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自报告首例临床病例以来，有越来越多的人

类免疫缺陷病毒（human immunodeficiency virus，

HIV）感染者在经历了窗口期、无症状期之后，疾病

逐步进入临床艾滋病阶段［1］。与艾滋病相关的羞

辱和歧视已经渗透到社会的各个领域，患了艾滋

病不但本人受到孤立和歧视，甚至牵连到家属子

女［2-3］。由于艾滋病高危人群的特殊性、感染人群

的隐匿性以及他们所遭受的社会歧视又使得患者

家属成为了该病患者最有力的支持［4-6］。艾滋病患

者家属得知患者患病后有着怎样的心理活动，是

决定患者获得社会支持的关键。本研究采用质性

研究中的现象学研究方法，对 4 名艾滋病患者家

属心理活动状态进行研究，以了解艾滋病患者家

属得知患者患病后的心理活动状态，为制订改善

艾滋病患者家属心理状态的措施提供依据，现将

结果报道如下。

1　对象与方法

1.1　对象

本研究采用立意抽样法［7］，选取在本院住院

艾滋病患者的 4 名患者家属。纳入标准：①艾滋

病患者家属；②对本研究知情同意，愿意配合者。

访谈 4 名艾滋病患者家属后资料达到饱和。4 名

艾滋病患者家属一般资料见表 1。

1.2　方法

1.2.1　伦理问题　该研究的伦理原则是建立在

尊重患者、尊重患者隐私权、尊重患者家属隐私权

的基础上，通过护理患者、关爱患者和患者家属，

与其建立了良好的信赖关系，并取得患者家属知

情同意后（患者入院时已处于昏迷状态）实施的。

并承诺不将患者及受访者的姓名、住址及个人情

况公布或传播。

1.2.2　资料收集方法　本研究采用质性研究法中

的现象学研究法，以面对面、半结构式的深入访谈

形式收集资料。资料分两部分，第 1 部分是结构

性问题，包括受访者年龄、性别、文化程度、职业、
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与患者之间的关系、得知患者患病时间等；第 2 部

分为深入访谈内容，访谈前详细说明研究目的、

方法、内容和保密原则，取得理解、配合和知情同

意。预先制订半结构性访谈提纲作为访谈指引，

访谈多数在每天下午为患者做完治疗护理后，由 1

名具有丰富临床护理经验的主管责任护士负责实

施，主要围绕在得知亲人患艾滋病后有着怎样的

心理活动进行访谈。以“您得知亲人患艾滋病后

你有什么想法？”“您做了些什么？”“您觉得您的

生活有没有改变？”“您今天感觉怎么样？”“您现

在有什么想法？”的开放式提问开始，避免引导、

暗示性语言。研究者根据访谈提纲指引和受访者

实际情况，对提问顺序和方式做灵活调整，同时注

意对有价值的问题适当追问，同时注意观察受访

者细微表情变化，及时记录。每次访谈时间控制

在 30～60 min，访谈地点为隔离病房的单独走道，

环境私密，不受干扰。采取笔记或录音的形式进

行记录。

1.2.3　资料分析方法　对访谈录音资料进行逐字

转录后，根据 Colaizzi［8］现象学分析法进行整理：仔

细阅读访谈记录；析取有重要意义的单元；在保证

原文核心内容准确的基础上，对反复出现的观点

进行编码；将编码后的观点汇集、分组，形成范畴

或抽象概念；运用对照、归纳、比较的方法，将一般

性观念发展成为主题；逐级提取主题并命名；返回

参与者处求证。

2　结果

经反复阅读访谈资料，运用对照、归纳、比较

的方法逐级提取出 6 个主题。

2.1 　怀疑、否认

所有的访谈对象刚刚得知诊断时都对诊断表

示怀疑。A：“我是我们家里第一个知道他得这个

病的，这个病好像是一种神秘的传染病，怎么我儿

得了呢？我就根本不相信，于是带着儿子瞒着家

人到外地几家医院去看，差不多都是住院几天，结

果一出来就让出院回当地治疗，医生已告诉了这

个病是怎么传染上的。你说怎么能回当地呢？小

地方一住院别人不都知道了？在外折腾了一圈，花

完了带出去的钱，儿子的病并未明显好转，回来后

不得不告诉他母亲，他母亲一听不得了，不吃不喝

又哭又闹，非得要再到大医院看，医生告诉结果后

就呆了。”D：“我脑袋一下就懵了，说不可能的。”

