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引

摘要：随着我国人口老龄化加剧，安宁疗护在改善患者生命末期生活质量方面的作用日益凸显。然而，社会支持

体系作为安宁疗护的核心要素，在情感支持、工具支持、信息支持和服务质量评估等方面存在显著不足，制约了

服务的覆盖面和有效性。本文通过深度访谈，基于社会支持理论，对我国安宁疗护中社会支持体系的现状进行系

统分析，揭示了情感支持功能弱化、资源分配不均、信息传递机制不畅及质量评估体系缺失等问题。针对上述问

题，提出安宁守护中社会支持体系的优化路径，包括优化家庭与社区协作、提升工具支持和信息透明度、构建质

量评价体系等对策建议，为政府及相关部门制定政策提供科学依据与实践指导。
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言

随着我国人口老龄化的持续加速和慢性病患者数

量的不断增长，安宁疗护作为一种专为生命末期患者提

供综合照护的特殊医疗服务，正日益受到关注。其核心

目标是通过生理、心理、精神和社会支持的全方位照护，

改善患者的临终生命质量，缓解生理和心理痛苦
[1]
。然

而，当前我国安宁疗护服务在供需之间仍存在显著差距，

特别是在社会支持体系的构建与完善方面面临诸多挑

战
[2]
。随着家庭结构的变化，传统的家庭支持功能逐渐

弱化，社区支持网络的建设尚未完善，医疗机构的资源

整合能力和政策执行力度不足，这些因素共同限制了安

宁疗护服务的覆盖范围和服务效能。

优化社会支持体系，构建多层次、全方位的支持网

络，是提高安宁疗护服务质量和可及性的关键。本研究

基于社会支持理论，围绕情感支持、工具支持、信息支

持和评价支持等维度，探索符合我国国情的社会支持体

系优化路径，以改善患者及其家属的终末生活质量，减

轻护理人员的压力，并为相关部门制定政策提供参考借

鉴。

1 资料与方法

1.1 研究样本

选取安宁疗护相关主体为研究样本，包括患者及其

家属、护理人员以及相关政府部门管理者，具体包括：

（1）接受安宁疗护服务的患者及其主要照护者，共 10

组，重点了解其对社会支持的实际需求；（2）护理人

员，包括医院安宁疗护病房的医护人员和社区护理服务

提供者，共 15 人，旨在收集其在服务提供过程中的经

验与挑战；（3）相关政府部门管理者，共 5人，用于

了解政策支持及资源整合对社会支持体系的影响与建

议。样本选取采用目的性抽样方法，确保数据的多样性

和代表性。

1.2 资料来源

研究数据来源包括深度访谈和文献资料。深度访谈

部分通过与选定样本的面对面交流获取第一手数据，访

谈内容涉及患者需求、家属支持角色、护理人员的服务

经验及政策层面的建议。访谈经受访者同意后录音，并

逐字转录形成原始文本。文献资料部分包括国内外关于

安宁疗护与社会支持体系的相关研究成果及政策文件。

1.3 分析方法

研究数据分析主要采用NVivo软件，通过开放编码、

轴心编码和选择编码技术对深度访谈文本进行系统分

析。分析框架基于社会支持理论，围绕情感支持、工具

支持、信息支持和评价支持等核心维度，对访谈内容进

行分类与归纳，识别出支持体系的主要问题和需求模式。

图 1 安宁疗护的社会支持体系框架
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2 研究结果

2.1 情感支持的现状评估

情感支持是安宁疗护社会支持体系的重要组成部

分，其作用在于通过关怀、陪伴和心理疏导，缓解患者

及其家属在生命末期面临的情感痛苦与心理压力。研究

发现，目前我国患者的主要情感支持来源于家庭成员，

尤其是配偶和子女。然而，随着家庭结构的变迁以及城

乡差异的显现，传统家庭支持的功能逐渐弱化。一些患

者由于子女异地工作或“空巢化”现象，缺乏稳定的日

常陪伴和情感慰藉，容易产生孤独感和焦虑情绪。此外，

护理人员在提供情感支持方面的能力有限。由于医疗资

