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摘  要 

目的：基于生存–关系–成长需求理论探索复发脑卒中患者预立医疗照护计划服务的需求与偏好，为构

建需求分层化与精准化的服务体系提供参考。方法：2024年8月~10月采用目的抽样，对15名在湖北省

某三甲医院住院的复发脑卒中患者进行深入访谈，运用六阶段主题分析法进行资料分析。结果：复发脑

卒中患者预立医疗照护计划服务的需求及偏好归纳为3个层次：生存层次主要是心理社会支持和信息认

知需求；相互关系层次包括家庭共同决策、社区服务可及性、团队综合服务和政策保障需求；成长层次

为预先决策偏好及尊严善终偏好。结论：复发脑卒中患者对预立医疗照护计划服务的需求呈层次性与递

进性，建议构建“家庭–社区–政策”支持系统，实现持续化与长期化的预立医疗照护计划服务。 
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Abstract 
Objective: To explore the needs and preferences for Advance Care Planning services among recur-
rent stroke patients based on Existence-Relatedness-Growth theory, providing a foundation for a 
stratified and precise service system. Methods: From August to October 2024, purposive sampling 
was used to conduct in-depth interviews with 15 recurrent stroke patients in a tertiary hospital in 
Hubei Province, and data were analyzed using a six-phase thematic approach. Results: Three levels 
of needs were identified: existence needs for psychosocial support and information; relatedness 
needs involving family decision-making, community service accessibility, integrated team services, 
and policy support; and growth needs for early decision-making and dignified end-of-life care. Con-
clusion: Needs for Advance Care Planning services among recurrent stroke patients are layered and 
progressive, and developing a family-community-policy support system is recommended to ensure 
continuous and long-term service delivery. 

 
Keywords 
Stroke, Advance Care Planning, ERG Demand Theory, Qualitative Study 

 
 

Copyright © 2026 by author(s) and Hans Publishers Inc. 
This work is licensed under the Creative Commons Attribution International License (CC BY 4.0). 
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/ 

  
 

1. 引言 

脑卒中的致残和复发负担高，对我国公共卫生与社会经济造成重大影响。我国脑卒中发病率约 285/10
万，每年新发病例超过 330 万[1]，患者 5 年内复发率约 41%、总死亡率约 17%，均高于发达国家[2]。尽

管诊断与护理技术不断进步，但患者常遗留严重的肢体、语言及认知障碍，给家庭与社会带来沉重的照

护压力和经济负担[3]。《“十四五”国家老龄事业发展和养老服务体系规划》明确指出：医疗卫生机构

按照“充分知情、自愿选择”的原则开展安宁疗护服务 1。作为保证患者按照自身意愿进行医疗照护的重

要工具[4]，预立医疗照护计划(Advance Care Planning, ACP)在美国《患者自主决定权法案》实施后快速发

展[5]。我国相关研究主要集中于疾病终末期及癌症患者，在脑卒中群体中以量性研究为主。ACP 服务需

求及偏好是指患者在未来医疗照护、医疗意愿表达、代理决策人指定及生命末期价值导向等方面的具体

诉求，患者需求和偏好主观性强、情境敏感，难以完全量化，亟需质性研究深入探讨。生存–关系–成

长(Existence-Relatedness-Growth, ERG)需求理论基于马斯洛层次理论[6]，将需求分为生存、相互关系及成

长三个层次，强调需求的递进性与可变性，可系统揭示患者的多维度需求[7]。本研究以 ERG 需求理论为

指导，探讨复发脑卒中患者在疾病变化中的 ACP 服务需求及偏好，为构建 ACP 服务方案、优化资源配

置及完善以患者为中心的照护体系提供依据。 

2. 对象与方法 

2.1. 研究对象 

采用目的抽样法，对 2024 年 8 月至 10 月在湖北省十堰市某三级甲等医院住院的复发脑卒中患者进

行抽样。纳入标准：① 年龄 ≥ 18 岁；② 符合《中国各类主要脑血管病诊断要点 2019》[8]脑卒中诊断

 
1https://www.gov.cn/zhengce/content/2022-02/21/content_5674844.htm  
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标准，并经颅脑 CT 或 MRI 确诊为复发的脑卒中患者；③ 处于疾病恢复期，病情稳定。排除标准：① 存

在深度认知障碍或精神疾病病史者；② 合并心、肺、肾等重要脏器功能障碍及各种恶性肿瘤者；③ 具

有严重语言障碍及听力障碍者。样本量以没有新的主题出现，资料饱和为原则[9]。最终访谈 15 名患者，

编号为 P1~P15，一般资料具体见表 1。 
 
Table 1. General information of interview participants (n = 15) 
表 1. 访谈对象一般资料(n = 15) 

编号 年龄 性别 病程(年) 入院时患者 NIHSS 评分 文化程度 照护者 (曾)职业 个人月收入(元) 

