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摘要:目的
 

深入探讨风湿病患者及利益相关者参与药物管理共享决策的意愿、需求及影响因素,为制订有效的共享决策实施策略

提供参考。方法
 

采用描述性现象学研究设计,以目的抽样法选取13例风湿病患者、8名照护者、11名医护人员进行半结构式访

谈,采用主题分析法对资料进行整理分析。结果
 

共提炼出4个主题及9个亚主题:共享决策实施的必要性(患者缺乏充分的沟通

和决策参与导致用药依从性差,医护人员无法落实共享决策)、多方参与意愿分化且患方决策相关诉求被忽视(医、护、患、照护者

参与意愿存在差异,患者及照护者的感受与需求被边缘化)、共享决策实施的正向促进因素(组织领导力的正向倡导作用,家庭支

持资源对共享决策的助推作用)、共享决策实施的现实阻碍因素(临床资源与环境的多重限制,角色认知模糊与责任边界不清,医
护人员对医患矛盾的深层忧虑)。结论

 

风湿病药物管理共享决策面临多重障碍,需加快开发贴合临床的决策辅助工具与标准化

流程,建立决策偏好快速识别及家庭支持评估机制,并将情感回应纳入沟通质量评价,促进共享决策在临床的深入推广。
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Abstract:Objective

 

To
 

explore
 

the
 

willingness,
 

needs
 

and
 

influencing
 

factors
 

of
 

shared
 

decision-making
 

participation
 

in
 

medication
 

management
 

among
 

patients
 

with
 

rheumatic
 

diseases
 

and
 

stakeholders,
 

and
 

to
 

provide
 

references
 

for
 

formulating
 

effective
 

SDM
 

im-
plementation

 

strategies.
 

Methods
 

A
 

descriptive
 

phenomenological
 

study
 

design
 

was
 

adopted.Using
 

purposive
 

sampling,13
 

patients
 

with
 

rheumatic
 

diseases,
 

8
 

caregivers,
 

and
 

11
 

healthcare
 

professionals
 

were
 

recruited
 

for
 

semi-structured
 

interviews.Data
 

were
 

analyzed
 

using
 

thematic
 

analysis.
 

Results
 

Four
 

themes
 

and
 

nine
 

sub-themes
 

were
 

identified:necessity
 

for
 

the
 

implementation
 

of
 

shared
 

decision-making
 

(poor
 

medication
 

adherence
 

resulting
 

from
 

insufficient
 

communication
 

and
 

inadequate
 

patient
 

participation
 

in
 

decision-making,
 

and
 

the
 

failure
 

of
 

medical
 

staff
 

to
 

implement
 

shared
 

decision-making);differentiation
 

of
 

multi-stakeholder
 

willingness
 

and
 

neglect
 

of
 

patients'
 

decision-related
 

needs
 

(differences
 

in
 

participation
 

willingness
 

among
 

doctors,
 

nurses,
 

patients,
 

and
 

caregivers,marginalization
 

of
 

patients'
 

and
 

caregivers'
 

feelings
 

and
 

needs);
 

facilitators
 

of
 

SDM
 

implementation
 

(positive
 

advo-
cacy

 

role
 

of
 

organizational
 

leadership,supportive
 

role
 

of
 

family
 

support
 

resources);and
 

barriers
 

to
 

SDM
 

implementation
 

(multiple
 

constraints
 

of
 

clinical
 

resources
 

and
 

environment,ambiguous
 

role
 

perception
 

and
 

unclear
 

responsibility
 

boundaries,healthcare
 

pro-
fessionals'

 

deep
 

concerns
 

about
 

patient-provider
 

conflicts).
 

Conclusion
 

SDM
 

in
 

rheumatology
 

medication
 

management
 

faces
 

multi-
ple

 

barriers.
 

There
 

is
 

an
 

urgent
 

need
 

to
 

accelerate
 

the
 

development
 

of
 

clinically
 

applicable
 

decision
 

aids
 

and
 

standardized
 

proce-
dures,

 

establish
 

mechanisms
 

for
 

rapid
 

identification
 

of
 

decision
 

preferences
 

and
 

family
 

support
 

assessment,and
 

integrate
 

emotional
 

responses
 

into
 

communication
 

quality
 

evaluation,thereby
 

promoting
 

the
 

in-depth
 

implementation
 

of
 

SDM
 

in
 

clinical
 

practice.
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  风湿性疾病呈慢性、进行性发展,多数患者需长期

