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安宁疗护精神障碍患者家属的生存质量与需求调查
张 虓，张 倩，罗才润，张玲燕，许瑞宇，邬俊梅

（德阳市精神卫生中心，四川 德阳 618000）
【摘要】 目的　调查安宁疗护精神障碍患者家属的生存质量与需求状况，旨在为患者创造一个能够更好满足其需求的

医疗护理环境。方法　采用方便抽样方法，从德阳市两所精神专科医院连续抽取安宁疗护精神障碍患者的家属共 205 名。

采用世界卫生组织生存质量测定量表简表（WHOQOL-BREF）中文版和重危患者家属需求量表（CCFNI）分别评定患者家属的生

存质量和需求情况。结果　患者家属WHOQOL-BREF的生理领域评分为（68. 08±9. 98）分，心理领域评分为（63. 82±9. 39）分，

社会关系领域评分为（70. 73±12. 61）分，环境领域评分为（64. 24±11. 87）分，与国内一般人群相比，除生理领域外，其余领域评

分差异均有统计学意义（t=3. 066、9. 845、16. 109，P均<0. 01）。CCFNI中，病情保证的需求因子评分为（3. 20±0. 41）分，信息支持

的需求因子评分为（2. 86±0. 50）分，接近患者的需求因子评分为（2. 79±0. 46）分，自身舒适的需求因子评分为（2. 35±0. 47）分，

医护人员支持的需求因子评分为（2. 60±0. 44）分。结论　安宁疗护精神障碍患者家属的生存质量可能高于一般人群，其需求

主要集中在病情保证和信息支持两方面。
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Investigation on the quality of life and demands of family members of 

patients with mental disorders in hospice care

Zhang Xiao， Zhang Qian， Luo Cairun， Zhang Lingyan， Xu Ruiyu， Wu Junmei

（Deyang Mental Health Center， Deyang 618000， China）

【Abstract】 Objective　To investigate the quality of life and demands of family members of patients with mental disorders in 
hospice care， in order to create a better medical care environment for patients to meet their demands. Methods　A total of 205 family 
members of patients with mental disorders in hospice care were consecutively sampled from two special psychiatric hospitals in Deyang 
city with convenient sampling method.  The Chinese version of WHO Quality of Life-BREF （WHOQOL-BREF） and Critical Care 
Family Needs Inventory （CCFNI） were used to assess the quality of life and demands of family members. Results　 Among the 
patients' family members， WHOQOL-BREF scored （68. 08±9. 98） in the physiological field， （63. 82±9. 39） in the psychological 
field， （70. 73±12. 61） in the social relations field， and （64. 24±11. 87） in the environmental field.  Compared with the domestic 
general population， there were significant differences in other fields except the physiological field （t=3. 066， 9. 845， 16. 109， 
P<0. 01）.  In CCFNI， the score of condition assurance factor was （3. 20±0. 41）， information support was （2. 86±0. 50）， proximity to 
patients was （2. 79±0. 46）， self comfort was （2. 35±0. 47）， and medical staff support was （2. 60±0. 44）. Conclusion　The quality of 
life of the family members of patients with mental disorders in hospice  care may be higher than that of the general population， and 
their demands mainly focus on the condition assurance and information support.
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安宁疗护是指为疾病终末期或老年患者在临

终前通过控制痛苦和不适症状，提供身体、心理、精

神等方面的照料和人文关怀等服务，以提高患者生

命质量，帮助患者舒适、安详、有尊严地离世［1］。在

对患者的照护过程中，患者家属的心理健康状况也

面临着诸多压力和挑战，生存质量受到影响［2-4］。由

于精神障碍患者的特殊性，大部分患者各项功能严

重受损，无法正确认识自身健康状况，不能处理自

身事务［5-6］。精神障碍的长期病程和功能损害对患

者家庭和社会均产生沉重的负担［7-8］。因长期照护

社会功能严重受损且病情迁延的严重精神障碍患

者，家庭照护者往往承受着巨大的照护负担，且面

临着生理、心理、经济等多方面的压力［9］。与此同

时，在连带病耻感的影响下，严重精神障碍患者的

照护者常不愿寻求社会支持，甚至处于社会隔离状
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态，严重影响照护者自身健康和生存质量［10-11］。目

