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［摘　要］　目的　通过定性访谈了解人类免疫缺陷病毒／艾滋病（ＨＩＶ／ＡＩＤＳ）患者的生存质量特点以及对初步翻译的艾滋病

患者生存质量（ＷＨＯＱＯＬ－ＨＩＶ）量表的接受情况，为 ＷＨＯＱＯＬ－ＨＩＶ量表进一步修订提供依据。 方法　采用半结构化访谈

方式，设计访谈提纲，根据提纲对被访者进行一对一访谈，全程录音，访谈结束后将录音转录为文字并采用主题分析法进行归

纳总结。 结果　１９名访谈对象中，医护人员９名，ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者１０名。两组访谈对象对 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者在生理、心理、社

会关系、歧视、家庭、治疗、工作和经济等方面与生存质量关系的认识大致相同；在量表的接受性方面，均认为量表语言简单，

容易理解，但对量表的反应尺度认识不同。 结论　采用定性访谈方法可以有效地获取 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者生存质量特点，为量

表修订提供直接依据。
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　　人类免疫缺陷病毒／艾滋病（ＨＩＶ／ＡＩＤＳ）是世
界卫生组织重点关注的疾病之一，也是我国传染病
防控科技重大专项研究的三大疾病之一。作为一种
目前尚不可治愈的慢性传染性疾病，由于高效抗逆
转录病毒疗法（ＨＡＡＲＴ）的应用，ＡＩＤＳ患者的寿命
得以延长，但药物的毒副作用成为影响患者健康状
况的重要因素，因此，对患者生存质量的研究显得更
为重要［１－２］。生存质量的研究需要具有较好信度、
效度和可接受性的测量量表。在 ２００８ 年获得

ＷＨＯ授权后，本研究引进世界卫生组织 ＡＩＤＳ患
者生存质量量表（ＷＨＯＱＯＬ－ＨＩＶ），我们根据世界
卫生组织规定的流程“正向翻译（２人）—逆向翻译
（２人）—核心组讨论—预调查”进行翻译及文化调
适。然而在预调查过程中发现，该量表用于文化程
度较低的人群或者是农村人群时，不能被很好理解，
并经初步考核发现量表多个维度信度较差（Ｃｒｏｎ－
ｂａｃｈ＇ｓα＜０．７），效度也不理想。由于我国的 ＨＩＶ／

ＡＩＤＳ患者中较大一部分为低文化程度或生活在农
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村地区，因此有必要对量表进行进一步的修改和文
化调适。本研究的定性访谈旨在了解 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ
患者对生存质量的感受和理解、以及他们所关注的
重点，并以此作为量表修改的依据。

１　对象和方法

１．１　访谈对象
访谈对象分为两组，一组为 ＡＩＤＳ科室的临床

医护人员，包括医生和护士；另一组为住院或门诊的

ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者。两组均来自２０１１年３月２３－３１
日广州市第八人民医院。采用立意抽样法，考虑性
别、年龄、文化程度、患者疾病分期等因素，遵循“信
息饱和”的原则［３］，共访谈医护人员９名，ＨＩＶ／

ＡＩＤＳ患者１０名。

１．２　方法
采用半结构化个人访谈方式，在广州市第八人

民医院进行。①访谈场所：医护人员访谈分别在医
生办公室、诊室、护士台进行；患者访谈分别在病房、
门诊咨询室、红丝带活动室进行。②访谈过程：首先
向受访者介绍课题的背景、访谈的目的和意义，匿名
保证；征得受访者同意后对访谈过程进行录音；由经
过培训的２名流行病与卫生统计学专业的研究生分
别进行访谈工作及后期的录音转录和内容整理。③
访谈内容：ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者的生存质量的情况及其
影响因素；对量表的接受情况和评价；对疾病的态度
和感受。

１．３　访谈提纲

①患者对生存质量的理解：是否听说过生活质
量或者生存质量，如何理解；目前的生存质量如何及
有何表现；影响生存质量的因素可能有哪些？②患
者对 ＷＨＯＱＯＬ－ＨＩＶ量表的接受情况：量表有无遗
漏对评价生存质量来说重要的问题；是否能够较容
易地理解条目的意思；不同文化程度对这份量表的
理解是否不同，长期在农村生活的人对这份量表的
理解是否存在问题；能否接受这些条目的内容，是否
带来情绪问题；每个问题的答案选项用３点反应尺
度（根本不能、能／一般、极能）好还是５点反应尺度
（根本不能、很少能、能／一般、比较能、极能）好及理
由；对量表的建议；③患者对疾病的态度及感受：

