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老年HIV感染者家庭功能促进及阻碍因素的质性研究
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摘要:目的
 

探讨老年HIV感染者家庭功能的促进与阻碍因素,为制订针对性家庭支持与心理社会干预方案提供参考。方法
 

采用

描述性质性研究方法,通过目的抽样法选取17对接受抗病毒治疗的老年 HIV感染者及其主要照顾者为研究对象。基于 Mc-
Master家庭功能模式编制半结构化访谈提纲,开展半结构深度访谈,采用归纳式内容分析法对资料进行整理与分析。结果

 

促进

家庭功能的因素包括积极心理、提升疾病认知、家庭角色分工与责任共担;阻碍家庭功能的因素包括艾滋病病耻感、疾病相关负

担、缺乏家庭沟通。结论
 

老年 HIV感染者家庭功能受多重因素影响,未来应缓解其阻碍因素,同时激发其促进因素,开展以家庭

为中心的综合干预,以改善其家庭功能与生活质量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

facilitators
 

and
 

barriers
 

of
 

family
 

functioning
 

among
 

older
 

adults
 

living
 

with
 

HIV,
 

so
 

as
 

to
 

pro-
vide

 

evidence
 

for
 

developing
 

targeted
 

family
 

support
 

and
 

psychosocial
 

intervention
 

programs.Methods
 

A
 

descriptive
 

qualitative
 

study
 

was
 

adopted.Purposive
 

sampling
 

was
 

used
 

to
 

recruit
 

17
 

pairs
 

of
 

HIV
 

infected
 

older
 

adults
 

receiving
 

antiretroviral
 

treatment
 

and
 

their
 

primary
 

caregivers.Based
 

on
 

the
 

McMaster
 

Model
 

of
 

Family
 

Functioning,
 

a
 

semi-structured
 

interview
 

outline
 

was
 

com-

piled
 

to
 

conduct
 

in-depth
 

semi-structured
 

interviews.Inductive
 

content
 

analysis
 

was
 

applied
 

to
 

collate
 

and
 

analyze
 

the
 

interview
 

da-
ta.Results

 

Facilitators
 

of
 

family
 

functioning
 

included
 

positive
 

mentality,
 

improved
 

disease
 

cognition,
 

and
 

family
 

role
 

division
 

and
 

responsibility
 

sharing.Barriers
 

consisted
 

of
 

AIDS-related
 

stigma,
 

disease-related
 

burdens,
 

and
 

a
 

lack
 

of
 

family
 

communication.
Conclusion

 

Family
 

functioning
 

among
 

older
 

adults
 

living
 

with
 

HIV
 

is
 

affected
 

by
 

multiple
 

factors.In
 

the
 

future,
 

targeted
 

interven-
tions

 

should
 

be
 

implemented
 

to
 

alleviate
 

the
 

barriers
 

and
 

activate
 

the
 

facilitators,
 

and
 

family-centered
 

comprehensive
 

interventions
 

should
 

be
 

conducted
 

to
 

improve
 

their
 

family
 

functioning
 

and
 

quality
 

of
 

life.
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  学术界与临床将年龄≥50岁的 HIV感染者界

定为老年 HIV感染者[1]。近年来,随着全球老龄化

加速及抗病毒治疗进步,老年 HIV感染者人数持续

增长[2]。我国数据显示,该人群新报告病例由2010
年的11

 