源和工作时间的限制，护理人员通常将重心放在基础医

疗服务上，而难以提供深入的情感陪伴和心理疏导。情

感支持的不足显著影响了患者的心理状态和生活质量，

让患者对死亡愈发畏惧与不安。

2.2 工具支持的现状评估

工具支持是安宁疗护服务的重要物质保障，包括医

疗设备、药品和护理工具等资源的提供。本研究发现，

工具支持的资源配置存在明显的区域差异。在医疗资源

相对丰富的大城市，患者通常能够获得较为充足的医疗

设备支持，而在乡村和偏远地区，医疗资源匮乏，工具

支持的覆盖面和质量较低。例如，一些乡村医疗机构缺

乏基础的护理设备和止痛药物，导致患者的疼痛管理和

症状控制效果有限。此外，护理人员的专业技能不足进

一步限制了工具支持的实际效果。许多护理人员在应对

末期患者的特殊需求时，缺乏相关培训和经验，影响了

工具支持在安宁疗护中的应用成效。资源配置的不均衡

和人员能力的不足共同制约了工具支持在提升患者护

理质量方面的作用，影响患者及其家属选择安宁疗护服

务的意愿。

2.3 信息支持的现状评估

信息支持为患者及其家属提供关于疾病管理、政策

权益和照护技能的相关信息，帮助其更好地应对生命末

期的复杂需求。然而，研究表明，当前的信息支持体系

存在显著的不足。一方面，患者及其家属对安宁疗护的

概念和服务内容普遍缺乏认知，难以及时寻求专业帮助；

另一方面，医疗机构与社区护理服务之间的信息沟通机

制不畅，导致患者及家属在疾病管理、法律援助和照护

技巧等方面难以获得必要的指导。信息支持的缺失还表

现为政策和权益信息的普及率低，许多家属对患者享有

的政策支持和服务权益知之甚少。整体来看，信息支持

体系的不足加剧了患者和家属的沟通困境，甚至影响患

者的临终规划，成为安宁疗护中亟需优化的关键领域。

2.4 评价支持的现状评估

评价支持是确保安宁疗护服务质量的重要机制，其

核心在于通过系统的质量监控和反馈，提升服务的有效

性和适应性。然而，本研究发现，我国的评价支持体系

尚未成熟，服务质量评估在许多地区仍处于起步阶段。

现有的质量评估主要依赖护理人员的主观判断，而患者

及其家属的反馈机制不完善，难以形成动态的服务改进

流程。在基层医疗机构，评价支持的实施更为薄弱，缺

乏统一的服务标准和评估体系，导致服务质量参差不齐。

此外，安宁疗护服务的监测和反馈系统缺失，使得患者

需求难以被及时响应，影响患者临终生活质量，进一步

降低了服务的整体效能。

3 讨论与建议

3.1 强化多层次协作情感支持

情感支持作为安宁疗护的核心维度，其不足反映出

家庭、社区和医疗机构协同作用的弱化。现代社会的家

庭结构变化和社会流动性增强，使传统家庭在情感支持

中的角色受到削弱。为改善这一现状，建议制定经济激

励政策，为低收入家庭提供照护补贴，减轻其经济压力，

并通过心理辅导培训提升家属的情感支持能力。此外，

通过政府、社区购买服务，推动社会工作者的参与，为

患者及其家属提供专业的心理辅导服务
[2-3]

。

在社区层面，可通过建立志愿者网络，动员社区成

员通过陪伴、文娱活动等方式，为患者提供情感支持。

同时，医疗机构可在社区设立心理健康支持小组，开展

定期心理疏导活动，形成家庭、社区和医疗机构协同的

情感支持体系。护理人员作为情感支持的关键主体，其

职业培训中可考虑增加心理干预技能和共情能力培养

的内容，提升护理人员应对患者情感需求的能力[1]。

推广“情感支持+医疗护理”的一体化服务模式，将心

理支持融入日常护理流程，为患者提供更全面的情感支

持。

3.2 改善工具支持的可及性与效率

城乡之间工具支持的差距限制了安宁疗护服务的

均衡发展。为缩小这一差距，建议加强基层医疗机构的

财政投入，优先配置止痛设备、护理床和远程医疗工具

等关键资源，确保患者能够获得基本的工具支持。对于
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偏远地区，可以通过流动医疗服务车的形式，为患者提