乃至终身用药以控制病情、延缓器官损伤并维持生活

质量[1-2]。然而,多项研究显示,风湿病患者用药依从

率普遍较低,其药物管理能力总体亟待提升[3-4]。在此

背景下,共享决策(Shared
 

Decision
 

Making,SDM)[5]作
为提升患者用药安全与依从性的关键方法与工具日益

受到重视。它强调在医生、护士、患者及其照护者等多

方利益相关者之间,通过充分的信息交流与价值沟通,
共同形成治疗共识,从而提升患者的治疗参与度与自

我药物管理能力[6-8]。这对以长期药物治疗为核心的

风湿病管理尤为重要。尽管共享决策在慢性病领域已

获提倡,但其在临床实践中并未得到广泛实施,决策模

式仍多集中于传统的家长式决策(医生主导型)[9]。鉴

于患者是直接用药主体,其自我管理能力直接影响临

床预后;家属通常能客观掌握患者的日常行为及用药

习惯;护士是与患者、照护者接触最频繁、最直接的临

床角色,在用药需求识别、用药指导、医患沟通、家庭照
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护协调及推动多方决策等方面,发挥着不可替代的核

心作用。因此,构建并落实涵盖医生、护士、患者及照

护者的四方协同共同决策模式,对提升风湿病长期用

药的安全性与依从性具有重要意义。现有研究多集中

于医患二元决策,较少系统纳入护士、照护者作为决策

主体,且缺乏针对风湿病长期、多药联合治疗特点的本

土化的决策辅助工具[10]。因此,本研究旨在从医-
护-患-照护者出发,探讨在风湿病药物管理中实施

共享决策的意愿、需求与影响因素,为制订有效的共享

决策实施策略提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法,选取2025年4-8月

就诊于山西白求恩医院风湿免疫科的患者,及其照护

者、医护人员作为研究对象。患者纳入标准:①符合

风湿病诊断[11],且需持续服用≥1种药物至少3个

月;②年龄≥18岁;③具有良好的理解及沟通能力。
患者排除标准:并存心、肝、肾等重要器官严重损害;
并存精神疾患。照护者纳入标准:①患者的主要照护

者,在药物管理方面承担提醒、监督或协助等实际支

持责任(每日照顾时间≥4
 

h);②年龄≥18岁;③沟通

无障碍。照护者排除标准:有偿照护者。医护人员纳

入标准:①具备医师或护士执业资格证书;②具备≥2
年风湿病管理经验,对风湿病药物管理有直接参与经

验或全局管理认知。医护人员排除标准:①非医院正

式聘任人员;②近3个月有请假或休假者。以访谈的

资料出现重复、达到“饱和”为标准[12],当资料分析不

再有新的主题出现时,为进一步确认信息饱和,继续

寻找1~2名对象进行访谈,在经过分析后确认再无

新内容出现时,即可停止访谈及资料的收集。最终纳

入13例患者及其8名照护者、11名医护人员(其中8
名为患者的主管医生或责任护士);以P代表患者,C
代表照护者,D代表医生,N代表护士。受访者一般

资料见表1~3。本研究已获得山西白求恩医院医学

伦理委员会审查批准(YXLL-2025-122),受访者均对

本研究知情同意,自愿配合完成研究。
表1 患者一般资料

编号 性别
年龄

(岁)
文化

程度

婚姻

状况

长期

居住地

疾病

诊断

病程

(年)
P1 男 70 小学 已婚 农村 类风湿性关节炎 7
P2 女 54 大学 已婚 城镇 干燥综合征 1
P3 女 56 小学 已婚 农村 干燥综合征 4
P4 女 62 初中 已婚 农村 类风湿性关节炎 3
P5 女 23 大学 未婚 城镇 系统性红斑狼疮 4
P6 女 64 中专 已婚 城镇 痛风 12
P7 女 66 初中 已婚 农村 干燥综合征 6
P8 女 34 大学 已婚 城镇 干燥综合征、皮肌炎 14
P9 男 63 小学 已婚 农村 系统性红斑狼疮 7
P10 女 69 小学 已婚 农村 系统性红斑狼疮 6
P11 男 63 初中 已婚 城镇 类风湿性关节炎 6
P12 女 81 小学 丧偶 农村 干燥综合征 8
P13 女 72 小学 丧偶 农村 类风湿性关节炎 6

