
北京慧家文件《计划生育特殊家庭健康管理服务实践与探索》子课题 B 报告 

  含知识产权和业务秘密，呈政府主管部门和本课题组长审，发诚信合作者阅  

 
 

           

 

 

 

《计划生育特殊家庭健康管理服务实践与探索》 

子课题 B 报告* 

简 版 

 

 

 

 

      

《计划生育特殊家庭健康管理服务实践与探索》子课题组 B** 

 

2020-9-21/简版 09-30 

 

 

**北京慧家健康信息力研究院(简称北京慧家，或 BHI)受中国老年保健协会委托，参与承接

国家卫健委《计划生育特殊家庭健康管理服务实践与探索》课题研究项目部分任务，建立子

课题 B,负责组织进行该项问卷设计和技术研发，完成调查与数据分析，撰写本报告。 

 

*主要执笔人：陈琳，肖绍博。技术支持:张浩生。 

审定: 《计划生育特殊家庭健康管理服务实践与探索》课题总负责人俞华。 

  



北京慧家文件《计划生育特殊家庭健康管理服务实践与探索》子课题 B 报告 简版 

  含知识产权和业务秘密，报告呈政府主管部门和本课题组长审，发诚信合作者阅  

 

2 
 

本研究组在一周内完成了问卷设计和发放，汇集了 87 份完整的回馈

问卷，得到 10 个典型案例、41 条诚挚意见和 4524 条有效数据。用两周

完成了数据梳理分析和报告撰写，提交了 1.5 万字的报告。这里是 5000

多字的简版，包括三部分:一是结论、建议与感谢；二是总体情况和问卷

分析与讨论；三是本次汇总的案例、留言和其他文字回馈精选；每部分 

3-5 分钟可读完。如您太忙，可只细看第一部分。 

 

第一部分 结论、建议 (动议)与感谢 

 一. 三个初步结论  

1. 填表人纷纷留言(参见第三部分)，十分欢迎这次的社会爱心问卷

调查。如：“能做些力所能及有益于他人的事是一种幸福；这种分门别类

具体选题式的调研简便丰富，能调动许多社会力量；选题以外还附有评论，

就更集思广议了，增加了群众性、民主性。”他们希望继续深入合作，合

力促进特殊家庭实际问题的解决。本研究的第一个结论就是，恰当设计和

组织的，由移动互联网等新技术支持的，依靠社会爱心人士合作完成的爱

心问卷，可作为便捷高效的载体，助力社会爱心传递，帮助社会各界爱心

人士把自己的有关观察、意见和建议，快速而有效地传递给政府主管部门

和同样热心的社会公益组织和市场主体，应当继续。  

2. 这是特殊与一般结合的家庭健康管护研究与探索，很有意义，应

当继续。由填表人留言可知，计划生育特殊家庭之痛，之不健康状态，首
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先就是由于丧子、失独引起的家庭完整性破坏；第二是继发的孤独感和无

助、无望；第三就是当事人家庭与社会的远离。但健康中国、全民健康，

一家都不能少。本研究的第二个结论是，通过符合服务对象特殊要求的，

由经过特别培训的服务人员专为计划生育特殊家庭提供的，特殊家庭健康

管理护理与照顾服务，可以帮助愿意接受服务的家庭解决或缓解孤独与无

助问题，逐渐融入，甚至引领社会主流——带动一般的家庭健康管护新

业态的研究与促进，带动新形势下聚焦家庭的数字健康公益事业与相关营

利产业均衡的创新发展。课题组认为，创新点之一，可以是结合常态化抗

疫工作探索均衡发展的途径；创新点之二，是可与数字健康·数字经济发

展及数字生态建设与治理结合。借此两点，可将这个社会难题的被动治理

转化为，具有全球影响力的中国特色家庭健康与发展新业态发展的主动探

索。 

3. 家庭健康的内涵大于通常意义的医疗与卫生，需要更多部门、更

多方面更有效的合作。本研究的第三个结论是，北京慧家健康信息力研究

院(BHI)这样聚焦于家庭智慧健康，有多学科多部门合作经验，是无业务

主管部门的科技类民办非企业法人，可以成为新形势下承接家庭健康相关

研究与相关数字经济新业态探索任务之便捷、高效的跨界融合与合作发展

平台，应当鼓励。  

二.两个建议(动议):在政府有关部门支持下，各方协力推进现代健康管家
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和家庭健康管护新业态发展。  