P1 54 男 1~5 1 初中 配偶 工人 2500~5000 

P2 56 女 1~5 8 初中 子女 无 0 

P3 78 男 1~5 6 中专 配偶 企业职工 5000~7500 

P4 68 男 1~5 4 高中 配偶 教师 2500~5000 

P5 74 女 >5 1 小学 子女 农民 <2500 

P6 68 男 >5 2 高中 配偶 企业职工 2500~5000 

P7 77 女 1~5 5 本科 子女 公务员 5000~7500 

P8 69 女 >5 6 高中 子女 企业职工 2500~5000 

P9 58 男 1~5 8 初中 无 工人 2500~5000 

P10 71 男 1~5 3 初中 子女 农民 2500~5000 

P11 48 女 1~5 7 小学 配偶 农民 <2500 

P12 54 男 1~5 3 小学 无 工人 2500~5000 

P13 48 女 <1 10 大专 亲戚 个体户 5000~7500 

P14 54 男 <1 1 高中 配偶 个体户 2500~5000 

P15 49 女 1~5 5 本科 配偶 公务员 5000~7500 

注：NIHSS 评分：美国国立卫生研究院卒中量表(NIH Stroke Scale, NIHSS)评分。 

2.2. 研究方法 

2.2.1. 确定访谈提纲 
本研究以 ERG 需求理论[6]为指导，基于文献回顾与研究目的制定访谈提纲。经过 5 名患者的预访谈

及课题组讨论，确定最终的访谈提纲，见表 2： 
 
Table 2. Qualitative interview outline 
表 2. 质性访谈提纲 

ERG 需求理论 访谈问题 

引入问题 

① 您能谈谈这次脑卒中的经历吗？ 

② 之前听说过 ACP 吗？ 

③ 您是如何理解 ACP 的？ 

生存层次 
④ 疾病突发时，您最担心的是什么？ 

⑤ 您最希望获得哪些信息或相关支持？ 

相互关系层次 
⑥ 在未来生活中，哪些因素会影响您参与 ACP 服务？ 

⑦ 您对未来 ACP 服务有何期待(实施形式、实施时机等偏好)？ 

成长层次 ⑧ 假如将来病情加重、无法自己表达意愿，您最希望医疗照护体现哪些价值？ 

补充问题 ⑨ 您对 ACP 服务还有哪些建议？ 

https://doi.org/10.12677/ns.2026.157218
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2.2.2. 资料收集方法与质量控制 
采用描述性质性研究方法，对复发脑卒中患者进行一对一访谈。访谈前，研究者经过系统的质性研

究培训，熟悉访谈提纲及工具，与受访者提前约定访谈时间与地点，选择示教室、空病房等安静、私密

的环境。访谈开始前，向受访者说明研究目的、内容及流程，取得录音同意并签署知情同意书。访谈过

程中，研究者需把握方向、专注倾听、避免暗示，观察并记录受访者非语言表现；当其出现愤怒、悲伤等

情绪反应时，应给予适当安抚，待平复后继续访谈。访谈结束时，对内容进行总结，并请受访者确认或

补充相关信息。每次访谈时间持续 20~40 分钟。 

2.2.3. 资料分析方法 
在访谈结束后 24 h 内将录音整理成文字并结合笔记进行完善，由 2 名研究者遵循 Braun and Clarke

的六阶段主题分析法[10]进行数据分析。具体如下：① 反复听录音并完成文本转录；② 由研究者开

发一套代码，识别文本中有意义的语句；③ 2 名研究者分别检查代码，提取主题；④ 2 名研究者意

见一致时，分析停止；⑤ 明确并命名各主题的核心内容与范围；⑥ 清晰呈现结果，结合实例撰写报

告。 

3. 结果 

3.1. 生存层次 ACP 需求 

3.1.1. 心理社会支持需求 
脑卒中病情突发且危重，患者常因身体失能导致角色转变，易出现自尊受损、无力感等负性情绪。

这种心理转变不仅影响其情绪与自我认同，而且会削弱其康复意愿。因此，患者希望通过 ACP 提前了解

并规划未来照护，从而缓解负面情绪与角色转变压力。P7：“刚发病那阵子心里特别乱，接受不了这个

事实，如果有人提前说清楚，可能会踏实些。”P9：“突然倒地后脑子一片空白，医生的话也听不懂。

如果有人帮我提前规划，压力会小很多。”P11：“现在手脚不听使唤，什么都要人帮，心里特别不是滋

味，以前干活不喊累，现在反而像个累赘，觉得未来都是迷茫的。” 

