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眼球摘除术患者治疗决策体验的质性研究

苏君，卞薇，周凤姣，刘明琼，谭明琼，郭文梅

(陆军军医大学第一附属医院眼科，重庆 400038)

[摘　要]	 目的：探讨眼球摘除术患者治疗决策体验的质性研究，了解眼球摘除术患者治疗决策困境。

方法：采 用 现 象 学 研 究 方 法 ， 对 受 访 者 进 行 半 结 构 式 访 谈 ， 收 集 2 0 例 眼 球 摘 除 术 患 者 的 资

料，根据 C o l a i z z i 的 7 步分析法进行整理和分析。结果：共分析出“权衡利弊的心态”“以医

生为主导的决策模式”“共同参与决策的需求”3个主题。结论：眼球摘除术患者治疗决策体

验有助于医务人员为眼球摘除术患者提供有效的决策辅助，减轻患者的决策困境，提高决策

质量。
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Qualitative study of treatment decision experience in 
patients with enucleation of eyeball
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(Department of Ophthalmology, First Affiliated Hospital of the Army Medical University, Chongqing 400038, China)

Abstract Objective: To explore the shared decision making (DSM) experience of patients who underwent eye enucleation, 

to understand the treatment decision-making dilemma of those patients and then improving their decision-making 

quality. Methods: A semi-structured interview was conducted with 20 patients with eye enucleation by using the 

phenomenological method in the qualitative study. And Colaizzi’s 7-step analysis method was used for the data 

collation. Results: The DSM experience of doctors and patients in eye enucleation surgery can be summarized 

into 3 themes: weighing the pros and cons, the doctor-led decision-making model, and the need to participate 

in decision-making. Conclusion: Based on the mature decision-making aids abroad, localized eye enucleation 

treatment decision-making assistance should be established urgently to promote the participation of patients in 

treatment decision making and improve the quality of decision making.
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眼球摘除术是指患者眼球功能全部或即将全

