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乙型病毒性肝硬化失代偿期患者患病心理需求的质性研究

林芯羽

川北医学院（四川　南充　637000）

摘　要：目的：了解乙型病毒性肝硬化失代偿期患者患病心理的需求体验。方法：运用现象学研究法，对7名肝硬化失代偿

期患者进行半结构式访谈，并采用Colaizii现象学7步分析法对资料进行分析，并提炼主题。结果表明肝硬化失代

偿期患者对心理需求可归纳为4个主题：患病心理、自我认知指导需求、寻求中医疗法的需求和减轻医疗费用的需

求。结论肝硬化失代偿期患者在住院和出院期后有心理护理和寻求中医疗法的需求，其对延长生命质量和减轻医

疗费用重要需求，采取个性化的护理服务，有针对性地指导患者积极应对，提高患者的心理护理质量和健康指导。
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乙型肝硬化是由乙型肝炎病毒（HBV）持续性感染引

发的慢性进行性肝脏疾病，不仅会严重损害肝脏原有正常

生理功能，如合成蛋白、生成凝血因子，还会出现肝功能

失代偿期，进一步发生一系列严重并发症如腹水、肝性脑

病、消化道出血，还可增加肝细胞癌变的发病风险。肝硬

化作为一种慢性疾病，为提高患者生命质量和预后，尤其

是心理需求方面。有必要针对患者需求方面，进一步提高

患者自我护理效能，改善提高护理诊疗和质量。乙型肝硬

化患者虽本研究旨在研究乙型病毒性肝硬化失代偿期患者

心理需求，以了解其对心理护理的需求，为护理人员制定

延续性护理方案提供参考。

1 对象与方法

1.1 研究对象

采取目的抽样法，选取2025年6月—7月在成都市某三

级甲等医院消化内科住院的8名乙肝肝硬化患者为研究对

象，该科室是成都市重点学科，还被授予国家消化病临床

研究中心早期胃癌筛查研究协助中心、全国脂肪肝中心、

四川省食管疾病诊治联盟等，在消化系统疾病的诊疗和研

究方面具有较高的地位和影响力，患者来源涵盖成都及周

边地区，样本代表性较强。研究对象的纳入标准：（１）符

合《慢性乙型肝炎防治指南（2022年版）》中乙肝肝硬化患

者的诊断标准；（２）年龄≥１８周岁；（３）住院患者，住

院时间大于1周；（４）意识清醒的患者及无严重认知功能

障碍，无精神病史；（５）在知晓病情，取得知情同意情况

下自愿参与访谈。患者一般资料见表1。

1.2 研究方法

研究数据的分析采用主题分析法（ThematicAnalysis），

这是质性研究中最常用的一种数据分析方法之一。研究数

据的分析采用主题分析法（ThematicAnalysis），该方法是

质性研究中应用广泛且成熟的数据分析技术，选择该方法

的核心原因如下：第一，适配研究核心目标。本研究聚焦

肝硬化患者的心理需求，需从非结构化的访谈文本中提炼

具有逻辑性、代表性的需求维度，主题分析法通过编码、

归类、整合的系统流程，能有效实现从零散信息到核心主

题的提炼，契合挖掘心理需求维度的研究目的；第二，兼

顾灵活性与系统性：主题分析法既允许研究者在开放编码

阶段充分捕捉文本中的潜在概念，又通过主轴编码、选择

性编码的结构化步骤确保分析的严谨性，避免质性分析的

主观性偏差，同时适配半结构化访谈文本的特点；第三，

支持多维需求整合。患者心理需求涉及情绪、信息、社会

表1　患者的一般资料

编号 性别 年龄 付费方式 其他疾病 皮肤黄染情况 腹水

E1 男 55 医保 哮喘 重度 无

E2 女 72 医保 高血压 无 有

E3 男 71 社会保险个人户 无 无 无

E4 男 63 医保 高血压 无 无

E5 男 55 医保 高血压、心力衰竭、高脂血症 无 无

E6 男 68 医保 2 型糖尿病 无 有

E7 女 57 医保 无 重度 有

E8 男 73 医保 无 无 有
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关系、未来期待等多个维度，主题分析法能通过层级编码