ＡＩＤＳ带来的影响和伤害；患病后对自己的看法（是
否有羞愧、自责、无奈等），对于同样患上这个疾病的
人的看法。

１．４　访谈结果分析
将访谈录音内容逐句转录为文字材料，采用基

于扎根理论的主题框架分析方法［４］，由２名访谈员
分别对转录后的文字标注一级主题词和二级主题词

并进行编码，如“身体健康最重要，希望服药后能够
健康些”标注主题词“生理健康对生存质量的重要性
（Ａ００１）”、“药物治疗（Ｂ０１３）”。标注编码完成后，再
由第３个研究人员对两份材料进行一致性对比并对
矛盾之处进行鉴定。最后分析所有主题词编码频
数、频率，提取具有共同意义的主题，以对访谈对象
类型分组进行比较，并归纳总结。

２　结果

２．１　访谈对象的基本情况

１９名访谈对象中，医护人员：医生５名，护士４
名；男４名，女５名，年龄：３０岁以下２名，３０～４０岁

４名，４１～５０岁２名，５０岁以上１名；职称：正高级１
名，副高级３名，中级职称３名，初级职称２名。患
者：男５名，女５名；住院及门诊患者各５名；ＨＩＶ
感染者４名，ＡＩＤＳ患者６名；文化程度：文盲３名，
小学５名，中学２名；年龄：３０～４０岁５名，４１～５０
岁３名，５０岁以上２名；婚姻状况：未婚３名，离婚１
名，丧偶２名，已婚４名。

２．２　ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者生存质量的主题
通过对转录文字的分析归纳，获得３个共同主

题：生理健康对生存质量的重要性、心理和精神层面
的压力、社会经济因素的影响。每个共同主题下分
别有若干次级主题：病情影响、健康状况、药物治疗，
精神压力巨大、情绪和心态调节、宗教信仰寄托、遭
受歧视的现状，工作影响的两面性、重视家庭、经济
问题、社会关系的维持、社会支持、物质生活的满足
情况。

２．３　医护人员访谈结果

２．３．１　ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者生存质量的情况及影响因
素　医护人员主要从生理、心理、社会关系、歧视、家
庭、治疗、工作和经济等方面对患者的生存质量进行
阐述。受访者认为，ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者在疾病晚期才
会出现明显的生理功能影响，主要是疾病并发症导
致的身体不适及活动能力丧失；患者心理上普遍存
在较大压力，压力主要来源于疾病的特殊性（传播途
径、不可治愈）所致的无法向他人倾诉和无从宣泄，
进而影响生理状况；社会支持主要体现在国家政策
对患者的关怀上（“四免一关怀”），但整个社会对此
类患者的态度并不因此而接纳，歧视普遍存在，以致
患者对朋友甚至是亲人都是隐瞒病情的；家庭对患
者的影响至关重要，有亲人看护关怀的患者通常对
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治疗的反应良好，反之则治疗效果较差；ＨＩＶ／ＡＩＤＳ
患者的生存质量受 ＨＡＡＲＴ治疗的影响很大，治疗
能控制病情，但同时带来较明显的毒副作用，特别是
由于脂肪重新分布、肤色改变等导致患者的容貌外
形变化，此外，严格的定时服药方式对患者正常生活
有所干扰；工作能够使患者增强信心，却又因疾病而
限制其工作能力，患者不能接受负荷重、工作时间长
的岗位；患者的经济负担较重，主要是并发症治疗费
用高。

２．３．２　对量表的接受情况和评价　５名医护人员
阅读量表后认为题目的难度偏低，较易被患者所理
解，但１名受访者认为语言上有翻译的痕迹；３名受
访者认为问题不够具体，缺乏判断标准，并提出缺乏
治疗方面的问题，建议应加强针对性；３名受访者认
为应在条目上适当给出例子，以帮助正确理解。
关于条目的反应尺度，有４名受访者认为３点

反应尺度好，方便简单，患者易于接受；有４名受访
者更倾向于５点反应尺度，认为分类多一点能够找
到贴合实际感受的选项；１名受访者认为应根据不
同人群选择不同的反应尺度，文化程度高的使用５
点，文化程度低的使用３点。

２．３．３　对疾病的态度和感受　受访者认为感染

ＨＩＶ对患者带来的最大问题并非在身体上，而是在
心理、家庭、工作及社会交往方面。心理压力大是最
为突出的问题。在受访的医生中，为了避免他人的
误会或者看法，均没有告诉朋友自己从事 ＡＩＤＳ相
关工作；而受访的护士中，亲友均知悉自己从事的工
作内容，并且表示理解。受访对象身边的大多数亲
人朋友（不少是医护人员）对ＡＩＤＳ仍持恐惧态度。

２．４　患者访谈结果

２．４．１　ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者生存质量的情况及影响因
素　受访的 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患者亦从生理、心理、家庭、
工作、社会关系、歧视、经济和治疗方面阐述自己生
存质量的情况。患者均认为，身体健康是生存质量
中最重要的方面，７名患者觉得患病后精力比原来
差，容易疲劳；心理状况方面，有５名受访者心态良
好，对生活有信心，在得知感染后以更积极的态度面
对人生，另５名患者觉得活得很痛苦，时刻觉得心理
上承受着巨大的压力。患者常通过移情、与病友交
流等方式缓解心理压力。６名患者的家属能够给予
经济上和精神上的支持；患者对家庭的顾虑为怕传
染给家人，怕无法照顾小孩。疾病增加了患者家庭
的经济压力，因此患者希望能够有一份工作，但因受