3.1.2. 信息认知需求 
1、疾病信息认知不足 
多数受访者在 5 年内因卒中复发再次入院，主要由于缺乏对疾病知识、复发风险及康复方法的系统

认知。认知不足不仅削弱患者疾病管理的主动性，也限制其在未来医疗决策中的表达能力。P2：“不懂

为什么会复发，也没人讲过。如果知道怎么锻炼、怎么防，我肯定会做些事。”P13：“刚出院时对疾病

和复发概率都不了解，更不知道以后若不能自理怎么办。” 
2、ACP 认知存在偏差 
我国内陆尚未出台 ACP 相关法律文件，宣传推广缺乏系统性，导致公众认知存在偏差、参与意愿不

足。P1：“从没听过这个词，我一直以为生病就听医生安排。”P10：“第一次听说，可我也不知道未来

是怎样，感觉没必要参与。” 

3.2. 相互关系层次 ACP 需求 

3.2.1. 家庭共同决策偏好 
受传统孝亲观念影响，脑卒中患者倾向于与信任的家属共同决策，认为家人的理解与陪伴能帮助其

明确偏好。P4：“家里大事都和老伴一起决定，这个也希望能一起决定。”P7：“年纪大记不清了，都

是儿子帮我安排，治疗和抢救都会与他商量。” 

https://doi.org/10.12677/ns.2026.157218
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3.2.2. 社区服务可及性需求 
病情稳定后社区成为患者休养与生活的重要场所，其希望便捷地获得康复训练、ACP 等服务，减轻

往返医院的负担。尽管患者对基层医疗机构的专业能力存在质疑，但其认为“家门口的服务”能有效放

宽参与门槛，是推广 ACP 的重要依托。P1：“我们年纪大了，跑大医院太折腾。如果社区能做康复、治

疗和 ACP，就更好。”P6：“若能在社区说得明白、办得妥当，比去医院省事。”P14：“希望社区在出

院后对接，告诉我可能遇到的问题，并指导决定，而不只是量血压。” 

3.2.3. 团队综合服务需求 
作为常见慢性病，卒中后患者生存期较长，未来照护规划对生活质量至关重要。受访者普遍期望 ACP

服务提供涵盖医疗、康复、心理及生活的综合照护，由多学科团队持续支持。P3：“我们老年人最怕麻

烦，要是有个团队能管医疗、康复、心理这些，那就省心多了。”P12：“患病后常觉得自己是残疾人，

希望医生护士能告诉我出院后能做什么、不能做什么。” 

3.2.4. 政策保障需求 
受访者认为，政策与法律制度的出台能推动落实 ACP 服务，提升公众信任度与接受度。希望医保或

专项政策能覆盖部分服务费用，以减轻经济负担、提高参与主动性。P8：“看病已经花了不少，这项服

务还要自费，家庭负担不起。”P15：“现在还没立法，处于探索阶段，国家应出台政策和资助，让更多

人了解并参与这个服务。” 

3.3. 成长层次 ACP 需求 

3.3.1. 预先决策偏好 
经历数次脑卒中后，大多数受访者意识到生命和健康的脆弱，明确表示“早了解比晚了解好”。P2：

“当然是越早越好，对疾病有全面的了解，生活才能不被困扰。”P5：“只有身体好点后，才有精力去

想发病的症状和之后的生活。”P13：“这病来得太突然了，我是生了病才意识到早点了解好，有准备总

比临时慌张强。” 

3.3.2. 尊严善终偏好 
部分受访者认为提前规划未来医疗决策有助于保障生命末期的生活质量与尊严。秉持“尽人事、听

天命”的态度，倾向适度治疗、安详离世，并希望在决策能力丧失时由家属做出符合其价值观的选择。

P12：“病到那一步我不拖累孩子，不折腾、不痛苦就行，平时就要跟家里人说清楚。”P15：“我不求

活多久，只求别太痛苦。若我不能决定，也希望家人按我平时的意思。” 

4. 讨论 

4.1. 复发脑卒中患者的 ACP 服务需求具有层次性与递进性 

复发脑卒中患者的 ACP 需求随着疾病发展及心理适应过程呈现多层次递进变化，这与梅永霞等[11]
研究结果一致。根据 ERG 需求理论：当“生存需求”主导时，患者主要关注生命安全、信息的获取以及

心理安慰；随之“相互关系需求”增强，患者逐渐渴望得到持续性的家庭理解、社会支持及医患沟通；

在“成长需求”显现阶段，其希望通过参与 ACP 实现自我生命价值，但因制度与资源等现实因素的限制

难以满足。本研究揭示了复发脑卒中患者 ACP 需求由浅至深的递进关系，反映其自我价值逐步实现的过

程，最终形成清晰的照护偏好与价值取向。不同于慢性病轨迹或终末期模型，ERG 理论不仅揭示了复发

脑卒中患者不同层次需求间的交互与递进关系，而且全面地解释患者的心理与行为变化。这表明医护人

员在提供 ACP 服务时应基于 ERG 需求理论，从生存、相互关系与成长三大层次出发，逐步识别核心需
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求并提供分层化、持续性的服务支持，并非局限于终末期照护。 