751例激增至2022年的51
 

856例,增幅超3
倍[3],该人群的健康维护与生活质量提升已成为公共

卫生重点议题[4-5]。家庭是老年 HIV感染者的核心

支持系统,根据 McMaster家庭功能模式,家庭可为

成员的生理、心理健康及社会适应性提供重要保

障[6]。对于面临老龄偏见与疾病双重污名的老年

HIV感染者而言,家庭功能障碍易引发社会隔离[7],
还会削弱其服药依从性[8]。因此,识别影响其家庭功

能的促进与阻碍因素,对于构建有效的家庭支持干

预、改善其健康结局具有关键意义。当前,国内家庭

功能相关研究多聚焦其他慢性疾病[9-10]或青壮年感

染者[11-12],且以量性调查为主[12-13],难以解释其在家

庭中的真实作用过程,也难以捕捉老年 HIV感染者

与照顾者的个体体验。因此,本研究以老年 HIV感

染者及照顾者为研究对象,以 McMaster家庭功能模

式[6]为理论框架,采用描述性质性研究挖掘家庭功能

的促进与阻碍因素,旨在为构建家庭导向的干预体系

提供参考。

1 对象与方法
1.1 对象 采用目的抽样法,选择2025年7-9月

在自贡市富顺县人民医院进行抗病毒治疗的老年

HIV感染者及照顾者为研究对象。自贡市为四川省

HIV疫情较重的地区之一[14],该定点医院承担了辖
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区内大部分老年HIV感染者的抗病毒治疗与随访管