前，有关精神障碍家庭照护者社会支持状况及影响

因素的研究较为有限，相关研究多聚焦于精神障碍

患者，对家庭照护者的关注相对较少。

截至 2021年，我国总人口为 141 260万人，其中

65 岁及以上的人口占全国总人口的 14. 2%［12］。随

着我国老龄化进程加快，非癌症患者在生命的终末

期同样需要安宁疗护［13-14］。精神障碍在我国疾病总

负担的排名中居首位［15］，为终末期精神障碍患者提

供安宁疗护是当前安宁疗护工作开展的重要方面。

自 2015年以来，国家相继出台了一系列安宁疗护政

策，有助于加快安宁疗护标准化、规范化建设，寻求

完善安宁疗护的多学科服务模式［16］。因此，大力发

展和推进安宁疗护工作，是提高终末期患者生存质

量的重要举措［17］。

本研究调查了安宁疗护精神障碍患者家属的

生存质量和需求情况，旨在提高患者的生存质量和

生命尊严，创造一个能够更好满足其需求的医疗护

理环境，也为相关部门政策制定提供参考。

1 对象与方法  
1. 1　对象　

于 2021 年 4 月-2022 年 7 月，采用方便抽样方

法，从德阳市两所精神专科医院连续抽取严重精神

障碍患者的家属为研究对象。纳入标准：①长期照

料住院治疗且年龄≥65岁的安宁疗护严重精神障碍

患者的家属；②自愿接受本次调查。排除标准：患

有严重精神障碍或存在精神病史。符合纳入标准

且不符合排除标准共 205 人。共发放问卷 205 份，

回收有效问卷 205 份，有效问卷回收率为 100%，其

中 线 上 问 卷 119 份（58. 05%），线 下 问 卷 86 份

（41. 95%）。所有研究对象均签署知情同意书。

1. 2　评定工具　

通过查阅文献，设计精神障碍患者生命末期安

宁疗护现状调查问卷。问卷包括 3个部分：基本情

况、生存质量和需求情况。

收集患者家属的年龄、性别、婚姻情况、居住情

况、受教育程度、民族、宗教信仰、医保类型、职业类

型、家庭月收入、与患者的关系以及是否合并慢

性病。

采用世界卫生组织生存质量测定量表简表

（WHO Quality of Life-BREF，WHOQOL-BREF）中文

版［18］评定患者家属的生存质量。该量表由方积乾

引进并翻译，共 29个条目，其中 24个条目组成了生

理、心理、社会关系和环境 4个领域；总体生存质量

条目和总体健康状况条目用于评定个体对自身生

存质量和自身健康状况的总体主观感受；此外，还

包括家庭摩擦、食欲和自我评分 3个条目。计分方

法：除最后一个条目为百分制外，其余各条目采用

Likert 5级计分法；其中生理领域的条目 1、条目 4和

心理领域条目 5为负向计分，领域评分为各条目的

平均分再乘以 4（评分范围为 4~20分）。本研究中，

该量表4个维度Cronbach’s α系数为0. 740~0. 850。
采用重危患者家属需求量表（Critical Care Family 

Needs Inventory，CCFNI）［19-20］评定患者家属的需求

情况。该量表共 45 个条目，包含 5 个因子：医护人

员支持的需求（15个条目）、自身舒适的需求（6个条

目）、接近患者的需求（9个条目）、信息支持的需求（8
个条目）以及病情保证的需求（7 个条目）。各条目

采用 1~4 分 4 级评分，总评分范围 45~180 分，评分

越高表明患者家属的需求程度越高。若某因子评

分≤3分，则认为该项需求程度低；若某因子评分>3
分，则该项需求程度高。本研究中，该量表 5个因子

Cronbach’s α系数为 0. 780~0. 910。
1. 3　评定方法　

患者家属通过电子问卷二维码及网络链接的

方式在线填写问卷，或现场填写纸质问卷。若患者

家属存在阅读或书写困难，可由调查人员协助填写

问卷。

1. 4　质量控制　

调查前，对调查人员进行统一培训，统一指导

语，完成问卷时间不超过 25 min。调查结束后，由调

查人员对作答内容进行核查。如果一份问卷出现

20% 以上的条目数据缺失，则视为无效问卷并剔

除；如果某因子缺失条目为 2个以上，则不计算该因

子评分，WHOQOL-BREF的社会关系领域只允许缺

失不多于 1个条目。有效问卷中缺失数据的条目评

分为其所在因子的其他条目平均分。数据录入采

用双录入方式，以提高数据录入的准确性。

1. 5　统计方法　

釆用 SPSS 20. 0 进行统计分析，正态分布的定

量资料采用（
-x±s）描述，组间比较采用 t检验，定性资

料以［n（%）］表示，计算 95% 置信区间。检验水准

α=0. 05。
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2 结  果  
2. 1　患者家属基本情况　

