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住院精神障碍患者家属照护过程的质性研究
——基于生物生态学理论
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（上海交通大学医学院附属精神卫生中心，上海 200030
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【摘要】 目的 探讨住院环境下家属对精神障碍患者的照护过程，为医院的环境设置和患者的照护提出改进思路。

方法 采用质性研究互动模式设计，在住院病房进行观察，选取家属、患者和医护人员共 8人进行深度访谈，并结合类属分析

与情境分析对资料进行整合和描述。结果 基于生物生态学理论分析发现，家属对住院精神障碍患者的照护是一种特殊的再

社会化，在这一过程中，家属增进对疾病的理解、调整并适应照护角色、适应住院环境。结论 家属、医护人员和社会应通力合

作，为家属更明确、积极地参与到照护过程创造良好的环境。
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Qualitative study on the care process of family members of inpatients with

mental disorders：a perspective of bio-ecological theory
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【Abstract】 Objective To explore the care process of mental disorder patients by family members during hospitalization，
and to provide reference for improving the hospital layout and care process. Methods With the interactive mode of qualitative
research design，observation was conducted in the inpatient ward. A total of 8 family members，patients and medical staff were
selected for in-depth interviews，and the information was integrated and described with category analysis and situation analysis.
Results Based on the Bio-ecological Theory，analysis showed that the care process of family members for patients with mental
disorders in hospital was a special re-socialization process，in which family members could enhance their understanding of the
disease，adjust and adapt to the role of caregiver，and adapt to the hospitalization environment. Conclusion Family members，
medical staff and society should work together to create a better environment for family members to participate in the care process more
clearly and actively.
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全球疾病负担研究显示，截至 2016年，世界范

围内有超过 10亿人受到精神疾病或成瘾障碍的影

响，精神障碍引起的疾病负担较大［1］。作为精神障

碍患者照料者，不仅面临着身体和心理健康的威

胁，还可能导致连带污名、社会资源丧失等消极后

果［2］。在强调互惠、忠诚与社会责任的文化背景下，

大部分家属认为应投入尽可能多的时间和精力照

护患者，但由此可能会带来更沉重的经济负担和心

理负担［3］。目前我国的精神卫生保健资源仍然集中

在城市的精神病院，住院患者的照护是精神卫生服

务中一个重要而昂贵的部分［4］。然而，患者住院期

间的照护不仅是单向的任务，而是家属与患者、医

护人员等多方展开互动的过程［5］。目前已有研究对

住院精神障碍患者家属的负担、心理健康状况、应

对方式等进行了量化分析［6-8］，但从数量关系的角度

难以对家属的主观体验做出详细的描述，也无法捕

捉到照护者经验的重要背景，而完整、全面地理解

家属对住院患者的照护过程将鼓励医院改善环境，

对患者的就医、治疗与康复有积极的意义［9］。
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Bronfenbrenner提出的生物生态学理论实现了