4.2. 强化健康教育与心理社会支持，促进患者角色回归与社会融入 

复发脑卒中患者对疾病及 ACP 存在认知不足，甚至将 ACP 理解为“放弃治疗”或“只适用于临终

期”，产生抗拒心理、排斥行为及被动决策，导致其 ACP 参与率明显低于癌症患者[12]。Ekdahl 等[13]
发现脑卒中患者的疾病知识储备越大，越有助于其返回工作岗位和提高生活质量；一项队列研究也指出

参与 ACP 服务的脑卒中患者复发率低于未参与者，且生活质量得到保障[14]。因此，应加强 ACP 信息支

持，通过多种形式宣教提升其健康素养，推动 ACP 服务的有效落实。此外，约 60%的患者伴焦虑抑郁、

自尊受损等情绪障碍，降低其社会参与度和康复信心[15] [16]，严重阻碍 ACP 服务的实施。故应在 ACP
服务中融入心理干预，通过职业康复指导、家庭沟通支持[17]及心理疏导等措施，提高患者对角色转变的

适应力与自我认知水平。健康教育结合心理社会支持，不仅帮助患者更好地理解医疗选择与未来照护，

也能增强其在 ACP 中的参与感和责任感，为 ACP 服务持续实施奠定基础。 

4.3. 构建“家庭–社区–政策”多维支持体系，拓展 ACP 服务内涵 

本研究发现复发脑卒中患者普遍缺乏独立决策的信心，倾向与家庭成员共同商议。既往研究指出积

极的家庭参与可显著提升患者在重大决策中的主动性，促进其在价值导向上进行知情选择[18] [19]，使医

疗决策更加符合价值与偏好。社区作为患者康复与生活的主要场所，在 ACP 服务推广中具有独特优势。

但目前多数社区卫生服务中心在慢性病管理与康复支持服务方面尚不完善，医务人员在 ACP 沟通与指导

的专业能力及信任度也有待加强[20]。因此，应系统培训社区医务人员 ACP 相关的专业能力[14]，构建可

持续的服务模式，使患者更便利地接受 ACP 服务。制度与政策保障也是 ACP 规范实施的关键[4]，相关

立法与政策的出台能增强医疗机构的重视程度并提升公众信任[5]。基于此，需出台法律法规，明确 ACP
服务定义、职责划分与流程要求；并通过医保覆盖、财政投入与政策激励[21]，鼓励各级医疗机构探索多

样化的 ACP 服务模式。综上，未来可形成家庭、社区与政策协同的多方服务体系，为患者营造安全便捷

的沟通环境，提升其参与 ACP 服务的主动性。 

4.4. 尊重价值取向与照护偏好，落实以人为本的未来照护 

复发脑卒中患者在多次患病中认识到生命的脆弱[14]，逐渐形成“不拖累、不痛苦、有尊严”的价值

观，其认为尊严与舒适度比单纯延长生命更重要[4]。然而，当前实践中仍存在过度抢救或忽视患者意愿

的现象[22]，与 ACP 的最终目标相悖。提示医护人员在 ACP 实施中应主动倾听和记录患者意愿，将其纳

入后续临床决策。Zahuranec 等[21]指出慢性病患者理想的 ACP 实施模式为“患者–照护者–医护人员”

共同参与的综合性医疗照护服务，表明 ACP 应从单一决策支持转变为多方协同参与的连续性照护，以系

统识别患者不同层次的照护需求与偏好。此外，尊重患者未来医疗决策的尊严与自主对脑卒中患者同样

重要，患者倾向在意识清晰时明确自身意愿，提前与家属沟通，确保失能后的医疗决策不仅符合个人价

值观，而且满足其对生活质量的要求[5]。未来可在法律和伦理框架下普及“善终”理念，构建以患者为

中心、尊重个体价值取向的照护体系，从服务内容、资源配置与价值导向等多维度展开，推动形成符合

患者需求与偏好的 ACP 模式，为慢性病管理体系优化提供参考。 

5. 小结 

本研究基于 ERG 需求理论，对 15 例复发脑卒中患者进行深入访谈，探索其对 ACP 服务的需求及偏

好。研究发现患者的 ACP 服务需求具有明显的层次性与递进性，生存、相互关系与成长三大层次需求相

互交织并不断转变，建议各级医疗机构基于疾病病程为患者提供分层化、精细化的 ACP 服务。本研究仅
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从患者角度探讨 ACP 服务的需求及偏好，未来可纳入家属及医护人员，从多元视角进一步丰富 ACP 服

务需求及偏好内容，为制定科学可行的 ACP 服务方案提供依据。 
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