重新生儿父母期望的决策参与方式与实际比

较,差异有统计学意义(χ2=6.376,P=0.041),见
表1。

表1  危重新生儿父母决策参与方式[n(%)]

项目 n 主动决策 共享决策 被动决策

期望参与方式 181 21(11.6) 71(39.2) 89(49.2)

实际参与方式 181 19(10.5) 50(27.6) 112(61.9)

2.2 危重新生儿父母决策冲突现状

危重新 生 儿 父 母 决 策 冲 突 得 分 为(34.43±
14.21)分,其中决策不确定性维度得分最高[(3.38±
1.37)分],信息和价值观维度得分次之[(2.70±
1.11)分],决策支持和决策有效性得分最低[(1.43±
0.98)分]。181 例 危 重 新 生 儿 父 母 中,46 例

(25.41%)不存在决策冲突,75例(41.44%)存在中等

决策冲突,60例(33.15%)决策冲突处于高水平。
2.3 不同特征的危重新生儿父母决策冲突得分比较

不同年龄、文化程度、职业、家庭结构、家庭人均

月收入、治疗负担的危重新生儿父母决策冲突得分比

较,差异有统计学意义(P<0.05),见表2。
2.4 不同特征危重新生儿对父母决策冲突得分的

影响

不同胎龄、产重、窒息后复苏史、先天性疾病、可
疑脑损伤、本次住院时间的危重新生儿对父母决策冲

突得分有影响,差异有统计学意义(P<0.05),见
表3。
2.5 危重新生儿父母决策冲突的多因素回归分析

以危重新生儿父母决策冲突得分为因变量,纳入

单因素分析中差异有统计学意义的自变量行多因素

回归(α入=0.05,α出 =0.10),进入回归模型的变量

有:胎龄(<32周=1,≥32周=2)、产重(低体重=1,
非低体重=2)、先天性疾病(有=1,无=2)、文化程度

(高中/中专及以下=1,大专=2,本科及以上=3)、家
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庭结构(单亲=1,核心=2,主干=3)、治疗负担(没
有=1,轻度=2,中度=3,重度=4)。结果显示,胎
龄<32周、产重低体重、有先天性疾病、文化程度为高

中/中专及以下、非主干家庭、重度治疗负担是危重新

生儿父母决策冲突的危险因素(P<0.05),见表4。
表2  不同特征的危重新生儿父母决策冲突得分

   比较(x±s,分)

项目 n 得分 t/F P

决策者 1.557 0.121

 母亲 81 36.25±14.52

 父亲 100 32.95±13.85

年龄 3.173 0.044

 18~<29岁 59 31.49±12.99

 29~35岁 92 34.70±14.53

 >35岁 30 39.38±14.47

文化程度 3.912 0.022

 高中/中专及以下 66 38.26±15.33

 大专 50 32.47±13.90

 本科及以上 65 32.04±12.53

职业 5.255 0.006

 工人农民个体户 39 40.42±15.41

 政企事业单位 79 31.62±13.27

 其他 63 34.23±13.65

家庭结构 3.602 0.029

 单亲 5 39.06±13.21

 核心 130 35.91±14.89

 主干 46 29.72±11.16

家庭人均月收入 3.456 0.018

 <3
 

500元 32 40.04±15.87

 3
 

500~5
 

000元 44 36.75±16.17

 >5
 

000~8
 

000元 59 31.97±12.83

 >8
 

000元 46 31.45±11.26

治疗负担 8.178 <0.001

 没有 29 27.48±11.11

 轻度 63 30.85±12.59

 中度 46 37.87±11.16

 重度 43 40.66±17.60

实际决策参与 —1.150 0.251

 共享及主动决策 69 32.88±14.83

 被动决策 112 35.38±13.79

期望与实际的决策参与一致 —0.672 0.502

 是 114 33.88±13.36

 否 67 35.35±15.60

表3  不同特征危重新生儿对父母决策冲突得分的

   影响(x±s,分)

项目 n 得分 t/F P

性别 —1.036 0.301

 男 97 33.41±13.60

 女 84 35.60±14.87

续表3  不同特征危重新生儿对父母决策冲突得分的

   影响(x±s,分)