表2 照护者一般资料

编号 性别
年龄

(岁)
职业 文化程度

婚姻

状况

长期

居住地

与患者

关系

C1 男 63 农民  初中 已婚 农村 夫妻

C2 女 42 自由职业 高中 已婚 城镇 母女

C3 女 62 农民  小学 已婚 农村 母女

C4 男 38 企业员工 大学 已婚 城镇 母子

C5 女 34 自由职业 初中 已婚 城镇 父女

C6 女 32 企业职员 高中 已婚 城镇 母女

C7 男 29 企业职员 本科 已婚 城镇 父子

C8 女 40 自由职业 初中 已婚 农村 母女

表3 医护人员一般资料

编号 性别
年龄

(岁)
工作

年限
职称 职务

最高

学历

D1 女 46 23 副主任医师 科副主任 博士

D2 女 36 12 主治医师 无 硕士

D3 男 38 15 主治医师 无 硕士

D4 男 32 10 主治医师 无 硕士

N1 女 53 28 副主任护师 专科护士长 本科

N2 女 47 21 主管护师 病区护士长 本科

N3 女 36 12 主管护师 无 本科

N4 女 37 11 主管护师 无 本科

N5 女 34 9 主管护师 无 本科

N6 女 35 11 主管护师 无 本科

N7 女 28 5 主管护师 无 本科

1.2 方法

1.2.1 确定访谈提纲 研究者已深入学习共享决策

和质性研究相关内容,掌握理论基础。结合文献、咨
询3名具有高级职称的临床专家(风湿免疫科副主任

医师和主任护师各1名、药物临床试验机构办公室主

任药师1名)、4名课题组成员(1名副教授、1名主任

护师、2名硕士研究生)确定访谈问题并初步拟订访

谈提纲,选择2例患者、2名照护者、1名医生和1名

护士进行预访谈,根据预访谈结果调整访谈提纲,最
终访谈提纲见表4。

表4 访谈提纲

受访者 访谈提纲

患者/照护者 您/患者能否遵医嘱规律用药?
您是否参与过用药决策?
您是否了解各服药方案的利弊?
在服药期间,医护人员为您提供了哪些指导或帮助?
感受如何?
您是否愿意参与药物管理共享决策? 有何影响因素?
在服药期间,您如何获取信息? 您需要哪些帮助和支持?
您在服药指导方面对医护人员有哪些建议?

医护人员 您能谈谈目前风湿病患者的用药依从性情况吗?
您对共享决策的态度? 您是否执行风湿病患者及照

护者参与的药物管理共享决策?
您觉得有哪些因素影响风湿病患者及照护者参与药

物管理的共享决策?
您对促进风湿病患者参与药物管理的共享决策有哪

些建议?

1.2.2 访谈方法 采用描述性现象学研究设计,通
过个体面对面观察和半结构式访谈,对受访者进行面
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对面深入访谈。访谈前,与受访者提前沟通并确定访

谈时间及地点,说明本研究目的、内容及意义,确保访

谈内容保密,并签署知情同意书。访谈过程中,根据

现场实际情况,运用有效的沟通技巧、灵活调整提问

方式与顺序,注意观察受访者的表情、肢体语言等,避
免暗示性语言,对有疑问或有价值的叙述酌情追问。
全程访谈同步录音,确保环境安静,不受干扰。访谈

地点安排在科室会议室,访谈时间为30~40
 

min。
1.2.3 资料分析 访谈结束后24

 