理工作。当地老年 HIV感染者文化程度普遍较低,
且经济条件较为困难。患者纳入标准:①经疾控中心

或三级甲等医院确诊为 HIV感染者[15];②年龄≥50
岁;③确诊时间≥6个 月(已 度 过 HIV 感 染 急 性

期[16]);④知晓并已接受自身 HIV感染诊断;⑤知情

同意自愿参与本研究。照顾者纳入标准:①与患者具

有亲属关系,与患者共同居住或对患者连续照顾时

间≥2周,且在研究时仍承担主要照顾职责[17];②年

龄≥18周岁;③知情同意自愿参与研究。患者及照

顾者排除标准:①患有精神疾病或存在认知障碍;②
存在严重的视觉、听觉或言语功能障碍,无法清晰表

达个人观点。样本量以连续访谈未出现新主题、信息

达到饱和为判断标准。样本量以信息饱和为依据:访
谈至第14对研究对象时达到饱和,为确认饱和并确

保无信息遗漏,后续追加3对,最终样本量为17对。
老年HIV感染者及照顾者一般资料见表1。本研究

已获得 西 南 医 科 大 学 附 属 医 院 伦 理 委 员 会 批 准

(KY2025235),并将完整伦理审批文件报送富顺县人

民医院。
表1 老年HIV感染者及照顾者一般资料

患者

编号
性别

年龄

(岁)
学历

婚姻

状况

家庭人均

月收入(元)
病程

(年)
居住地

P1 男 59 小学 已婚 700 6 农村

P2 女 61 初中 已婚 400 16 农村

P3 男 93 初中 已婚 5
 

000 3 城市

P4 男 62 高中 已婚 2
 

000 2 城市

P5 女 68 小学 丧偶 2
 

500 0.5 城市

P6 男 72 文盲 丧偶 350 10 农村

P7 男 67 文盲 已婚 550 11 农村

P8 男 73 小学 已婚 1
 

000 2 城市

P9 女 69 小学 已婚 3
 

500 15 城市

P10 男 68 小学 丧偶 800 8 农村

P11 女 56 小学 已婚 2
 

000 2 城市

P12 男 52 初中 已婚 4
 

000 2 城市

P13 男 70 小学 已婚 800 10 农村

P14 男 67 小学 已婚 无* 9 农村

P15 男 65 小学 丧偶 2
 

000 15 农村

P16 女 73 文盲 已婚 500 15 农村

P17 女 55 小学 已婚 1
 

000 15 城市

照顾者

编号
性别

年龄

(岁)
学历

婚姻

状况

与患者

关系

为家庭经济

主要承担者

与患者

同住

C1 男 37 初中 离异 子女 是 否

C2 男 41 初中 已婚 子女 是 是

C3 男 34 高中 已婚 外孙 否 否

C4 女 27 本科 未婚 子女 是 是

C5 女 42 本科 已婚 子女 否 是

C6 男 37 小学 未婚 子女 否 是

C7 女 65 文盲 已婚 配偶 否 是

C8 女 40 中专 已婚 子女 是 否

C9 女 45 初中 已婚 儿媳 是 否

C10 女 40 初中 已婚 子女 否 是

C11 女 22 本科 未婚 子女 否 是

C12 女 28 大专 未婚 子女 否 否

C13 女 44 初中 已婚 子女 是 否

C14 男 41 初中 已婚 子女 是 是

C15 女 30 本科 已婚 子女 是 否

C16 女 61 小学 已婚 姐妹 否 否

C17 男 50 小学 已婚 配偶 是 否

  注:*表示该户当年处于全家待业状态,无固定收入来源。

1.2 方法

1.2.1 确定访谈提纲 本研究为描述性质性研究。
McMaster家庭功能模式包含问题解决、沟通、角色分

工、情感反应、情感介入和行为控制6个核心维度[6],

本研究围绕这6个维度设计半结构化访谈提纲,经研

究团队讨论、专家评议及3对老年 HIV感染者与照

顾者预访谈后修订,形成正式访谈提纲,见表2。

表2 老年HIV感染者及照顾者家庭功能的访谈提纲

维度 患者 照顾者

沟通 关于病情和治疗,您和家人通常怎么交换信息和想

法?
在照顾相关的事情上,您和患者之间信息的传递和商量,
通常怎么进行?

情感介入 生病后,当您想做一些自己的事(比如老爱好、见老

朋友)时,家人通常是什么反应?
当您需要一些自己的时间或空间时,患者和其他家人通常

是什么反应?
情感反应 当您因为病情感到痛苦或低落时,家人通常如何回

应?
当您因为照顾感到身心疲惫或压力很大时,患者或其他家

人有什么反应?
角色分工 确诊后,关于您的生活起居、治疗事项和经济方面

的事情,家里是怎么商量和决定的?
患者确诊后,家里的照顾事务是怎么安排和分工的?

行为控制 确诊之后,家里的日常生活和相处方式有什么变

化?
在照顾过程中,您家里的日常生活和相处方式有什么变

化?
问题解决 回想一个确诊后家里遇到的、让您们印象最深的困

难,当时是怎么应对过来的?
回想一个确诊后家里遇到的、让您们印象最深的困难,当
时是怎么应对过来的?

1.2.2 资料收集方法 本研究采用半结构式深度访

谈法,在感染科独立的心理咨询室进行访谈。研究者

先营造轻松氛围、说明研究目的及录音与保密事宜,
获取知情同意后开展访谈。为保证资料的互补性与
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完整性,感染者和照顾者同时接受访谈。访谈以提纲

为主线灵活追问,每次访谈30~60
 

min。
1.3 资料整理与分析 所有访谈结束后24

 