供上门护理服务，解决工具支持的“最后一公里”问题。

在提升设备利用效率方面，建立区域性医疗设备共

享机制，促进医疗资源整合，避免重复投资和闲置浪费。

同时，护理人员的专业技能对设备的有效使用至关重要，

医疗机构可与教育机构合作开发专项培训课程，重点提

升护理人员在医疗设备操作和疼痛管理方面的能力。此

外，进一步推广远程医疗技术，可有效弥补基层资源的

不足。通过在线指导和实时支持，偏远地区的护理人员

能够更快掌握操作技能，提升服务水平。

3.3 构建系统化的信息支持平台

信息支持在患者及家属决策和照护过程中不可或

缺，但目前信息传递机制的不畅严重影响了服务质量。

为优化信息支持，建议由政府牵头整合资源，建立统一

的安宁疗护信息服务平台，将疾病管理、护理技巧、政

策解读和法律援助等内容信息集成整合
[4]
。通过开发移

动端应用程序，患者及家属可随时获取个性化的信息支

持，提升信息的便捷性和实用性。

医疗机构可设立安宁疗护专职信息咨询员，为患者

提供从入院到离院的全程信息支持服务，确保患者及其

家属能够全面了解安宁疗护的内容和政策权益，以做好

临终规划
[5]
。社区可通过讲座、技能培训班和政策解读

会，提升家属在疾病管理和护理技能方面的知识储备。

同时，相关部门也应通过全媒体渠道，面向医疗机构、

社区和家庭，及时更新政策和法律信息，确保患者及家

属知晓自身权益，形成覆盖面更广、针对性更强的信息

支持网络。

3.4 完善服务质量的标准化评价体系

服务质量的评价机制是安宁疗护服务持续改进的

重要保障。当前，缺乏统一标准和多维度评价体系的问

题限制了服务质量的提升
[6]
。建议由卫生健康部门牵头，

制定覆盖情感支持、工具使用、护理专业能力和信息传

递等方面的标准化评价框架，确保评价内容的全面性和

科学性。

在具体实施中，可采用患者及家属满意度调查与第

三方独立评估相结合的方式，提升评价的客观性和权威

性。同时，基层医疗机构可引入外部专家评审机制，对

服务质量进行定期检查并形成改进方案。电子化评价平

台的引入则能实现实时监测和反馈，根据患者需求动态

调整服务内容，增强服务响应能力。为进一步促进医疗

机构优化服务，评价结果应定期公开，激励机构之间形

成良性竞争。此外，将评价结果与资源分配和财政支持

挂钩，可确保医疗机构在提升服务质量的同时实现资源

的高效利用，推动安宁疗护的规范化和可持续发展。

4 结论

本研究系统分析了我国安宁疗护中的社会支持体

系，重点揭示了情感支持、工具支持、信息支持和评价

支持等方面的不足。研究表明，家庭和医疗机构在情感

支持方面的协同作用较弱，导致患者在生命末期缺乏充

分的情感慰藉；工具支持的区域分布不均，特别是在基

层和偏远地区，医疗资源短缺问题尤为突出；信息支持

体系透明性和及时性不足，患者及其家属在决策和照护

过程中面临诸多障碍；同时，服务质量评价体系的缺失，

限制了安宁疗护服务的持续改进与优化。本研究基于这

些问题，提出了针对性的优化建议，包括强化家庭、社

区与医疗机构的协作，合理配置医疗资源，搭建信息共

享平台，以及构建标准化服务质量评价体系等。未来研

究可以结合量化数据和新的技术手段，探索更有效的社

会支持体系优化方案。
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