h内,由2名研究

者同步录入资料并对结果进行核对,转录时有疑问处

向受访者回访验证,保证分析资料与访谈的真实情况

一致。采用主题分析法[13]对访谈资料实施分析:将
访谈资料导入 NVivo12.0质性分析软件中,认真仔

细、反复阅读所有访谈资料;识别并提取访谈资料中

有意义的陈述;将反复出现的观点实施编码;对编码

进行推敲、归纳,聚类为主题雏形;对每个雏形主题进

行具体陈述;将类似主题雏形及描述反复比较,辨别、
抽取相似观点,确定主题;将产生的主题返回研究参

与者处进行求证,以确保结果的准确性。

2 结果
共提炼出4个主题及9个亚主题,具体如下。

2.1 共享决策实施的必要性

2.1.1 患者缺乏充分的沟通和决策参与导致用药依

从性差 患者的非依从行为并非偶然,通常是在缺乏

充分信息沟通与决策参与下的“自主应对”。在13例

患者中,9例存在自行调整(减量、停药)行为,反映出

当前医生单方主导的决策模式与患者个体化用药需

求存在明显脱节。P5:“这个药有副作用,吃得脸也胖

了,当时也没人跟我商量别的办法,我就自己减了半

片。”部分患者因自恃“久病成医”而忽视复诊调整。
P9:“这药我都吃多少年啦,我都懂,不用再跟他们讨

论了。”这些行为表明,当患者未被纳入共享决策、其
价值偏好未被充分探讨时,他们更可能以非依从的方

式“行使”自主权,从而贻误治疗。
2.1.2 医护人员无法落实共享决策 医护人员普遍

感到临床共享决策支持系统缺位而“无从下手”。
N5:“我看文献的时候看过共享决策,也大概了解意

思,但是不知道具体的实施流程,也没有搜到过相关

指南。”D1:“你提到的用药共享决策其实很适合我们

科,但是临床缺乏这种实用的决策指导工具来辅助我

们有效率地帮助患者做出决策。”这种“指导与工具的

双重匮乏”,导致共享决策理念难以落地于临床实践。
P8的困惑道出了这一缺位的直接后果:“医生没有给

我看过什么工具或清单,我就是听他们讲,其实每种

药到底有什么选择、区别在哪,我还是有点糊涂。”
2.2 多方参与意愿分化且患方决策相关诉求被忽视

2.2.1 医、护、患、照护者参与意愿存在差异 本研

究发现,不同利益相关者对参与药物共享决策的意愿

呈现明显分化。部分患者及照护者因长期处于被动

接受决策的位置,对自身决策能力缺乏信心,倾向于

将决策权完全交由医方。C2:“哎呀(撇头、摆手),我
不愿意和医生讨论那些,我做不了主。”另有部分患者

则因长期用药经验形成过度自信,认为无需与医方协

商。P6:“我这风湿病都好多年了,自己就知道吃啥

药,不用一起再讨论了,没啥必要(嘿嘿一笑)。”与之

相对,部分参与者表现出突破传统角色定位的强烈参

与诉求,重视信息透明与自主选择权。P8:“在用药之

前,我想让医生和我进行一个说明,要不然我在治疗

过程中还是有点糊涂的。”C8:“我非常想和咱们医生

护士一起讨论孩子的病情或者用药,看医生给我提供

哪些选择,我可以根据自己的经济条件、各药物的特

殊优势以及孩子的身体情况来进行选择。”N2:“我当

然愿意参与其中,这与后期对患者的用药护理是息息

相关的。”
2.2.2 患者及照护者的感受与需求被边缘化 受访

者表示在医疗过程中的心理与社会需求未能得到充

分关注。这种“被忽视感”并非指向对决策权的争夺,
而是对“被倾听、被重视”的核心诉求。P1:“住院都3
天了,也没说上几句话,我倒是也理解他们忙。”C5:
“我并没有非要有决定用药方案的权利,但是我想把

我的想法告诉医生,他们的倾听和重视对我们这些老

病号和家属来说更重要。”患者及照护者在情感诉求

未被关注时,普遍表达出被忽视、不被尊重的主观感

受。这表明他们对决策过程的期待不仅限于方案本

身,更指向医患互动中的情感回应与价值尊重。
2.3 共享决策实施的正向促进因素

2.3.1 组织领导力的正向倡导作用 医院管理层的

倡导与支持,是提升共享决策接受度与践行意愿的关

键。N6:“主任和护士长给我们开会的时候一直都强

调‘以患者为中心’,我感觉这与共享决策理念是一回

事,领导对这个理念是相当认可的,听他们的准没

错。”P10:“我不知道这(共享决策)是什么,但医院领

导觉得这个法子好,我无条件相信。”
2.3.2 家庭支持资源对共享决策的助推作用 患者

家属参与决策已被证实能提升患者药物管理能力,照
护者不仅是患者主动寻求的支持资源,其有效参与用

药讨论、信息理解与决策执行,对共享决策落地具有

积极助推作用,也为临床护理提供家庭支撑。本研究

发现患者将照护者视为决策过程中的重要依靠。
P13:“我得问问我儿子,怎么吃(药)我记不住,你看我

现在还吃的激素药,年纪大了老忘事,万一吃错就坏

事了。”C6:“我妈每次吃药前都要我帮她核对一遍,吃
的药太多了,就怕吃错。”
2.4 共享决策实施的现实阻碍因素

2.4.1 临床资源与环境的多重限制 时间与人力短

缺是被提及最频繁的客观障碍。N2:“科里病人流动

快,这周一、周二忙得我光护理都做不完,等我忙完人
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家都定方案啦,我都没机会参加(苦笑)。”D2:“咱们一