人类发展观从静到动的转变，其核心要素可用“过

程-人-环境-时间”的 PPCT模型来理解：个体的发

展是一个连续且不断变化的过程，受到个体特征和

环境力量的交互作用。在特定情境中，个人有独特

的资源和需求，环境的客观特征和其带给人的主观

感受是影响个体心理发展过程的强大力量［10］。本

研究基于生物生态学理论，对住院精神障碍患者家

属的照护过程进行质性研究，描述并分析照护期间

家属表现出的个人特征、住院的客观环境及家属在

其中的主观体验，以期为医院设置的改进和家属为

患者给予更好的照护提供参考。

1 对象和方法

1. 1 对象

选择上海市某精神专科医院住院部的三个封闭

病房作为研究地点，结合方便抽样和目的性抽样，征

求病房管理者意见后，邀请探视或全日照料的家属、

患者和医护人员加入研究并获得其知情同意。最终

有4名家属、1名医生、1名护士和2名患者参与。

1. 2 资料收集方法

采取质性研究互动模式设计，所有的数据只能

在研究者与研究对象直接的互动中产生，研究者本

人的经验、搜集的原始数据及不断补充的文献资料

共同构成研究的问题视域［11］。首先在探视病房进

行开放式观察，随后聚焦到全日陪护病房，征得同

意后研究者对陪护的家属进行整日活动的追踪观

察。每位家属分别进行三次半结构式深度访谈，每

次时长为 60～90 min，内容围绕家属陪护的体验展

开，对家属关于自身角色和处境的看法进行提问。

访谈在相对私密的会客室进行，采用录音和笔记的

方式记录，由数据管理员保存数据，仅在研究团队

内部分享，研究结束后统一销毁。

1. 3 资料分析

结合类属分析与情境分析［12］，首先根据研究问

题，研究者对访谈资料进行筛选并创建初步编码，

然后通过反复阅读，将重复标识的数据聚类编码，

并与文献中提取出的代码结合。三位研究者独立

完成编码后共同协商潜在的主题，就争议的编码充

分讨论，在咨询专家意见后修正，经过几轮循环完

成代码优化并确定主题。最后按照主题整理数据，

摘录生动的实例补充情境并进行描述，生成报告。

2 结 果

2. 1 基本资料

参与研究的8名研究对象基本资料见表1。

2. 2 访谈结果

2. 2. 1 增进对疾病的理解

2. 2. 1. 1 从轻视到重视

起初家属对精神障碍了解甚少，往往在患者病

情加重时才送医，也没有住院治疗的准备。F2：“一

开始病情很轻，根本没觉得什么，像感冒了吃点药

一样，心理疏导一下不就完事了吗？”患者后续发病

的异样表现让家属手足无措，他们害怕病情恶化，

选择带患者到专科医院进行治疗并日夜陪护。

2. 2. 1. 2 生成对疾病的认知

患者入院后，家属从医护人员、其他家属、大众

媒体等渠道获取疾病的相关知识。病房内设有科

普宣传栏，也安排了心理教育课程，这些都增进了

家属对疾病的认识和理解。F2：“这个病特别厉害，

它不像头疼脑热一样，吃点药就好了，这种病是慢

性病。”家属倾向于将症状躯体化，“吃得下”“睡得

着”“能做事”被认为是疾病好转的标志，患者有自

知力并坚持服药很重要。F1：“这种病首先要意识

到自己是生病的，这个比较关键。”

2. 2. 1. 3 精神障碍去污名化

以往研究中，病耻感会加重家属的照料负担［13］。

通过对患者的照护，家属逐渐将精神障碍正常化。

F2：“刚得知患有这种病时，包括她本人还有家庭，总

怕被人说有精神病。现在通过这次住院，我觉得它

就是一种病，不要怕别人知道。”F4：“以前觉得不可

表1 被研究者相关信息

编号

F1
F2
F3
F4
D1
N1
P1
P2

性别

女性

男性

男性

男性

男性

女性

男性

男性

年龄（岁）

62
70
55
50
44
40
55
50

受教育程度

硕士

初中

高中

高中

硕士

大专

本科

高中

职业

退休

农民

个体经营者

个体经营者

医生

护士

国企职员

待业

户籍

本地

本地

外地

外地

本地

本地

本地

本地

注：第一个字母代表研究对象类属，F为患者家属，D为医生，N为护

士，P为患者，数字表示各类属的序号
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思议，只是在新闻里看到这种病，只有当你确实跟患

者接触，才能了解他们的痛苦。我们也不要去歧视，

其实也就是一种疾病，患精神疾病很正常。”

2. 2. 2 调整并适应照护角色

2. 2. 2. 1 平复失控的情绪

由于精神障碍的特殊性和复杂性，在患者发病

初期，家属体会到强烈的失控感和无助感，种种负

面情绪扑面而来。F1：“当时我整个脑袋是空白的，

我的世界就突然就黑暗了。”F2：“刚来医院的时候

我整个人处于一种恐惧、害怕的状态，很多住院患

者都是复发的。”疾病在一定程度上影响了患者的

社会功能，家属承受着心理上的失落和委屈，但却

逐渐习惯了在照护时努力保持良好的状态。观察

发现家属会在患者面前隐藏自己真实的情绪，向其

传递治疗的希望，例如F3看到患者返回病房时露出

微笑，但称自己晚上常常躲在被子里流泪。

2. 2. 2. 2 承担照顾责任

责任感是家属照护的核心信念，家属会内疚、

自责，认为自己需要承担患者患病带来的影响，反

映在角色技能的习得以及在角色认同过程中做出

的努力［14］。F1：“我就一直找我自己做得不足的地

方，现在回想过来，我们夫妻之间的关系对儿子是

有影响的，这可能是我个人的问题，可能是我必须

要完成的功课。”F2：“不能承受怎么办，孩子生病总

得看医生吧。那个时候主要是我对这个病的认识

太浅薄了，错误错在我身上。”F3：“我们老人是棵大

树，要能够让孩子们依靠。”

2. 2. 2. 3 谨慎的治疗期待

患者病情的缓和让家属感到欣慰，但他们不敢

盲目乐观，当前安心治疗是最重要的。F1：“因为特

别容易复发，我想着一定要多住一段时间，让病情

稳定。这个病是医学难题，就是没有解，要不断地

去面对疾病带来的这些事情。”F2：“她的病好了，我

心里一块大石头也落地了。（对患者说）你不用考虑

这么复杂，咱们来这里是先把病看好，哪考虑到那

么长远的事呢？”