共 205 名家属完成本研究，其中男性 98 人

（47. 80%），平均年龄（54. 80±12. 90）岁；女性 107人

（52. 20%），平均年龄（50. 20±11. 00）岁。见表1。
2. 2　患者家属WHOQOL-BREF评分　

与方积乾等对国内一般人群的调查数据相比，

安宁疗护精神障碍患者家属WHOQOL-BREF生理领

域评分差异无统计学意义（P>0. 05），心理领域、社会

关系领域和环境领域评分均较高，差异均有统计学

意义（t=3. 066、9. 845、16. 109，P均<0. 01）。见表2。
安宁疗护精神障碍患者家属 WHOQOL-BREF

总体生存质量、总体健康状况、家庭摩擦、食欲及自

我评分 5个条目评分分别为（3. 53±0. 72）分、（3. 72±
0. 49）分、（2. 07±0. 63）分、（3. 79±0. 53）分、（86. 63±
8. 22）分。

2. 3　患者家属CCFNI评分结果　

CCFNI中，患者家属病情保证的需求因子评分

为（3. 20±0. 41）分，信息支持的需求因子评分为

（2. 86±0. 50）分 ，接 近 患 者 的 需 求 因 子 评 分 为

（2. 79±0. 46）分 ，自 身 舒 适 的 需 求 因 子 评 分 为

（2. 35±0. 47）分，医护人员支持的需求因子评分为

（2. 60±0. 44）分。各条目方面，选择条目 5“医护人

员能如实回答我的问题”的家属最多，有 194 人

（94. 63%），95% CI：0. 92~0. 98；选择条目28“希望偶

尔能允许暂时离开医院片刻”的家属最少，为 109人

（53. 17%），95% CI：0. 46~0. 60。排名前十位的需

求条目包括“医护人员能如实回答我的问题”“能知

道有关病情的具体情况”“保证患者得到最佳的救

治”等，安宁疗护精神障碍患者家属的需求主要为

病情保证的需求和信息支持的需求。见表3。

表1　患者家属基本情况（n=205）
Table 1　Basic information of the patient's family members

项　　目

年龄

性别

婚姻情况

居住情况

受教育程度

民族

18~30岁

31~40岁

41~50岁

51~60岁

>60岁

男性

女性

未婚

已婚

离异

丧偶

独居

与配偶、子女等同住

养老院

大学专科及以上

高中或中专

初中

小学及以下

汉族

少数民族

人数（%）

3（1. 46）
28（13. 66）
69（33. 66）
59（28. 78）
46（22. 44）
98（47. 80）

107（52. 20）
8（3. 90）

188（91. 71）
5（2. 44）
4（1. 95）

19（9. 27）
185（90. 24）

1（0. 49）
36（17. 56）
93（45. 37）
45（21. 95）
31（15. 12）

204（99. 51）
1（0. 49）

项　　目

宗教信仰

医保类型

职业类型

家庭月收入

与患者的关系

是否合并慢性病

有

无

城乡居民保险

职工医疗保险

公务员/事业单位员工

企业员工

务工人员

自由职业

无业

退休

≤1 000元

1 000~5 000元

≥5 000元

夫妻

子女

父母

其他

是

否

人数（%）

2（0. 98）
203（99. 02）

72（35. 12）
133（64. 88）

17（8. 29）
99（48. 29）
26（12. 68）
29（14. 15）
22（10. 73）

12（5. 86）
26（12. 68）

148（72. 20）
31（15. 12）
27（13. 17）
50（24. 39）
81（39. 51）
47（22. 93）
30（14. 63）

175（85. 37）

表2　患者家属与国内一般人群WHOQOL-BREF评分比较（x̄±s）
Table 2　Comparison of WHOQOL-BREF scores between patients' families and the general population in China

组　　别

患者家属（n=205）
国内一般人群（n=777）

t

P

WHOQOL-BREF评分

生理领域

68. 08±9. 98
69. 38±14. 38

-1. 859
0. 064

心理领域

63. 82±9. 39
61. 81±11. 81

3. 066
0. 002

社会关系领域

70. 73±12. 61
62. 06±12. 88

9. 845
<0. 010

环境领域

64. 24±11. 87
50. 88±13. 00

16. 109
<0. 010

注：WHOQOL-BREF，世界卫生组织生存质量测定量表简表
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3 讨  论  
本次接受调查的安宁疗护精神障碍患者的家