部丧失的情况下，为解除患眼剧痛或威胁生命安

全所采取的一种手术治疗方式，多见于眼内恶性

肿瘤、眼内炎、青光眼绝对期、眼球破裂伤等一

系列严重致盲性眼病。根据世界卫生组织[1]统计：

2012年全球盲人总数为3 936.5万人，其中我国视

力损伤患者占26.5%，发病率居世界第2位，发病

年龄越来越年轻化，且男性多于女性。眼球摘除

术是一种破坏性毁容手术且为眼科疾病中患者最

难 以 接 受 的 治 疗 手 段 ， 给 患 者 和 家 属 带 来 巨 大

心 理 和 精 神 压 力 。 患 者 常 为 突 发 性 意 外 事 件 ，

无 法 接 受 突 如 其 来 的 人 生 变 故 ， 或 长 期 饱 受 患

眼 疼 痛 、 炎 症 的 困 扰 以 及 患 者 自 身 医 学 知 识 的

缺 乏 ， 在 面 临 治 疗 抉 择 时 变 得 困 难 。 据 现 有 的

研究 [ 2 - 4 ]结果显示：患者在面临治疗选择时并没有

足够的决策信息、充足的时间以及患者和家属对

不同决策利弊的权衡考虑。随着患者自身权力意

识的日益觉醒，患者接受医疗决策的意识逐渐由

被动变为主动，患者参与决策已经成为许多西方

国家临床决策的重要方式 [5-6]。因此，如何让患者

有 效 参 与 临 床 决 策 成 为 我 国 目 前 医 患 决 策 中 亟

待 解 决 的 问 题 。 医 患 共 同 决 策 是 指 医 务 人 员 在

基 于 循 证 的 基 础 上 告 知 患 者 治 疗 方 案 的 疗 效 、

益 处 以 及 风 险 ， 充 分 考 虑 患 者 个 人 的 价 值 观 和

偏 好 ， 由 医 患 共 同 作 出 更 加 合 理 ， 且 有 益 于 患

者 的 选 择 [ 7 ]。 本研究旨在探讨眼球摘除术患者治

疗决策体验的质性研究，为患者有效参与临床决

策提供帮助，提高决策质量。

1  对象与方法

1.1  对象

采 用 目 的 抽 样 的 方 法 ， 选 择 2 0 1 8 年 1 0 月 至

2 0 1 9 年 3 月于陆军军医大学第一附属医院住院行

单 侧 眼 球 摘 除 手 术 并 签 署 眼 球 摘 除 术 加 义 眼 台

植 入 手 术 知 情 同 意 书 的 患 者 为 研 究 对 象 ， 根 据

患 者 的 年 龄 、 疾 病 的 原 因 、 文 化 程 度 等 信 息 确

立 抽 样 框 架 ， 选 取 2 0 例 眼 球 摘 除 的 患 者 为 访 谈

对 象 。 纳 入 标 准 ： 1 ) 经 医 疗 诊 断 需 要 眼 球 摘 除

的患者； 2 ) 年龄 1 8 ~ 6 5 岁，患者精神意识正常，

沟 通 无 障 碍 ， 并 愿 意 表 达 出 患 者 参 与 治 疗 决 策

期 间 的 真 实 体 验 者 。 排 除 标 准 ： 1 ) 语 言 障 碍 ；

2 ) 医 护 工 作 者 评 定 的 认 知 障 碍 者 。 经 访 谈 2 0 名

患 者 后 ， 信 息 达 到 饱 和 为 止 。 研 究 对 象 的 一 般

资料见表1。

1.2  方法

1.2.1  资料收集

采用质性研究的现象学研究方法，对研究者

进行一对一的半结构访谈，研究者在自然情景中

对研究对象进行没有暗示和引导的访谈 [ 8 - 1 0 ]。访

谈选在独立的单间，访谈前向研究对象说明本研

究的意义、方法及保密原则，签署知情同意书，

整个过程严格遵守伦理学要求。访谈时间为术前

1  d，时间为3 0 ~ 6 0  m i n，访谈过程全程录音，并

观察患者的表情及动作。访谈提由课题组成员反

复 讨 论 并 咨 询 2 名 眼 科 专 家 后 形 成 。 提 纲 的 内 容

为：“你记得何时被医生告知需要进行眼球摘除

治疗？被告知治疗方式后，你能记得当时你有什

么 样 的 感 受 吗 ？ 你 具 体 获 得 什 么 样 的 治 疗 信 息

呢？那些信息你都能明白？是否给你足够的时间

来思考这些信息？有人在旁边帮助你解决这些信

息吗？你自己尝试了解更多相关治疗信息吗？你

一般从哪里获得更多的信息呢？医生给你提供的

治疗方案你满意吗？你觉得有哪些满意和哪些不

满意？在制定方案过程中，你是否有质疑？当时

提出疑问了吗？最终作出治疗决策是完全由你自

己决定的吗？医生和护士和家人是否左右你参与

决策？你觉得你的决策是否正确？在你的决策过

程 中 ， 有 没 有 感 受 到 他 人 的 支 持 ？ 你 作 出 的 决

策是否充分考虑了你的意见(价值观、鼓励)？你

认 为 那 些 因 素 会 促 进 和 阻 碍 你 作 出 决 策 ？ 你 认

为 该 自 己 作 出 决 策 ， 还 是 医 生 帮 你 作 出 决 策 或

者家属帮你作出决策？你对促进决策过程有什么  
建议吗？”

1.2.2  资料的分析整理

每次访谈结束后，研究者于2 4  h内将访谈录

音 逐 字 转 录 成 文 字 ， 与 访 谈 过 程 中 的 笔 记 一 起

作 为 原 始 记 录 ， 将 每 位 受 访 者 建 立 1 份 单 独 的 文

档。资料分析采用Colai zz i的7步分析法 [11]：仔细

阅读所有记录；析取有意义的陈述；对反复出现

的观点进行编码；将编码的观点汇集；详细无遗

漏的描述；辩出相似的观点；返回研究对象处求

证。资料分析阶段分析员和课题组不断对资料分

析 结 果 进 行 比 较 和 校 准 ， 从 而 确 保 分 析 结 果 的 
准确性。
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2  结果

2.1  主题一：决策过程的心态变化

2.1.1  迷茫失落

访谈中发现患者突然面对眼球摘除这个治疗

方案以及后期效果的不确定性，一时难以应对，

无法接受现实，失去生活的勇气和希望。患者1：

“当医生说我右眼是恶性肿瘤，必须手术摘除眼

球时，我完全就蒙了，人都软了，完全不知道怎

么办？”患者5：“我在门诊当时是一个人来的，

医 生 给 我 说 要 摘 除 眼 球 时 ， 我 完 全 接 受 不 了 ，

出 了 诊 室 ， 我 就 在 诊 室 门 口 坐 了 2 个 小 时 才 回 的

家。”患者1 0：“我现在还很年轻，以后还要上

大学，找工作，摘掉眼球后我都不知道以后的生

活会变得怎么样。”

2.1.2  自我概念的改变

访谈中 3 0 % 患者提到最难适应的是眼球摘除

后容貌改变带来的一系列自我概念的改变。患者

9：“我自己一直想保住这个坏掉的眼睛，就算不

好看也比没有眼睛强呀。”患者7：“我是个爱美

女性，我很重视自己的容貌，手术后3个月都不能

戴美容眼片，我不喜欢别人看我的眼光。”患者

1 6：“我宁愿缺胳膊缺腿，也不愿意失去眼睛，

做这个选择太难受了。”