实现不同维度需求的分类与关联，最终构建完整的分析框

架，满足研究对需求维度系统性呈现的要求。主题分析法

的核心步骤包括：开放编码、主轴编码和选择性编码。开

放编码阶段，研究者对全部访谈文本进行逐行精读与细致

梳理，摒弃预设偏见，全面提取与患者心理状态、需求相

关的初步概念，确保不遗漏关键信息点；主轴编码阶段，

通过对比、归纳与聚类分析，将语义相近、内涵关联的初

步概念进行整合归类，提炼为更具概括性的次级主题类

别，形成层级化的编码体系；选择性编码阶段，聚焦核心

研究问题，进一步梳理各次级主题的内在逻辑关联，剔除

冗余信息，整合形成一个逻辑连贯、能精准反映研究本质

的分析框架。通过这一系统且层层深入的编码过程，最终

提炼出患者心理需求的核心维度，包括情绪支持、信息需

求、社会关系维护以及对未来生活的期待等。

2 结果

2.1 研究概述

研究结果显示，乙型病毒性肝硬化失代偿期患者普遍

表现出较强的焦虑和抑郁情绪，约有72%的受访者表示在

患病后出现了明显的心理压力，主要来源于对疾病的不确

定性、治疗效果的担忧以及家庭和社会角色的改变。超过

60%的患者认为当前的心理支持措施存在不足，尤其是在

疾病晚期阶段，患者对于情感支持和心理疏导的需求更为

迫切[2]。研究还发现，患者的心理需求具有一定的阶段性特

征，早期以了解疾病和寻求治疗建议为主，而随着病情的

发展，患者更关注于如何应对生活中的困难、维持生活质

量以及获得社会支持。通过对8名受访者的访谈内容进行比

较分析，发现患者在患病过程中普遍存在焦虑、抑郁、无

助等负面情绪，同时表现出强烈的求生欲望和对家庭支持

的依赖。研究结果还显示，患者在面对疾病时，普遍希望

获得更多的心理支持和情感关怀，尤其是在病情恶化或治

疗效果不佳的情况下，患者更倾向于寻求专业心理咨询或

社会支持服务。

2.2 主题一：患病心理

该类患者普遍存在焦虑、抑郁、恐惧、绝望等负面情

绪，且这些情绪在不同个体间表现出显著差异。E3：“我几

乎在成都所有的医院都住院了，很想找到治好肝硬化的办

法”，体现了对治疗的迫切渴望与疾病难治性带来的焦虑；

E4：“有时我焦虑的都睡不着觉”，直接反映了焦虑情绪对

睡眠的影响。部分患者还表现出对自身疾病的认知偏差，

如对病情预后的悲观预期、对治疗效果的不信任感以及对

家庭和社会支持的高度依赖。E8：“我还是躺在床上好一

些，我家人可以一直照顾我”，反映出对家庭支持的过度依

赖；E1：“我皮肤变得好黄呀，怎么办呀，我好丑呀”，体

现了疾病症状引发的自我否定心理。这些心理状态不仅降

低患者的治疗依从性，还可能通过神经-内分泌-免疫调节轴

加重生理症状，形成“心理困扰-生理恶化”的恶性循环。

2.3 主题二：寻求中医疗法的需求

2.3.1 质疑目前治疗的有用性

随着症状的发展，患者逐渐对目前治疗的效果产生质

疑，对补充白蛋白持消极态度。E6：“住了那么久的院，感

觉输药没用呀。”E7：“可不可以不输那么多液体了，我的

肝脏吸收不到那么多反正后面也要死。”

2.3.2 对腹腔引流持怀疑态度

部分患者后悔腹腔引流。E7：“我还是很后悔腹腔引

流，引流之后我的肚子就是我的腹围比之前更大了。”E8：

“引流了之后真的有用吗？那为什么积液比之前多了。”

2.3.3 寻求中医内服和调养

患者出院后准备寻求中医治疗，以延长生命和提高生

活质量。E3：“中医内调和针灸好像还可以，我准备出院后

就去。”E6：“喝中药有没有用，我后面准备中西医结合治

疗一下。”

患者对中医疗法的认知主要来源于三个渠道：一是亲

友推荐，部分患者表示身边有肝硬化患者通过中医治疗缓

解了症状；二是网络信息，通过短视频、健康论坛等平台

了解到中医调理肝病的相关案例；三是医护人员提及，部

分医生在沟通中建议可结合中医进行辅助治疗。但访谈中

发现，所有患者均未提及对中医疗法潜在风险的认知，既

不了解中药的肝肾毒性、过敏反应等安全隐患，也不清楚

非正规中医机构可能带来的治疗风险。

3 讨论

3.1 患病心理

曾碧雨[1]的研究指出，在中医药治疗肝硬化失代偿期的

过程中，患者对传统治疗方法的依赖程度较高，但同时也

存在一定的心理抵触情绪，这反映了文化认同与心理需求

之间的复杂关系。林勇等[2]在《中国肝硬化临床诊治共识意

见》中提到，肝硬化失代偿期患者在住院期间需要多学科

团队的协同管理，其中包括心理评估和干预。结合本研究

案例来看，E4（45岁男性，城镇职工医保）因担心治疗效

果反复出现严重失眠，其焦虑情绪主要源于对家庭经济压

力的顾虑；E1（38岁女性，城乡居民医保）则因皮肤黄染

等外观改变产生自我否定，这与女性对自身形象的关注度
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较高相关。不同人口学特征对心理状态存在明显影响：年