h内完

成逐字转录,并对受访者陈述时的语气、表情、动作等

非语言信息进行标注。由2名研究者采用归纳式内

容分析法[18]进行资料分析。
1.4 质量控制方法 本研究依据 Lincoln和 Gu-
ba[19]提出的质性研究质量控制框架,从4个方面对

研究过程进行质量控制。①可信性:为保证研究结果

能够真实呈现受访者的实际经历,资料分析环节采用

研究者三角验证方法;将初步分析结果反馈给3对受

访者进行核对,确认结果与其实际经历相符;访谈提

纲经专家评议及预访谈检验后确定,以保证其科学性

与文化适用性。②可转移性:为方便读者判断本研究

结论的适用范围,表1详细展示了研究对象的一般资

料,并对研究区域及医院等情境进行了说明。③可靠

性:为确保研究过程清晰、可追溯,研究过程中保存了

原始访谈转录稿、编码记录、分析备忘录及主题修订

过程文件,并对编码不一致之处的协商过程进行了详

细记录,形成完整的审计追踪链条。④可确认性:为
保证研究结论源于访谈资料而非研究者主观判断,研
究者通过反思日记记录研究过程中的主观思考,包括

自身护理学专业背景及参与 HIV相关研究的经历可

能带来的认知倾向,主动审视并减少主观偏差,确保

从原始数据到研究结论的推理路径清晰可查。

2 结果

2.1 老年 HIV感染者及照顾者家庭功能的促进因

素

2.1.1 积极心理 积极心理帮助感染者及家属以乐

观接纳的态度面对疾病,缓解负面情绪,增强家庭共

同应对困境的信心与凝聚力。P2:“我儿子总说‘中国

几百万人都有(艾滋病),正常生活’,但我心里还是想

不通。好在娃娃心态好,安慰我‘遇到了就面对吧’”。
C2:“伴侣挺支持我的,比较在乎我的感受,家里也没

因为这事儿吵吵闹闹,都齐心协力想办法(应对父亲

的病情)。”C8:“如果我变得对生活没有热情,没得积

极性的话,可能会影响我的孩子……我报名考了社

工,想帮更多人,也给孩子做榜样。”
2.1.2 提升疾病认知 科学的疾病认知帮助家庭将

HIV视为可控的慢性病,消除疾病恐惧,并主动获取

疾病相关知识。P11:“这个病是体检查出来的,当时

觉得天塌了。现在吃药控制两年了,情况稳定,感觉

和高血压、糖尿病差不多,按时吃药就行。”C12:“我学

护理的,了解这个病,知道可控可治。社会上的歧视

和误解,很多时候源于无知。我觉得,如果大家都能

科学看待,这个病就不会成为家庭和社会的负担。”
C10:“科学知识真的能消除恐惧,刚开始我也怕,整夜

失眠。后来我主动去了解这个病,在重庆医院跟其他

家属交流,发现很多家庭都能正确看待(艾滋病)。”
2.1.3 家庭角色分工与责任共担 老年 HIV感染

者家庭通过经济支持、日常照护与情感陪伴的分工协

作,将个体压力转化为家庭集体责任,形成结构化的

支持网络。P15:“我有啥子想要的就跟我的女儿打电

话,她也经常回来陪我,女儿大多数都陪我拿药和检

查,有她在,(我)会轻松很多。”C16:“她有个女儿在外

打工,女婿也不在跟前,平时拿药、跑腿的事主要是我

帮着做,(钱的事)主要是她女儿出。我们姊妹帮不上

啥实质的忙,最多就是跑腿和陪伴。”C6:“家里主要是

我和两个姐姐商量。她们上班,我时间多,就负责日

常照顾。老爷子看病、吃药的事,我们三姐弟都会说

(商量),有事一起扛,经济上互相帮衬,这就够了。”
2.2 老年 HIV感染者及照顾者家庭功能的阻碍因

素

2.2.1 艾滋病病耻感 病耻感导致感染者回避家庭

关心、家庭成员减少情感介入,使家庭采取严格的保

密与社交回避策略,情感支持系统失效。P1:“我知道

这个病不光彩。儿子总担心我说漏嘴,我喝酒了话

多……但我不想给他丢脸。怕女方知道我们家有病,
嫌弃他,是我拖累他了。”P4:“我最怕病情传出去,影
响女儿工作,她做教育(从事教育工作),要人信任。
要是害得她在这个城市待不下去,我死都闭不上眼。”
P5:“看她(女儿)戴手套、口罩,我就觉得自己……脏。
我不想拖累他们。”C14:“我不敢告诉任何人我爸的