个医生管的病人太多了,有时候还需要出门诊,和病

人沟通的时间也没有多少啦。”环境私密性不足同样

制约深入沟通。D1:“查房时患者很想表达,但病房环

境嘈杂,旁边还有别的病人和家属,缺乏一个安静、私
密的地方说话。”
2.4.2 角色认知模糊与责任边界不清 本研究发

现,受访者对自身在决策中的角色定位存在困惑,导
致决策责任“踢皮球”现象。患者角色层面,部分患者

将决策权完全让渡给医生。P4:“这病怎么治、用什么

药,我也不懂,医生说了算,我照做就行。”医护角色层

面:①在“专业主导”与“价值中立”之间难以平衡。
D3:“有时候我觉得我可以以我的临床经验决定方案,
患者也希望我给出明确的用药方案,假如一直决定不

了用药,或者过于倾向共享决策,患者会不会对我产

生不信任的感觉。”②对自身能否介入患者价值判断

感到困惑。D4:“我不能替患者做选择呀,我作为一个

外人,只能说提供药物的选择,不能替他做决定吧。”
③固守传统决策模式下“医生主导、护士执行”的角色

定位。N5:“大部分还是医患双方进行决策,患者要

怎么治病、用什么药最终也得他们同意。”
2.4.3 医护人员对医患矛盾的深层忧虑 当前医患

关系背景下,医护人员对共享决策的认知存在内在矛

盾,这种矛盾心态本身即构成实施障碍。部分医护虽

认可共享决策的理论价值,却因顾虑现实风险而迟疑

实践。D1:“让患者参与决策可在疗效不理想时缓和

矛盾,但仍对实施后果心存忐忑。”更多医护则直接将

共享决策等同于风险源,担忧“言多必失”会引发患者

不信任甚至医疗纠纷。D2:“假如在谈话后出现不良

后果怎么办? 说得多了病人可能觉得你不专业,一个

简单用药方案都决定不了,这种情况是出现过的,所
以实施中可能会出现一些顾虑。”