项目 n 得分 t/F P
胎龄 6.260 <0.001

 <32周 54 43.63±13.16

 ≥32周 127 30.51±12.80
产重 5.982 <0.001

 低体重 118 38.65±12.82

 非低体重 63 26.51±13.34
窒息后复苏史 —2.882 0.004

 有 24 42.06±17.10

 无 157 33.26±13.40
先天性疾病 4.955 <0.001

 有 114 38.20±14.62

 无 67 28.01±10.86
可疑脑损伤 4.154 <0.001

 有 126 37.20±13.16

 无 55 28.07±14.57
首次住院 0.706 0.481

 是 146 34.79±14.81

 否 35 32.90±11.38
本次住院时间 7.522 0.001

 5~10
 

d 49 28.79±16.01

 >10~20
 

d 42 33.15±11.97

 >20
 

d 90 38.09±13.11
初次分娩 —0.816 0.416

 是 121 33.82±13.50

 否 60 35.65±15.59
分娩方式 —1.855 0.065

 顺产 78 32.19±13.89

 剖宫产 103 36.12±14.27
新生儿胎数 1.015 0.365

 单胎 161 33.98±14.25

 双胎 17 37.04±11.52

 ≥3胎 3 43.75±25.58

表4  危重新生儿父母决策冲突的多因素回归

   分析(n=181)

项目 β 标准误 β’ t P
常量 24.092 1.876 12.843 <0.001
胎龄<32周 5.911 2.308 0.191 2.562 0.011
产重低体重 6.687 2.081 0.225 3.214 0.002
有先天性疾病 5.457 1.976 0.186 2.762 0.006
高中/中专及以下 6.777 2.531 0.168 2.677 0.008
主干家庭 —5.178 2.026 —0.159 —2.555 0.011
重度治疗负担 4.703 2.130 0.141 2.208 0.029

  R2=0.343,调整后R2=0.320,F=15.147。

3 讨  论

3.1 危重新生儿父母决策参与现状

本研究显示,期望自主或共享决策的危重新生儿

父母占比11.6%、39.2%,低于SOLTYS等[2]研究结

果,可能是因为国内外文化背景不同。受我国“大医

精诚”及儒家文化背景的影响,大多数危重新生儿父
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母在决策中习惯处于被动地位,其自主决策意识薄