龄方面，中青年患者（30-50岁）更关注疾病对工作和家庭

的影响，情绪波动更剧烈；老年患者（60岁以上）则更担

心预后，易产生绝望情绪；性别方面，女性患者更易出现

抑郁和自我否定，男性患者则多表现为焦虑和易怒；付费

方式方面，自费比例较高的城乡居民医保患者，其心理压

力显著大于城镇职工医保患者。

3.2 提供中医疗法的治疗

袁鹰的研究则从中医角度出发，分析了肝硬化失代偿

期患者的病证结合特征，认为患者在情绪调节方面存在明

显障碍，表现为易怒、烦躁、情绪低落等，这些情绪问题

进一步影响了患者对心理干预的接受度和满意度。可使用

中医传统疗法和中医药草内服等方法，治疗肝硬化失代偿

期。刮痧作为传统中医疗法对肝硬化患者水平有着一定影

响，可刺激皮肤表面体内的抗氧化酶系统，提高HO-1改善

肝硬化患者的临床症状和肝功能。中西医结合疗法，如：

复方甘草酸苷联合常规抗病毒药物，用于治疗乙型肝炎肝

硬化患者，作用是提高HBeAg及HBV转阴率，改善肝纤维

化及氧化应激指标水平，安全性高和治疗效果明显。结合

本研究患者对中医疗法的认知来源和风险认知缺失现状，

临床实践中需注意三点：一是规范中医疗法推荐渠道，由

专业医护人员根据患者病情给出个性化建议，避免患者因

亲友推荐、网络信息误导盲目选择；二是加强风险告知，

明确告知患者中药的肝肾毒性、与西药的相互作用等潜在

风险，引导患者选择正规中医机构就诊；三是结合案例精

准指导，如针对E3（有亲友中医治疗成功案例），可重点评

估其肝功能状况，推荐适配的中医辅助方案；针对E6（仅

通过网络了解中医），需先开展系统的中医知识科普，再协

助其制定治疗计划。

4 研究结论总结

研究通过对乙型病毒性肝硬化失代偿期患者患病心理

需求的质性研究，深入探讨了该群体在疾病发展过程中所

面临的心理状态、心理需求特征及其影响因素。乙型病毒

性肝硬化失代偿期患者的心理需求呈现出复杂性和多维

性，主要体现在对疾病认知、情绪支持、社会关系维护以

及未来生活规划等方面的强烈需求。通过访谈和分析，发

现患者普遍表现出焦虑、抑郁、无助等负面情绪，其中大

部分受访者表示在确诊后出现明显的情绪波动，部分患者

甚至因长期病痛而产生自我否定和消极应对的心理倾向[3]。

这些心理状态不仅影响患者的治疗依从性，还可能进一步

加重病情，形成恶性循环。患者因家庭支持不足而感到孤

独和无助，而另一部分患者则因医疗资源分配不均或信息

获取困难而产生对治疗方案的不信任感。患者在面对疾病

时的心理适应策略，包括寻求专业心理咨询、参与病友互

助组织、接受亲友情感支持等。其中，受访者表示曾通过

病友交流平台获得心理慰藉，而其他患者表示接受过心

理医生的干预，显示出心理支持在改善患者心理状态中的

积极作用。研究中还发现患者对于心理需求的认知存在一

定的局限性，许多患者未能明确表达自己的心理困扰，或

者因文化背景和社会观念的影响而选择隐忍和压抑。这表

明，医护人员在临床实践中应更加关注患者的心理状态，

主动询问并提供相应的心理支持服务。同时，研究建议医

疗机构应建立系统的心理评估机制，将心理需求纳入常规

护理流程，以实现对患者身心健康的全面管理。研究还发

现，患者的心理需求与医疗服务质量之间存在显著关联。

仅有三个的受访者表示曾接受过系统的心理教育或健康指

导。这反映出当前医疗体系在心理支持方面的不足，亟需

加强心理健康服务的普及和推广。本研究认为，针对乙型

病毒性肝硬化失代偿期患者的心理需求，应采取综合性的

干预措施，包括提升患者的心理认知水平、完善心理支持

服务体系、优化医疗资源配置以及加强医护人员的心理培

训等。同时，未来的研究应进一步拓展样本范围，结合定

量研究方法，探索不同人群心理需求的差异性，并结合临

床实践进行干预效果评估，以推动心理支持在肝病治疗中

的广泛应用。
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