2.2　 羞辱和歧视

所有的访谈对象得知患者的诊断时都有不同

程度的羞辱感和歧视，A：“现在却得了这种病，没

结婚没留个后，祖宗的脸都丢光了。”“他知道自

己的病，一直瞒着我们，不敢告诉我们。”C：“刚

开始我们家人在一起总是低着头，唉声叹气，都

不好意思互相看。”“很难为情，我不想告诉我丈

夫。”D：“丢人现眼，叫我们以后在外面怎么抬得

起头。不能让外人知道。”B：“不能让别人知道，

现在我都觉得低人一等，别人要是知道了，我的老

脸往哪儿搁。”

2.3 　恐惧、悲伤

看着日渐衰竭的亲人，多数访谈对象会由此

产生恐惧和悲伤。这主要是对亲人死亡和本疾

病是会传染的恐惧。C：“我听了以后是怎么也不

相信的，但父母把好几家医院的出院单子给我看

后，我仍不敢相信。这个病是传染的，他是怎么得

的病？怪不得他最近好几年几乎不回家，这次回

家后我家小孩来了他从不跟孩子亲近，我们全家

人会不会得病？特别是我的小孩？我们就姐弟两

人，一想到他要走了，我就趴在那儿哭，他虽然在

你身边，但你觉得他离你很远。”B：“从外地回来

时人都变形了，天天一人呆在自己的房间，吃得很

少，几乎整天脸朝着墙躺在床上也不和我们说话，

不去医院，叫我们不要管他，看着他那样，我的心

都碎了，看着他那样的眼神很害怕。”“是不是我

们全家人都会得病？”A：“回家十几天了可能觉得

自己快不行了，才被我逼问出来的，望着他那样，

我的心在流血啊。”

表 1　4 名艾滋病患者家属一般资料

编号 年龄 性别 文化程度 与患者关系 得知患者患病时间

A 56 岁 男 小学 父亲 ＞ 5 个月

B 54 岁 女 文盲 母亲 5 个月

C 33 岁 女 初中 姐姐 ＜ 1 个月

D 36 岁 男 初中 姐夫 2 周
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2.4　 绝望

作为父母亲，当子女的生命面临威胁时，其

内心的反应是十分复杂、强烈的。B：“整个人都

瘫了、呆了，我也不想活了，天塌下来了，我承受不

了。”“想死的心都有。”“我真想跟他一道死了算

了，他要走了我活着有什么意思？”A：“没法说，

不行了，心情无法形容，心和死了一样。就一个

儿子啊，就是天塌下来了的感觉。”“想死的心都

有。”C：“从他回来这半年，我父母亲瘦了许多，人

老了一大截。”“我只有这一个弟弟，他要走了，父

母亲还有我们全家日子怎么过？”

2.5 　无助、内疚、自责

作为家属，当面对亲人在困难甚至生命受到

伤害而无能为力时，无助、内疚、自责等负性情绪

就会油然而生。B：“孩子已经皮包骨了，我们不知

应该怎么办，眼睁睁地看着他，心里一点儿底都没

有，要是能用我的命去换就好了。”“他走了，我们

怎么办？”A：“我儿小时长得多好，可以讲是人见

人爱，我们不该让他去外地打工，要不也不会现在

这样，肠子悔青了。”“怎么就是这样的病呢？花

了这么多钱，一点效果没有，我们谁也代替不了，

孩子还能活多久？谁能帮帮他，我下辈子愿做牛

做马报答。”“老天爷啊怎么办？”“还不如让我死

了算了。”D：“我也不知道怎么帮他和他们家，我

家里的钱也给花光了，看着那可怜样，能借的钱都

借了，早知这样，还不如跟我一块做生意，少赚钱

没关系，不至于赔命吧。”C：“我弟弟从小就长得

帅，全家人都宠他，随他，管不了他，现在无药可救

了，后悔已来不及了。”

2.6 　威胁、报复

出现这种情况是多数访谈对象在一开始确认

亲人得了艾滋病时产生的，及在以后的求医过程

中逐渐发展的念头和采取的行动。A：“这个病是

谁传给你的，我要去找他，非把他杀了不可。”“恨

死医院的人了，一查出来就让我们出院回当地，这

么大的医院都不看，小地方就更不行了。”“你们

非得治，不然我就要打人了。”“我儿活不了，我也

不想活了，我们家完了，谁也别想活。”D：“为什么

花了这么多钱没起色，你们不好好的治病，小心告

你们。”B：“在我们这儿，象他一般大的人，孩子应

该好几岁了，是什么人让他得了这个病啊，我拿老

命跟他拼了。”“我恨啊。”“还是你们这儿人好，

不像有的科室。”C：“看了这么多家医院，大医院

让回当地小医院，小医院好多科室推过来推过去，

有的还不收。”