弱,常具有依赖心理。此外,本研究实际决策中被动

决策的危重新生儿父母占比最高(61.9%),自主或共

享决策的占比较低。分析原因:一方面,可能是危重

新生儿父母难以权衡选择的利弊,害怕承担决策的风

险。另一方面,大多数医院可能缺乏将父母价值观与

偏好纳入医疗决策的常规制度,决策过程中医务人员

提供的信息与情感支持不足,易导致危重新生儿父母

陷入决策困境,只能默认由医务人员做决定。因此,
医务人员需加强信息的沟通与传递。同时,医院应完

善制度常规,倡导医务人员积极与危重新生儿父母接

触,深入了解其担忧、需求和目标,鼓励其参与决策

讨论。
3.2 危重新生儿父母决策冲突发生率高,亟待关注

本研究发现,74.59%的危重新生儿父母存在决

策冲突,其中33.15%存在高水平决策冲突,危重新生

儿父母决策冲突发生率高于STREMLER 等[14]和

OCTOBER等[15]研究结果,可能与国内外决策环境

存在差异有关。国外共享决策模式发展较为成熟,已
构建多种决策辅助工具并为危重新生儿父母提供决

策辅导,研究证实其可降低危重新生儿父母决策冲突

水平[16-18]。而我国共享决策尚处于萌芽阶段,对危重

新生儿父母决策冲突及影响因素的关注不够,未能及

时采取干预措施。另外,本研究决策冲突各维度得分

中,决策不确定性维度得分最高,信息与价值观维度

得分次之。该结果与赵丽华等[9]、张舵等[19]研究一

致。这可能是因为大部分NICU实行封闭式管理,住
院期间母婴分离,危重新生儿父母获得的治疗、护理

相关信息有限,加之其医学知识薄弱,难以理解复杂

的概念和内容,对现行的治疗方案存在担忧与疑虑。
因此,有必要改善危重新生儿父母决策环境。首先,
医院及科室层面应转变NICU管理模式,在新生儿病

情平稳的前提下,让危重新生儿父母参与新生儿的非

技术性照护,以便其准确掌握新生儿的病情变化,增
强对治疗方案的理解和信心。其次,提高医务人员的

沟通质量,确保为危重新生儿父母提供全面、准确的

信息。此外,可邀请有经验的危重新生儿父母介入讨

论,提供一对一的决策咨询。
3.3 影响危重新生儿父母决策冲突的因素

(1)疾病特征。本研究显示,胎龄<32周、产重体

重低、存在先天性疾病的危重新生儿,其父母决策冲

突更为明显。原因可能是此类患儿病情复杂,并发症

多,存活率低,危重新生儿父母担忧其生存与预后,从
而易产生决策冲突。同时,患儿健康状况不佳可能会

给父母带来严重的情绪困扰,易出现悲伤、焦虑等负

性情绪,导致其自我效能降低。王丽萍等[20]研究发

现,决策冲突与自我效能呈负相关,决策者自我效能

越低新生儿父母决策冲突水平越高。因此,医疗团队

应关注危重新生儿父母心理状态并提供有效的心理

干预措施,降低其心理负担。此外,可举行多学科家

庭会议,包括父母、临床医生、心理师、护士等对患儿

医疗决策进行交流讨论,确保父母充分了解患儿的病

情、治疗方案及可能的风险与预后。(2)家庭结构。
本研究显示,家庭结构是危重新生儿父母决策冲突的

影响因素,单亲家庭、核心家庭的决策冲突水平高于

主干家庭。其原因可能是社会支持水平不同。研究

发现,家庭结构越完善,父母获得的来自家庭和家族

成员的支持也越多[21]。家人之间的信息分享与情感

支持可提高危重新生儿父母应对力,降低其决策冲突

水平。而单亲家庭中父母一方需独自承担抚养和照

顾孩子的重任,缺乏亲密伴侣的支持与陪伴,面临重

大决策时往往犹豫且信心不足。同样,在核心家庭

中,虽然父母可以互相依赖,但在情感和资源的支持

方面较主干家庭仍存在差异。因此,医务人员需关注

患儿的家庭结构,对应调整沟通与支持策略。(3)治
疗负担。本研究显示,治疗负担越重,决策冲突水平

越高,与张舵等[19]、李长娥等[22]研究一致。危重新生

儿治疗周期长、费用高,家庭经济水平越高,治疗负担

越轻,父母有更多的资源和选择,其不良情绪体验越

少,更易坚定决策结果。而家庭经济水平越差,漫长

的治疗过程给其经济和后勤方面带来巨大挑战,如往

返医院的交通、耽误正常的工作及不断增加的医疗费

用。这些压力会进一步加剧决策冲突,可能导致父母

优先考虑经济因素从而限制危重新生儿可用的治疗

选择。此外,沉重的治疗负担可能导致父母质疑某些

医疗程序或药物使用的必要性,加剧父母与医务人员

之间的分歧,增加其焦虑、抑郁等负性情绪。因此,临
床实践中医务人员应积极与危重新生儿父母协作,寻
求优先考虑患儿健康并兼顾家庭经济状况的治疗方

案,对治疗负担较重的患儿家庭提供适当的医疗援

助,减轻其经济压力。(4)文化程度。本研究显示,父
母文化程度越低,决策冲突水平越高,与申文佳等[10]、
张舵等[11]、HAN等[23]研究结果一致。这可能是因为

文化程度越高的父母,其学习和理解能力更强,易获

取相关信息并采取积极的应对方式;而文化程度越低

的父母,往往难以权衡选择的利弊,易陷入决策困境。
因此,医务人员应根据父母文化程度制订个性化的决

策沟通内容。此外,可考虑借助形式多样的辅助工

具,如一般文本、视频决策辅助到基于计算机网络平

台的决策辅助形式,帮助危重新生儿父母理解信息,
提高其决策信心,尽可能促进有效决策。

综上所述,NICU危重新生儿父母医疗决策参与

方式以被动决策为主,决策冲突发生率高,胎龄<32
周、产重低体重、有先天性疾病、文化程度为高中/中

专及以下、非主干家庭、重度治疗负担是危重新生儿

父母决策冲突的危险因素。医务人员应通过优化决

策过程加强沟通与决策支持,促进危重新生儿父母积

极参与决策,以降低其决策冲突水平,提高其决策质
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量。然而,本研究样本量较小且来自同一家医院,可
能代表性不足。此外,由于决策感受是一个动态变化

的过程,受时间、人力等限制,本研究未能探讨危重新

生儿不同疾病阶段父母决策冲突的轨迹变化过程。
未来可开展大规模、多中心纵向研究,深入了解决策

冲突对危重新生儿父母心理健康状况及生活质量的

影响。
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