2.1.3  积极乐观

面对眼球摘除手术， 4 0 % 患者表现出从容乐

观，积极面对治疗，迎接新生活。患者3：“我不

怕摘除眼球，已经都坏了，医生说装了义眼效果

很 好 ， 我 年 前 是 自 己 主 动 来 治 疗 的 。 ” 患 者 4 ：

“我这个右眼痛得厉害，家又在农村，痛起来生

不如死，我愿意做手术，总比一直痛好得多。”

患者9：“我马上就高三了，做完手术到明年一月

就要高考存档，拍毕业照，我不想给自己留下遗

憾，所以现在就来做手术。”

表1 眼球摘除术患者人口学资料和疾病情况

Table 1 Demographic data and disease status of patients with enucleation of eyeball

编号 性别 年龄/岁 教育程度 婚姻状况 职业 健眼视力

1 女 55 初中 已婚 无业 0.5

2 女 53 初中 已婚 农民 1.0 

3 男 66 初中 已婚 农民 0.4

4 男 63 小学 已婚 工人 0.6

5 男 34 大学 已婚 销售 1.0 

6 男 47 初中 已婚 工人 0.8

7 女 49 小学 已婚 无业 1.0 

8 女 48 初中 已婚 无业 0.8

9 女 18 高中 未婚 学生 1.0 

10 男 18 高中 未婚 学生 1.2

11 男 22 初中 未婚 无业 1.0 

12 女 33 大学 已婚 职员 0.8

13 女 52 小学 已婚 农民 0.6

14 男 62 初中 已婚 农民 0.8

15 男 38 高中 已婚 工人 1.0 

16 女 27 高中 已婚 职员 1.2

17 男 44 小学 已婚 务工 0.8

18 男 50 初中 已婚 务工 0.6

19 女 41 初中 已婚 务农 0.6

20 男 23 高中 未婚 职员 1.0 
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2.2  主题二：以医生为主导的决策模式

2.2.1  家长型决策模式

6 0 % 患者在就医过程中倾向于家长型决策模

式 ， 即 医 生 充 当 家 长 的 角 色 ， 患 者 处 于 从 属 地

位，医生的决策不受到患者的质疑，患者对医生

依 赖 性 过 高 。 患 者 4 ： “ 我 自 身 不 太 懂 这 些 ， 一

般都是听医生的意见，医生说怎么治疗就怎么治

疗。”患者6：“做不做手术，什么时候做手术最

合适，我们自己根本无法确定，只有通过医生的

判断来决定，所以都是听医生的。”

2.2.2  知情同意模式

4 0 % 的患者在就医服务体验中倾向于知情同

意决策模式，医生履行告知义务，告知患者多种

治疗方案的疗效和风险，由患者独立选择治疗方

案 。 患 者 1 0 ： “ 医 生 说 这 个 手 术 也 是 拿 掉 一 个

器官，要慎重考虑，医生把一切后果都告诉给我

们让我们选择，这是他的告知权，我们也有知晓

权 嘛 。 ” 患 者 1 2 ： “ 医 生 给 我 讲 了 治 疗 和 不 治

疗的后果，相信医生给我的建议也是最适合的方

案。”患者1 8：“医生给我说了保守治疗和手术

治疗的好处和风险，我也想了好久，愿意接受手

术治疗。”

2.3  共同参与决策需求

2.3.1  获取信息愿望强烈 
访谈中80%患者对疾病信息获取的愿望非常强

烈，希望能获得更多的专业知识来参与到治疗决策

中。患者13：“我看过几个医生，感觉每个医生说

得不一样，自己不懂这些专业知识，希望能有些

浅显易懂又比较直观的知识给到我们。”患者15：

“我之前都是在网上查相关资料，也听别人讲过这

个手术，但是觉得了解得还是太少了。”

2.3.2  个人偏好

访谈中发现患者的需求和医生认为的患者需

求并不一样，医生是医疗的专家，但是患者最清

楚自己对治疗的恐惧和渴望。患者2：“医生告诉

我痛的眼睛反复发炎会影响我好的眼睛，所以要

手术摘除，但是我就觉得摘除眼球后不好看，影

响外观。”患者6：“医生告诉我眼球摘了可以同

时安装义眼，改善外观，但是我自己很担心义眼

的排斥反应。”患者1 4：“医生说我现在年纪也

大了，如果确实对义眼顾虑太多也可以不装，我

就觉得不装假眼的话，肯定不好看，我还是想好

看点。”