1.建议本课题委托者会同有关各管理部门，进一步动员社会各界力

量，继续深入开展家庭健康管理与护理服务专题问卷调查与研讨。  

2.建议参考如下路线图和近远期目标，进一步协力推动家庭健康相关

新业态发展。这是个三步走建议(动议)。 

一是参考科技部多单位联合申请项目的做法，由志同道合者签署战略

合作协议；二是依协议，在充分考虑上述研究结论与相关研究成果(见本

文第二部分)基础上，结合常态化抗疫工作，以家庭健康为主要关注点，

合作开展全全公益(全称:全民健康科普宣传·全民健康信息力提升·全民健

康长寿大科学工程促进公益活动)和慧家健康项目(全称:慧家健康研修·培

训·实验项目)。三是，进一步探索以大健康公益事业带动相关营利高科技

产业平衡发展的路径。 

长远目标是由关注抗疫中的特殊家庭开始，将家庭健康与智慧发展的

理念、健康信息力学基础知识和现代健康管家与管护的技能技巧，逐步普

及到所有有需求的群众及其家庭，为他们提供新服务的新职业人，及其管

理者决策者和各类各方出资人。由此带动全盘，逐步形成和完善，以家庭

健康和社区卫生为一线主体功能的全民健康信息场，包括硬件软件和人力

物力支撑体系，以此助力我国在卫生健康及相关领域 0-1 的源头创新力、
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全球话语权、国际认同感的持续提高。 

近期奋斗目标是结合抗疫，1-3 年内逐步形成一支优质师资队伍，打

造三五个七八个合作基地，培养一批高级管护指导师和大批一线业务骨

干，建成为之服务的特色平台，与国际国内有实力的机构合作，在实践中

逐步形成我们现代健康管家/管护行业标准和品牌(包容多品牌)，使百-千-

万-十万-百万家庭直接受益。其第一重点，当然是需要国家和社会特别关

爱与照顾的“特殊”家庭。  

三、感谢与期盼 

深深感谢国家卫健委家庭司和中国老年保健协会的信任与指导，感

谢本院全体理事和工作人员的积极支持。特别感谢 87 位合作完成任务的

爱心人士(名单见报告完整版)和爱心捐赠者(名单见报告完整版)的爱心和

时间。诚盼继续合作推进特殊和一般结合的家庭健康研究与新业态探索。 

 

第二部分 总体情况和问卷分析与讨论 

一、 本课题的目的 

这次问卷是特别针对无子女奉养的特殊家庭而设计的，是对家庭健

康、健康管理护理和其他深入家庭的服务进行整合与整体研究以促进相关

事业与产业发展的一次初探，是为了家家安康、全民长寿的共同愿景。 

二、 总体情况好，达到了预期目的 
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主要采用线上方式。参加问卷调查的对象，大部分人能够在 5-8 分

钟时间里读懂导语和说明，完成全部 8 个题，52 个选项。他们对这项调

查的热情很高。很多人不仅认真完成了打勾选择题，还十分积极十分认真

的在留言区写下了自己的意见和建议(见第三部分)。 

三、 问卷分析与讨论 

1.关于计划生育特殊家庭是否已经融入社会，恢复了正常生活，绝大

部分(占回馈意见 84.1%)填表人的观察是肯定的，但仍有不可忽视的一部

分人(占回馈意见 15.9%)观察到，即使经过长期的时间稀释，特殊家庭仍

然摆脱不了失独的痛苦，需要政府和社会的特别关照和引导。 

2.遭受丧子打击又能恢复正常生活的家庭中，据大部分人(87.3%)的

观察，需 1-2 年或以上的长期陪伴和特殊关照与服务。这结果反映了计

划生育特殊家庭的特殊需求须长期重视的社会现实。 

3.计划生育特殊家庭最需要的是什么服务？第一是养老护理和照顾

服务，其次是情绪支持和陪伴，最后才是慢病管理。 

4.关于特殊家庭应邀参加社会活动的意愿，大部分填表人的观察为，

遭受丧子打击初期的家庭，会接受邀请参加一些轻松有益的社会活动，

愿在可信的服务人员陪伴下现场参与。少部分填表人的观察是，他们会拒

绝。 

5.关于计生特殊家庭成员退休后的日常生活，据填表人观察，有积极

的，也有消极的，分布较为均匀，健康主题并不特别突出。 

6.计生特殊家庭的养老方式，据填表人观察，居家养老是首选(43%)，



北京慧家文件《计划生育特殊家庭健康管理服务实践与探索》子课题 B 报告  简版 

  含知识产权和业务秘密，呈政府主管部门和本课题组长审，发诚信合作者阅  

 