自身健康状况限制而难以找到；患者觉得社会不接
纳他们，８名患者对朋友保密病情，甚至有２名患者
对家人保密；有２名患者认为政府的过度宣传使得
人人恐惧 ＡＩＤＳ，造成社会歧视严重，影响生存质
量；患者经济压力较大，主要是医疗费用高，又无经
济来源；治疗能够提高患者的生存质量，但是副作用
明显，而且需避开旁人定时服药，这点较难做到。

２．４．２　对量表的接受情况和评价　９名受访者认
为量表不难，内容容易理解。１名受访者认为应该
对条目内容逐条解释。此外，２名受访者认为内容
里缺乏关于服药依从性的问题。５名受访者对量表
个别条目中的概念尚不能很好理解，例如注意力、面
对未来、信息等。
关于反应尺度，２名中学文化程度受访者认为５

点反应尺度较好；其余８名受访者均倾向于３点反
应尺度，认为简单，易填写，并且也足够反映情况。
访谈中发现，文化程度较低的患者填写量表速

度慢，并需要反复阅读，而文化程度较高者则填写顺
利。同时，对部分无法自己填写的受访者询问中，用

３点反应尺度更能被理解。

２．４．３　对疾病的态度和感受　患者认为疾病使得
他们经济压力巨大，同时因为社会歧视使他们承受
巨大的心理压力。另外，家庭在受访者中所占地位
重要。患者由于感染途径不同，对自己得病的态度
也有差异。被动感染者（丈夫传染、血液制品）通常
表现出无奈或者绝望，而主动感染者（吸毒、不洁性
史）者则有自责的情绪；对病友较友善，觉得他们也
是需要帮助的人。

３　讨论
通过对本次定性访谈的分析和总结，可分别从

医护人员角度和患者角度了解目前 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ患
者的生存质量特点及对量表的接受情况。医护人员
根据临床接触的患者的情况来描述患者的生存质量

特点，在现今生物－心理－社会医学模式下，他们的
眼光放得宽，考虑问题全面；而从患者角度来看，对
生存质量的理解和讲述是以“感同身受”的方式，提
出的观点与自身感受密切相关。因此，两类人群观
点的共同之处是评价患者生存质量的重点。
在生存质量和影响因素上，医护人员与患者从

各自角度出发概括了生理、心理、社会关系、家庭、工
作、治疗等几大方面内容，与之前的多数研究相比
较，强调了工作、家庭等社会方面的相关内容［５］，这
可能是由于文化及时代特点所致。本次研究中，医
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护人员特别强调家庭、亲人在患者病程中所起的积
极作用；而患者对家庭方面并没有过多要求，只是担
心把疾病传染家人，给家人带来经济负担；患者最在
意的是身体健康状况，这与 Ｈｏ的访谈结果一致［６］。
此外，两类访谈对象在疾病的心理负担、工作的影响、
社会关系、治疗问题的看法和理解方面大致相同。
过去在量表引进过程中，通常使用“翻译－逆向

翻译－专家讨论－预调查”方法进行文化调适［７－８］。
本次研究在通用的文化调适基础上，进一步结合个
人访谈，使得对量表的修订更适合目标人群的特征。
在本次访谈中，对于量表的接受性问题，医护人员提
出的条目内容过于笼统等方面的问题在患者实际填

写问卷过程中并没有出现，而患者在填写中出现的
一些具体问题亦未被医护人员提出。因此对于量表
接受性的情况，应以患者的意见为主，对共同提出的
问题，则是下一步量表修订的重点。
关于反应尺度的选择，受文化程度的影响较大，

文化程度在小学或以下的人群倾向于３点反应尺
度，而中学及以上文化程度的人群更希望使用５点
反应尺度，这与国外的一些研究结果认为低文化程
度的人群更适合采用３点尺度是一致的［９］。然而是
否需要考虑在下一步工作中分别针对不同文化程度

人群使用不同的反应尺度版本，还有待进一步研究。
在对疾病的态度和感受方面，社会歧视是当中

最突出的问题。社会歧视是患者承受巨大心理压力
的主要原因，歧视的根源是人们对疾病的认识不足，
片面地聚焦在感染途径上以及对疾病的恐惧。社会
歧视带来的影响远超过对患者生理上的伤害，同时
亦对其整个生存质量、甚至是医护工作者的生存质
量带来影响［１０－１１］。目前国家及民间非政府组织
（ＮＧＯ）已大力推动 ＨＩＶ知识的宣传工作，人们的
态度已在逐渐改变，这对消除歧视，改善 ＨＩＶ感染
者的生存状况具有重大的意义。
由于条件所限，本研究访谈对象虽然考虑了患

者和医护人员多种构成，但总样本量较少，有待进一
步研究。
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