病,怕村里人笑话,说作风问题。连朋友都不敢说,怕
被疏远。”
2.2.2 疾病相关负担 疾病引发的生理痛苦、经济

压力及照护者的身心耗竭,共同破坏了家庭的日常秩

序与责任分配,使家庭系统处于应激状态。P5:“我身

上长疙瘩,疼得厉害的时候会呻吟。我女儿我换药的

时候,戴着手套、口罩。”P14:“钱的事,儿子说去找他

舅舅借,我说别借了,他非要治……他一个人扛,太难

了。我儿子不容易,有三个娃儿要养,还为了我工作

都辞了(长叹一口气)。”C8:“我经常睡不着,最怕半夜

手机响,一响就表示(父亲)又发病了。有次我老汉儿

(父亲)半夜倒地,接到电话赶过去看到他大小便失

禁,我一边哭一边收拾,带去住院照顾了四天四夜没

合眼。”
2.2.3 缺乏家庭沟通 因羞耻、愧疚或保护心理,家
庭成员间无法就病情进行开放交流,导致信息隔离、
情绪压抑,消解了家庭关系的信任与情感韧性。P4:
“我老婆和小女儿对我尽心尽力,但小女儿现在对我

爱答不理的,很多时候想和她聊聊天,但又不晓得咋

开口。”P9:“这个病15年了……我一直瞒着老伴,没
敢告诉他实情。怕他多想,也怕他伤心。娃娃们都理

解,帮着一起瞒。”C4:“这个病伤害的不仅仅是身体,
更是整个家庭的关系和信任。我有种被背叛的感觉,
但又不得不因为‘孝道’全心照顾他,这种矛盾很折磨
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人,让我对亲密关系产生了很大的怀疑。”