属共计 205 名，以年龄 40 岁以上、汉族、已婚、高中

或中专受教育程度者居多，均有医疗保险，家庭月

收入以1 000~5 000元者为主。

WHOQOL-BREF 评分结果显示，安宁疗护精

神障碍患者家属心理领域、社会关系领域和环境领

域评分均高于国内一般人群，差异均有统计学意义

（P 均<0. 01）。提示安宁疗护精神障碍患者家属的

生存质量可能优于国内一般人群。然而，这一结果

并未考虑经济社会的发展和医学水平的提高对个

体生存质量的影响，因为常模是 20年前国内一般人

群的生存质量水平，如果与目前国内一般人群相

比，安宁疗护精神障碍患者家属的生存质量可能更

低。具体来说，在生理领域，经济社会发展等因素

带来的生存质量的提升可能并不足以抵消安宁疗

护精神障碍患者对家属生存质量的负性影响。但

此推论需进一步调查研究。在其他三个领域，尚无

法说明安宁疗护精神障碍患者对家属的生存质量

是否存在负性冲击。

在患者家属的需求方面，家属需求程度最高的

是对患者病情保证的需求，其次是信息支持的需

求，与卢敬梅［21］的研究结果一致；其余依次为接近

患者、自身舒适和医护人员支持的需求。对各条目

被选择的频数排序显示，排在前十位的需求条目也

主要为病情保证的需求和信息支持的需求。家属

对患者安全及治疗信息密切相关的需求始终是主

要的需求。医疗水平的不断提升是保障患者生命

安全、满足家属需求的根本性措施，但医疗水平的

进步是漫长的过程，在医疗水平不变的情况下，加

强医患沟通并给予患者及家属更多的人文关怀，有

助于缓解家属的紧张焦虑情绪，避免发生不必要的

冲突［22］。此外，在其他需求方面，如接近患者的需

求，亲人的照护陪伴或许能给予患者无可替代的支

持，然而，限制探视的规定往往与之冲突，需注意平

衡二者关系［23］。

综上所述，安宁疗护精神障碍患者家属的生存

质量可能并不低于国内一般人群，但这一结果并不

包含经济社会进步对其生存质量的影响。安宁疗

护精神障碍患者家属的需求主要集中在病情保证

和信息支持两方面。本研究局限性在于：采用横断

面调查，无法考察时间因素的影响，且由于研究对

象的特殊性，实际抽样过程中难以做到随机抽样，

本次样本可能并不完全适合进行统计推断，其结论

的外推需更加谨慎。然而，本研究仍可以为相关临

床工作和同类研究提供一定的参考。
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表3　患者家属排序前十位的需求（n=205）
Table 3　Top 10 demands of patients' families

排　　序

1
2
3
4
5

6

7

8

9

10

需求内容

条目5：医护人员能如实回答我的问题

条目43：能知道有关病情的具体情况

条目17：保证患者得到最佳的救治

条目35：医护人员给出的解释通俗易懂

条目8：希望医院伙食很可口

条目1：能让我了解患者的预后

条目14：能感觉到病情好转的希望

条目16：清楚患者目前接受的治疗

条目6：希望当出现某些特殊情况时，探视时间可以适当更改

条目19：了解患者正在接受的治疗

条目42：感觉到医护人员对患者的关心

条目2：希望在第一次进入重症病房前，医护人员能为我介绍重症病房内的有关情况

条目4：当不能去医院探视时，可以打电话给专门的人员来询问患者病情

条目13：清楚患者进行特殊治疗的目的

条目23：希望在家属休息室附近设有电话

所属因子

病情保证的需求

病情保证的需求

病情保证的需求

病情保证的需求

自身舒适的需求

病情保证的需求

病情保证的需求

信息支持的需求

接近患者的需求

信息支持的需求

病情保证的需求

医护人员支持的需求

信息支持的需求

信息支持的需求

自身舒适的需求

人数（%）

194（94. 63）
193（94. 15）
192（93. 66）
186（90. 73）
185（90. 24）
183（89. 27）
183（89. 27）
179（87. 32）
176（85. 85）
176（85. 85）
176（85. 85）
173（84. 39）
171（83. 41）
171（83. 41）
171（83. 41）
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