3　讨论

3.1　艾滋病患者家属心理活动状态的分析

3.1.1　羞辱和歧视的情绪体验　艾滋病患者在暴

露以后会遭受到各种社会歧视［9］，而对于艾滋病

患者家属来说也同样感受到社会歧视。本研究的

访谈对象在得知患者的情况后也都有不同程度的

羞辱感和歧视，也存在着明显的“继发的羞辱和歧

视” 现象［10］，觉得抬不起头，内心存在着明显的羞

辱和歧视，且所感受到的内在的羞辱和歧视要大

于外在羞辱和歧视，这与孙丽娜等［11］的研究结果

一致。面临种种社会歧视及严重的内心羞辱感，

导致他们心存戒备，自我隔离，隐瞒病情，延误疾

病的治疗，每个人都承受着巨大的压力而无法获

得社会正确的帮助。艾滋病患者家属内心的羞辱

与歧视感越高，其生活质量越低［12］。建议国家政

府部门制订和采取有力的措施，尽可能消除艾滋

病患者及家属的负性心理，让艾滋病患者及家属

能真正感受到社会的帮助和支持，这对提高患者

及其家属的生活质量具有积极的意义。

3.1.2　极端情绪危机　本研究的访谈对象在得

知家人患有艾滋病后都有或这样或那样的极端

情绪危机。作为家庭唯一的儿子，没有留后代，

家族的希望没有了，这是所有人都不能接受的，

他们对传染给他疾病的人恨之入骨，同时也有自

杀的倾向。本访谈对象原本就怀着极端否认、仇

恨、隐瞒的心理带着患者四处求医，每次一查出

来，医院就让他们回当地，他们都认为这是歧视，

大医院都治不好，回小医院怎么行，本来就不想

让别人知道，回当地就是把他们往死里推，尤其

是在花完所有的钱而在当地医院又遭受到推诿

时，极端情绪失控。父母亲眼看着即将失去自己

的孩子时所承受的痛苦是巨大的，这种痛苦在没

办法解决的时候、在没有得到理解和支持时、在

没有得到及时疏导时就转化成了巨大的仇恨，并

且一触即发。因此，医护人员要真正关爱患者及

其 家 属 ，站 在 患 者 及 家 属 的 立 场 考 虑 和 处 理 问

题，及时给予心理干预，引导患者及家属正确地

合理地宣泄自己的不良情绪。
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3.2 　对策

3.2.1　社会支持系统的调适　社会支持是影响应

激反应的重要中介变量，一般具有减轻应激反应

的作用［13］。本研究发现，本研究对象获取相关

政策和社会支持存在不足，与金芳等［14］在艾滋

病高发地区的调查结果存在差异。可能的原因

是本研究对象来自于偏远农村、文化程度低，他

们获得帮助的能力和水平相对要低有关，这与雷

励等［15］的研究结果相同。建议在救助艾滋患者

时是否建立首诊负责制，使患者能得到及时和有

效的治疗，降低患者及家属的负性情绪。建立全

国范围内的联网监控，在疾病发病阶段就指导患

者及其家属用药和进行规范治疗。建立一整套、

有针对性地、从初查阳性到患者死亡后家属的心

理干预和救助措施。

3.2.2　提高患者家属护理能力　本组访谈对象在

得知亲人患艾滋病后，直到患者离世，存在着明显

的照顾能力不足，这主要与缺乏相关疾病知识、基

础护理技能欠缺、缺少护理患者和保护自己的能

力有关。当人们面对重大问题束手无策而又不能

及时获取良好的社会支持时，只能以回避或者逃

避的方式来避免问题所带来的伤害，积极应对可

减缓应激，有利于健康；消极应对则可加重应激，

影响健康［16］。艾滋病患者的交际范围比较局限，

他们最常接触的人群就是其家庭成员，所以家庭

功能的好坏在一定程度上影响着他们的生活质

量、心理状态及其外界对他们的看法和行为［11］。

为此在关注艾滋病患者的同时，也应重视其家庭

成员，特别是要提高患者家属护理能力。可通过

发放健康教育手册，在社区中定期举办有关艾滋

病知识和护理技能的讲座等健康教育形式，以提

高艾滋病患者及其家属护理能力，从而提高艾滋

病患者的生活质量。

4　结论

本研究表明，艾滋病患者家属在得知亲人患

病后存在着严重的不良心理应激，出现“怀疑、否

认” “羞辱和歧视”“无助、内疚、自责”“恐惧、悲

伤”“绝望”“报复”等负性甚至极端的情绪体验。

医护人员、心理工作者及全社会在理解艾滋病患

者、完善对艾滋病患者心理干预的同时，要更进

一步理解艾滋病患者家属的心理，采取有效的干

预措施来改善艾滋病患者及家属的心理状况，从

而提高其生活质量。由于艾滋患者的特殊群体原

因，前来陪伴和探视的家属有限，本结果有待进一

步实践的检验。
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