7 
 

大大高于社区养老、机构养老和专为特殊家庭提供的特殊机构养老

(14-18%)。 

7.据多数人的观察，计生特殊家庭对基层服务人员的要求要显著高于

一般家庭的要求，首先在于职业道德水准和保护家庭隐私的技能；这总体

上符合执笔人和北大数字中国研究院合作期间提出的现代健康微服务培

训 1-4-3 框架(详报告完整版 P26-29，四、相关研究成果)。 

8.约半数填表人表示愿意参与家庭健康管理与护理(管护)新职业培

训。  

  

   第三部分  本次问卷汇总的 10 案例、留言和其他文字精选 

一、积极回复/发动亲友填： 

 网友新天提交问卷，并转发给无子女的老人，留言：“这是专门针对无子女和特殊家庭

的问卷调查，你可花几分钟填写下，咱们大家一同推进社会进步。” 

 网友天涯海角提交问卷，并转发给身边无子女照顾的老人，留言：“你好，我把特殊家

庭无子女问卷调查表发给你，你可根据你的情况填写一下，这也是推进社会对特殊家庭

养老的一新举措。” 

 一位 85 岁空巢老人经人帮助，学习使用智能手机填表，反复认真填写提交，留言：“我

终于完成任务，昨天在家，很开心干了一个多小时，但忘了提交，今天隔壁张阿姨的护

工让我在她们家继续，我就在他们的阳台中做完，当着护工的面发送，并显示已收到回

馈，张阿姨说我真认真，干了一个半小时，护工说我不用写评论，我说我有话想说。他
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们不理解我如能做些力所能及有益于他人的事是一种幸福。你们这次的调研问答内容挺

好，这是你们已做了许多功课了，这种方法分门别类具体选提式的调研简便丰富能调动

许多社会力量，同时选题以外还附有评论，就更集思广议了，增加了群众性民主性，你

们用心良苦，辛苦了，谢谢你们为广大民众的安康努力付出!” 

 有个很少接触计生特殊家庭的填表人留言，“为真实反映情况完成问卷调查，决定先搞

点社会调查，然后提交反馈”。 

二、随问卷汇总的 10 个特殊家庭案例 2 个完全恢复正常生活 3 个还很难 

 贵州黔南苗族布依族自治州册亨县者楼街道办的一个计生特殊家庭(户主姚某)，由国家稳定

的奖扶政策和计生协志愿者经常的走访，融入社会融入生活。✔✔ 

 这样特殊的家庭要恢复正常活往往不是一方面的因素起作用。而是几方面的综合作用。如心

里素质较好，亲朋好友的抚慰，收养了看中的孩子等多项措施。我认识的一对五十多岁的夫

妻，独生儿子大学毕业工作不久就因病去世，两三年后才走出阴影，收养了一个可爱的小女

孩，夫妻二人的脸上又现出笑容。✔✔ 

 我身边就一个这样的是案例，一个年近六十的女同志，儿子 26 岁，已谈女朋友到了谈婚论嫁

的程度。不幸遭遇一场车祸，失去了儿子和曾经憧景的美好的一切。残酷的灾祸使她崩溃了，

成天精神恍惚，无法工作，辞去了在律师事务所的工作。好在她是一个很知性的人，在家人

的帮助下，知道还有九十多岁的母親需要她和姊妹的照顾，她瞒着母亲，艰难的调整自已，

并积极参预了一份社会公益活动一 xx 徒步队。通过社会活动和亲友的帮助，经过两年多的调

适，逐渐走出了生活中的阴影。但是看到别人家儿孙绕膝，还是不免伤感和隐隐的心痛。✔(通

过社会活动和亲友的帮助，走出来了，但还是不免伤感和隐隐的心痛) 

 典型案例 4：有个美编夫妇女儿：白血病去世，他们有多年处于封闭状态，和同事组织朋友

等社交都停止，也很少有人认真关心帮助他们，去年组织前去家访，他们的心态有所好转，

但怎么请他们走出来，都没成功，也许至今都不了解他们的一切，总之多数失独的一般平民

从心理到老年生活都较艰难沉重。国家明确他们由政府包管，但实际上没有很具体的法规，

是难以做实这项工作的。(心理问题很大，走不出来心理阴影，与社会远离)# 

 有一对夫妇，儿子病逝后，因不能正常生活，总是生病，不久都提前办了退休，回家养老了。?