2. 2. 2. 4 多渠道寻求和获得支持

患病对家庭而言是一个应激事件，家属为照护

患者需要对工作和生活进行调整，一些家庭内部会

产生矛盾，不能很好地互相支持。F1：“我那时候觉

得最能帮到我的是我老公，但他不仅不帮我，还制

造了很多问题。”家人虽然是最重要的社会支持网

络，但来自亲友、医生的关怀也能给予家属坚持治

疗的勇气和决心。F2：“那时候我觉得她被这个病

折磨几年了，我都想把她放弃了，最后我弟弟说赶

快给她看，所以我就带她来。”F3：“医生和护士都很

关心（患者），每天早上都来问情况，所以我们恢复

得也很快，从心底里感谢他们。”通过观察还发现，

不同病房的家属会在患者去检查治疗时一起交流

探讨，这也是他们获得陪护经验的重要渠道。

2. 2. 3 适应住院环境

2. 2. 3. 1 遵循严格的管理

医院环境与制度限定了家属照护的设置，D1和
N1介绍到，医院的管理非常严格，时间和活动安排

有细致的要求，医生仅履行告知义务。虽然病房布

置温馨，也为患者安排了一些活动，但患者和家属仍

然普遍表示住院生活很无聊。P2：“打牌、看电视、聊

天，整天就是这些事情。”观察发现，在固定的探视时

间里，家属往往带来大量的生活用品，要经过严格检

查、洗手、带上有标志的手牌才可进入病区，排在后

面的家属可能会等待近半小时。F2：“住了一个月也

没有什么特别深刻的印象，就是管得严。别说患者，

连家属出、入都不方便，每次都得叫护士开门。”N1：
“很多家属都不知道怎么照顾患者，我们这样（设置）

也是为了方便发现问题、及时处理。”

2. 2. 3. 2 医患之间的沟通障碍

患者住院的相关事务和手续都比较繁杂，观察

发现，从办理住院开始，外地的患者和本地医护人

员之间就存在沟通不畅的情况，这在一定程度上会

影响家属的情绪和反应。平日查房时，医护人员会

向患者和家属提出治疗建议、表达关心并解答困

惑，而患者和家属主动要求了解的情况不多。D1：
“站在医生角度，我希望家属能够分担护理的工作

与责任，但现实中很多交流与决策都要谨慎，甚至

有时候现在的法律和制度都无法权衡。”

3 讨 论

本研究基于生物生态学理论，探讨了家属对住

院精神障碍患者的照护过程，结果表明这是一种特

殊的再社会化。为照护住院患者，家属需要改变过

去的价值标准和行为模式，增进对疾病的理解、调

整并适应照护角色，顺应住院环境，是一种内外驱
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动的角色转变［15］。

患者的住院周期一般在三个月左右，期间家属

的照护是连贯的活动，对家属的日常生活产生了重

大影响，耗费大量的时间和精力。以往研究表明，

家属的教育背景和学习态度会影响照护的主动

性［16］。为促进患者康复，让家属更明确积极地进行

照护，必须关注到家属的情感需求、信息需求以及

自我探索的需求，增进家属与相关信息资源和人际

资源的有效连接，维护良好的身心状态［17-18］。在住

院环境中，家属主要与患者、医护人员和其他患者

家属展开互动，这些人际关系在真实的、具有挑战

性的照护经验背景下建立和维持。为帮助家属适

应，减轻其照料负担，家属与各主体需要协同获得

资源与力量。

具体实践中，医护人员应给予家属更多专业上

的支持，通过开展心理教育帮助家属理性地认识精

神障碍，学习相关照护知识和技能，并以其能理解

的方式传递住院设置的信息。同时也需要关注家

属的心理健康状况，认可家属为照护付出的努力。

对于重性精神障碍患者的家属，可通过适当的心理

干预来改善其负性情绪，提高家属对患者照护过程

的应对能力［19］。医院的设置也应进行相应的调整

和优化，除了加强医护人员与家属的良好沟通，家

属之间也可以开展互助小组，对患者的就医、诊疗

和康复问题进行讨论和反馈，从多途径提高家属的

社会支持和治疗参与感［20］。此外，家属的照护过程

不仅是其个人的生活经历，也反映出社会大众所面

对的压力和负担，在促进精神健康的共同目标下，

不同主体能形成具有发展性的联盟，共同营造适合

精神障碍患者康复的良好环境［21］。

综上所述，住院精神障碍患者的照护需要家属

与医护人员、社会通力合作，为家属更明确、积极地

参与到照护过程创造良好的环境。本研究也存在

一定的局限性，由于研究地点的特殊、研究时间有

限，研究对象的表露程度可能受到影响，未来需增

加研究对象的数量，拓展研究的时间与空间，以更

全面地了解精神障碍患者家属的照护过程。
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