3 讨论
将本研究所提炼的类别与 McMaster家庭功能

模式的维度进行对应发现:积极心理对应情感介入与

情感反应维度;提升疾病认知对应问题解决维度;家
庭角色分工与责任共担对应角色分工维度;艾滋病病

耻感对应情感反应、情感介入与沟通维度;疾病相关

负担对应行为控制与角色分工维度;缺乏家庭沟通对

应沟通维度。
3.1 以去污名化教育为导向,提升疾病认知水平 
本研究发现,病耻感在 McMaster模型中,主要表现

为抑制情感反应与情感介入维度,削弱家庭的情感接

纳与支持能力,使家庭采取严格的保密与社交回避策

略。此外,病耻感也严重影响沟通维度,导致感染者

与家人之间难以就病情进行开放交流。乌干达一项

研究曾指出,老年感染者因担心丧失尊严而隐瞒病

情,内化污名显著削弱了其获得家庭支持的能力[20]。
本研究访谈对象学历参差不齐,对 HIV感染的认知

水平存在明显分化。部分家庭成员学历相对较低,获
取与辨识权威疾病知识的渠道较为单一,易受社会偏

见与负面舆论影响,进而内化病耻感、加重家庭认知

误区。本研究亦发现部分学历较高、主动学习疾病知

识的家庭成员,能够客观认识 HIV感染的特征,将其

视为可长期管控的慢性疾病,从而有效缓解疾病恐惧

与心理避讳。可见,提升对疾病的认知是削弱病耻

感、优化家庭问题解决能力的关键途径。为此,应以

去污名化教育为核心策略,着力提升患者与家庭的疾

病认知水平,强化家庭的问题解决能力,从而直接缓

解对情感反应与情感介入维度的抑制。可采取以下

具体措施:编制便携的“情景应对指南”,帮助家庭应

对日常歧视场景;将照顾者纳入干预体系,通过家庭

共同参与的小组活动,让患者与照顾者共同学习、互
相支持,构建认知与情感并重的支持网络。社区参与

式干预在资源有限环境中对减少 HIV相关污名具有

显著效果[21],可借鉴此经验,依托社区常态化健康宣

教、同伴互助小组等基层干预形式拓宽覆盖范围。系

统的健康知识普及与去污名化引导,不仅能减轻该群

体的心理负担、提升尊严感,还能减少因污名导致的

就医回避与信息隐瞒[22],进而改善疾病管理效果,间
接改善治疗依从性与健康结局。
3.2 加强家庭沟通与支持,培育积极家庭心态 本

研究发现,家庭角色分工与责任共担及积极心理是家

庭功能的促进因素,而缺乏家庭沟通是障碍因素,直
接影响 McMaster家庭功能模型的沟通维度,并波及

问题解决与情感介入。在家庭角色分工与责任共担

方面,Schröder等[23]在南非发现,代际支持对治疗依

从性和家庭关系改善具有积极影响。在积极心理方

面,Lee等[24]对美国南部老年 HIV感染者的研究同

样显示,照顾者在面临多重挑战的同时仍表达了积极

充实的照顾体验,与本研究中照顾者“积极心理”促进

家庭功能的结果相互印证。在家庭沟通方面,潘蕴蛟

等[25]对我国 HIV感染者家庭生活的分析也证实了

家庭沟通与社会支持的重要作用。然而,受“家丑不

可外扬”传统观念影响,部分家庭难以开展开放沟通。
因此,应加强家庭沟通与支持,培育积极家庭心态。
具体可开展家庭沟通技能培训,帮助成员学习情感表

达与协商技巧,建立开放、直接的沟通模式。研究证

实,良好的家庭沟通既能帮助家庭成员建立科学的疾

病认知,降低传播风险[26],也能传递情感支持与用药

提醒,提高感染者的治疗依从性[8]。同时,积极心理

可改善感染者的认知功能,对于老年 HIV感染者而

言,建立在开放沟通基础上的全方位支持能显著缓解

多重压力、提升生活质量。应将沟通改善、支持强化

与心态培育视为相互促进的整体,通过积极的家庭互

动逐步形成乐观、接纳的家庭氛围,系统推动家庭功

能的健康发展。
3.3 完善支持性政策,减轻疾病相关负担 本研究

发现,疾病相关负担主要影响 McMaster家庭功能模

型中的行为控制与角色分工维度,导致家庭规则混

乱、责任过度集中于个别成员。国内研究显示,低教

育程度和无配偶的老年感染者尤为脆弱[27],提示这

一群体面临更重的疾病相关负担;国外研究则发现,
交通费用是老年感染者就医的主要障碍之一,家庭经

济支持和政府补助有助于缓解这一困境[28]。McMil-
lan等[29]进一步指出,针对经济困难老年感染者的支

持性政策具有紧迫性。本研究中部分受访者来自农

村、经济条件困难,加之低教育程度影响政策信息获

取,疾病相关负担可能更为沉重。基于此,应完善支

持性政策,切实减轻家庭压力。政策层面,建议完善

专项救助机制,通过经济补助、医药费用减免等方式,
减轻农村及经济困难家庭的治疗与照护负担。同时,
应简化救助申请流程,降低低教育程度家庭的申请门

槛。服务层面,可由社区卫生服务站组织志愿者或邻

里互助,协助日常照护和就医陪同,缓解照护压力。
心理支持层面,应加强健康教育与心理支持,定期开

展照护者心理疏导,帮助缓解身心耗竭。针对低教育

程度家庭,应制作通俗易懂的政策宣传材料,通过社

区工作者等渠道发放,帮助其有效利用救助资源。

4 结论
本研究基于 McMaster家庭功能模型,通过对17

对老年HIV感染者及家庭照顾者的质性访谈,发现

积极心理、提升疾病认知、家庭角色分工与责任共担

是促进家庭功能的关键因素;艾滋病病耻感、疾病相

关负担、缺乏家庭沟通是阻碍因素。因此,未来可针

对性地构建多维度综合干预体系,以修复和促进家庭

沟通为首要突破口,整合去污名化教育、积极心态培
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育及医疗-社区-家庭支持网络,切实提升老年

HIV感染者的家庭功能。但是,本研究样本仅来源

于单一区域定点医院,受地域文化、经济水平限制,其
结论普适性有待进一步验证;其次,感染者与主要照

顾者同场访谈,受访者可能刻意回避负面感受,降低

资料的深度与真实度。
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