✔ 

 老大智障，老二自闭经常出走，家人朋友经常寻找，母亲不能上班要在家照顾，带来家庭困

难；在亲属、单位、社区的帮助下有所改善，但依然困难。＃ 
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 孩子因患重大疾病产生心理问题，家长缺乏相关能力帮助孩子恢复，孩子最终自杀，家长也

出现精神问题(身心问题很大，出现精神障碍，走不出来)## 

 我们小区就有两户，都是街道和物业公司共同照顾生活，有一个保姆。✔ 

 朋友夫妇退休多年，子女虽不在身边，但有朋友、同事、服务人员的关心、帮助，生活挺愉

快。✔ 

 一是 70 多岁孤寡老人，3 年前独生儿子患病去世，老人领取到补助，继续做好事，交朋友，

坚强地生活，当地社区志愿者经常探望，陪护看病，比较满意现在的生活。二是，家庭有一

位脑瘫的儿子，几年前去世，两人每月工资合约 8000 元，男主人患有心脏病，曾安装 4 个支

架，女主人患有胃癌，近期新添肾癌，进行手术治疗。术后请护工 260 元/天，护工不愿洗衣

服，对老人不尊重。回家后想请住家保姆，但因保姆费用高，没有请保姆。三是，老人 70

多岁，两个月前儿子猝死，经过亲友帮助，目前生活正常。✔ 

三、留言精选 

题 3(您认为下列健康管理与服务项目中，有哪些是计生特殊家庭特别需要的？) 留言 

有人建议：社区食堂、社区组织慰问、健康指导、收有爱心的人为干子女等措施。 

有人留言尖锐——计生家庭夫妻俩以及走到丧偶的阶段，成了彻底的空巢，晚年的精神生

活和在疾病折磨中痛苦生活，是未感同身受的人们难以切实体会的，孤独无助，只有四个字，

但其中的滋味难以表述。 

也有人提出：现在究竟哪些是特珠家庭，其概念不清，就象过去常提的空巢家庭，身边没子

女同住只有两老是空巢，有的子女在同城市，有的在一个社区，有的在同一大院同一栋楼，

情况各异，不能相提并论，其需求还有一个年龄段问题，具体情况该有具体的类别规定。 

题 4(遭受丧子打击初期的家庭，会接受邀请参加一些轻松有益的社会活动吗？)留言 

1：在此阶段，心理受伤，对生命的信心不足。 

2：填补亲情的空白，需要有大爱的环境。 

3：这类家庭需要其信任的人或亲朋的倍伴才会参加此类活动。 

4：我的观察多数人会拒绝，不愿意接触任何人，更不会参加任何“轻松”的活动。他们需要
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的是亲人或朋友的陪伴 

5：每个丧子家庭都是不幸的，需要整个社会各界人士的关注和帮助，让他们尽快走出阴霾。 

6：愿积极参与公益活动，帮助他人，结交朋友 

7：因为目前大多数人不了有这样的服务，而且这种事情对人的打击都比较大，普遍来讲都很

难接受这个现实。 

8：个人的年岁、健康状况和性格、生活条件等不同，所需要的帮助也不一样。 

9：只要以情动人，大多数都会接受关怀帮助的。 

10：不同的人，会有不同的表现。这是无法抚平的伤痛！所谓的恢复正常生活，也只是表象

而已！ 

11：说话可能会发泄发泄不良情绪 

12：通过帮助别人，实现自我价值，分散注意力，缩短失去亲人的恢复期 

题 6(计生特殊家庭一般选择哪种养老方式？)留言 

1：黔西南州养老服务产业不发达，基本上均为居家养老。 

2：若健康可控，居家养生是最佳选择。 

3：选择什么养老方式主要看各人的观念和具体的条件，尤其是经济条件。 

4：特殊养老院这个想法好，但不利于他们回归正常 

5：需要社区养老。老人需要照顾，需要关注得到社会认可，需要老人们之间的感情交流。 

6：我赞成公寓养老模式。  

7：生活凡能自理的老人，还是喜欢居家养老。 

8：很难想象孤寡老人老了的时候是什么样子 

9：社区养老方便一些 
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10：我在某三甲医院心理科的门前候诊人群中，有意识接触了几位失独夫妻求医，言谈中他

们担心养老问题，表示只去失独家庭的专职养老院，绝不和有子女尤其是多子女家庭共处。 

11：同病相怜，有共鸣。  

题 7(C3 能熟练掌握特殊家庭照护服务的特殊技能）留言 

1：远远不够。 

2：其他一切老人不可能自理的困难。 

题(8a 为什么愿意接受家庭健康管理与护理(管护)业务培训？ )留言 

1.可以在社区推广 

 

 

 

  

 