2.3.3  渴望专业化的辅助支持 
访谈发现患者对参与临床决策的愿望强烈，

但是由于自身能力欠缺，参与到临床决策与医生

讨论病情往往比较困难，渴望有更多的专业支持

帮助患者进行决策。患者5：“我读书不多，对这

个手术的了解太少了，网上的很多说法又无法判

断真实性。”患者1 0：“我觉得现有教育资源以

及医院的疾病宣教知识都非常有限，让我对疾病

和手术的知晓不形象直观。”患者1 3：“除了医

生的讲解，我们需要一些科学又能看懂的专业知

识来帮助我们选择。”

3  讨论

通 过 对 眼 球 摘 除 术 患 者 的 深 入 访 谈 ， 了 解

到眼球摘除手术是患者在面临治疗决策时最不愿

意而又不得不接受的一种治疗手段。本研究结果

显示：1 0例患者眼部病情复杂，病程长，迁延难

愈，8例患者因为严重意外事件而导致眼球破裂，

2例患者因眼部恶性肿瘤缺乏医学知识不能有效应

对，使治疗决策的过程变得困难而复杂。患者在决

策过程时出现一系列复杂的心态也是我们值得关注

的重点。医务人员的临床专业知识、态度和价值观

影响着患者的决策过程。了解眼球摘除术患者在决

策中的心态变化，理性看待患者面临决策的心态变

化可以促进患者产生适宜的期望值，能够让患者积

极地参与诊疗和疾病的自我管理[12]，给患者树立正

确的疾病认知。

患者因为自身的家庭结构、工作性质、文化

程度和经济状况的不同，在进行治疗决策选择时

就会将不同的因素考虑到治疗方案中，只有正确

评估患者的决策动机，才能有效促进患者作出合

理的决策。在当前中国背景下，医生作为医疗活

动的“主宰者”，在诊疗中习惯于医疗决策者的

角色，认为患者有服从医生合理决策的义务。研

究[13-14]表明：患者的需求和医生认为的需求并不一

样，当大部分医生认为患者应以健眼和生命安全

的角度来出发摘除坏掉的眼球，而患者从自身角

度出发往往会作出不一样的治疗方案选择。医生

虽然是专业的医疗专家，但是患者更明白自己的

渴望和恐惧。另一方面患者及家属由于自身知识

结构和文化层次较低，医疗知识匮乏，做决策时

非常被动，所以更愿意依赖医生。在不同的国情

下，西方国家医疗决策偏向于个体为中心，而我

国在医疗决策中更倾向于以家庭为中心，家属的

参与度和意见差异影响患者自身的决策。由此可

见，医务人员应充分评估患者的决策动机，根据

患者参与决策意愿和参与能力来制定个性化的决
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策参与模式，帮助患者在治疗中作出合理且有益

于自身的治疗决策。

患者参与治疗决策已成为现实需求，在访谈

中可以看到患者参与决策的愿望非常强烈，但由

于自身医学知识缺乏，在面临决策困境时，渴望

专业的支持帮助患者进行决策。研究 [15]表明：患

者最希望得到治疗方式和治疗效果的相关知识，

其次是病因、并发症和治疗费用等。而目前传统

的宣教资料和互联网的疾病知识缺乏治疗手段的

对比及循证医学的评鉴。患者决策辅助是促进患

者参与决策的重要途径，是以循证医学为基础，

通过提供与患者健康状况有关的治疗选择与相应

结果的相关信息，包括益处和风险等，帮助患者

作出特定、慎重选择的工具[16-17]。患者决策辅助工

具详细描述了不同治疗方案的风险和益处，内容

更具有针对性，能帮助患者理清自身价值观，鼓

励其积极参与治疗决策，使患者和医护人员讨论

不同的治疗方案变得更加容易。国外在促进患者

参与决策方面进行了大量的研究，比如标准决策

辅助和简易决策辅助，能增强患者的疾病治疗相

关知识，鼓励患者说出自己治疗的选择意愿，减

少决策困境。由此可见，鉴于我国不同的社会情

境和文化背景，我们应借鉴国外成熟的决策辅助

工具，构建本土化的眼球摘除术患者治疗决策辅

助，促进患者参与治疗决策，并提高决策质量。

综 上 ， 本 研 究 通 过 质 性 研 究 ， 探 索 了 眼 球

摘除术患者在治疗决策过程中的体验。在下一步

研究中，将采用横断面研究来量化患者治疗决策

现状及影响因素，从而制定眼球摘除术的决策模

型，为下一步构建决策干预提供理论研究。
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