3 讨论

3.1 用药非依从行为反映出共享决策支持系统的临

床缺位 本研究发现,风湿病患者用药非依从行为并

非孤立的“患者问题”,而是传统“医生主导”决策模式

下患者个体化诉求未获充分回应后的“自主应对”,这
一发现将依从性与决策权分配机制直接关联。Balsa
等[3]证实医患共识与信息告知是依从性的显著预测

因素,本研究则进一步揭示:当患者对药物不良反应

的担忧未被识别、替代方案未被提供时,自行调整用

药便成为其行使自主权的唯一路径;而部分患者因长

期患病产生的“久病成医”心态,本质是因自身用药经

验与需求未被纳入临床决策,而产生的被动抵触心

理。这一发现揭示了非依从行为与决策模式缺陷之

间的深层关联:依从性不佳既是共享决策缺失的结

果,也反过来成为论证其必要性的最有力证据。与此

同时,医护人员普遍面临“有理念、无工具”的实践困

境,流程指引与决策辅助工具的双重匮乏使共享决策

悬置于临床之上,无法转化为改善依从性的具体行

动。国内外研究证实患者决策辅助工具可提升患者

知识、促进决策参与并改善治疗依从性[14-15],而我国

此类研究与应用尚处于起步阶段,与发达国家存在明

显差距[16-17],风湿病领域迄今尚无成熟的决策辅助工

具可供临床使用。因此,亟须开发贴合临床的本土化

共享决策标准化流程及决策辅助工具,将理念转化为

可嵌入日常的工具与流程。
3.2 患方参与意愿两级分化的原因与情感回应策略

 本研究发现,风湿病患者及照护者对药物管理共享

决策的参与意愿呈现明显的两极分化:部分患者因信

心不足而回避决策,部分患者因过度自信而拒绝协

商,而另一部分参与者则表现出强烈的参与诉求。这

种表象上的分化,实则指向同一本质:患者及照护者

的核心诉求不是决策权本身,而是希望在医疗互动中

被倾听、被重视。信心不足者将自身定位于被动服从

角色,其决策自我效能感长期处于低位,此类患者并

非“不愿参与”,而是缺乏参与的知识与能力[18]。过

度自信者常觉得“久病成医”,不必再和医生商量,这
是因为患者以往的用药经验没被重视,从而心里产生

抵触;而具有强烈参与意愿者,往往是对信息透明与

自主选择权有着更高期待。此外,风湿病的慢性、进
行性特点及长期用药的不良反应负担,易使患者产生

消极治疗情绪,进一步抑制其主动参与意愿[19]。Pel-
Littel等[20]证实,明确的参与邀请与告知患者自身知

识具有价值是启动共享决策的关键前提;Mertens
等[21]进一步将“患者主张性”(主动获取信息、提出问

题、为自己发声)识别为核心促进要素,而主张性的激

活恰恰有赖于医方的明确邀请与家庭的协同支持。
因此,医护人员可在日常护理、查房过程中开展针对

性的沟通干预,对决策信心不足的患者进行用药知识

科普与决策赋能、对过度自信的患者做好用药风险提

醒、对具有强烈参与意愿者,应提供充分的决策信息

与选择空间。同时,将患者的情感诉求纳入护理评估

内容,通过主动倾听、共情回应及心理疏导,使共享决

策从单纯的信息交换走向有信任参与的临床实践。
3.3 共享决策实施的双重促进因素及实践价值 本

研究发现,共享决策的促进力量来自组织层面与家庭

层面。组织层面,科室管理层对“以患者为中心”理念

的明确倡导显著提升医护人员的接受度与践行意愿,
与 Waddell等[22]关于组织领导力是共享决策核心促

进因素的结论高度一致,管理者的正向推动能让共享

决策理念更快融入临床护理工作。家庭层面,患者因

记忆衰退或方案复杂而主动将照护者纳入决策链条。
Voshaar等[23]证实,家属参与有助于提升患者药物管

理能力。本研究则进一步明确:家庭照护者并非共享

决策的“第三方介入者”,而是患者自我延伸的决策主

体。近期研究探索通过培训项目强化患者-照护者
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决策伙伴关系,以促进他们的疾病相关沟通与未来规

划讨论[24]。因此,建议将家庭支持资源评估、照护者

的决策能力、照护水平纳入入院护理评估常规,通过

护理宣教、一对一培训等方式,提升照护者的用药管

理与决策参与能力,推动照护者成为患者决策的有效

支撑。
3.4 共享决策实施的系统性障碍及协同破解路径 
本研究发现,共享决策实施面临三重相互关联的障

碍:时间人力短缺与环境私密性不足、责任边界模糊

与角色定位困惑、医患关系紧张背景下的风险顾虑。
三重障碍环环相扣:时间与人力压力迫使医护人员采

用封闭式决策,而这种决策模式又会让患者形成被动

接受的固定认知,被动预期在不良结局时易转化为对

医方的归责,反向加剧医护防御心理[25]。破解困局

需协同干预:流程层面,在临床工作中可补充资源(如
预沟通人力、私密空间)、将决策沟通节点前置,直接

改善时间与环境限制[26-27];认知层面,对医护人员通

过情景模拟开展责任边界澄清培训,提高决策效

果[28];文化层面,以典型案例培育“责任共担、信息透

明”的科室决策文化[22],使共享决策从外部倡导逐步

内化为医护群体的专业自觉。

4 结论
本研究结果表明,风湿病药物管理共享决策的核

心困境在于:患者非依从行为本质是传统决策模式下

个体诉求未获回应的“被动选择”;决策支持系统缺位

使共享理念难以落地;患者参与意愿虽分化,但对“被
倾听”的情感需求高度一致。组织领导力与家庭支持

是推动共享决策的双重动力,而时间紧张、角色模糊、
医患信任脆弱三者相互交织,形成顽固障碍。建议临

床加快开发本土化决策辅助工具,建立偏好识别与家

庭支持评估机制,将情感回应纳入沟通评价,从制度

与文化层面培育责任共担的决策生态。本研究为单

中心研究,视角较单一,未来可开展多中心混合研究

以深化验证。
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4 结论
本研究显示,基于患儿旅程地图的门诊 MRI诊

疗操作镇静优化流程,通过系统识别并干预患儿就医

旅程中的关键痛点,强化了多学科协作、标准化培训、
环境童趣化改造及信息化衔接,实现了诊疗流程的规

范化、人性化与高效化,能有效缩短全流程时间,降低

患儿医疗恐惧评分,提高患儿首次镇静成功率及患儿

家属满意度。然而,流程优化并未显著降低镇静相关

不良反应发生率,提示药物安全性管理仍需依托于规

范的用药监测与个体化评估。本研究样本量相对有

限,且未对不同年龄段患儿进行亚组分析。后续研究

可扩大样本量,并深入探讨基于年龄、病种的精细化

镇静管理策略,同时整合更多客观生理指标,以更全

面评估优化流程的安全性,为儿童门诊舒适化诊疗的

持续改进提供更坚实的证据。
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