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摘　要：目的　了解慢性阻塞性肺疾病患者的疾病负担与相关需求。方法　采用描述性质性研究方法，对２５例慢性

阻塞性肺疾病患者进行半结构式访谈，运用主题分析法对资料进行整理和分析。结果　共提炼６个主题：躯体症状多、被

束缚的生活、循环往复的心理困境、获得及时控制疾病的专业救护需求、获取持续抗争能力的需求、希望拥有平等对话的机

会。结论　慢性阻塞性肺疾病患者面临多重的疾病负担，其需求是多元化、个性化的，医护人员应重视患者意见和需求，有

针对性地提供更优质的医疗服务，帮助患者积极应对疾病。

关键词：慢性阻塞性肺疾病；负担；需求；质性研究　　ＤＯＩ：１０．３９６９／ｊ．ｉｓｓｎ．１６７１９８７５．２０２２．０２．００６

中图分类号：Ｒ４７３．５６　　　文献标识码：Ａ　　　　　　　文章编号：１６７１９８７５（２０２２）０２００２７０４

　　慢性阻塞性肺疾病（ｃｈｒｏｎｉｃｏｂｓｔｒｕｃｔｉｖｅｐｕｌ

ｍｏｎａｒｙｄｉｓｅａｓｅ，ＣＯＰＤ）是一种常见的慢性呼吸道

疾病，病程漫长而不可逆，患病率及病死率高。据

统计，每例ＣＯＰＤ患者每年约发生０．５～３．５次急

性发作，导致重复再入院，给家庭及社会带来了沉

重负担［１－２］。疾病所带来负担促使患者寻求外部

资源，从而导致患者需求水平进一步增加。因此，

挖掘患者的疾病负担和需求，提供个性化的优质

医疗服务，以帮助患者减轻负担和提升健康水平

具有重要意义。本研究旨在通过描述性质性研究

的方法，探讨ＣＯＰＤ患者的疾病负担，了解其相关

需求，为帮助患者积极应对疾病、提高医疗服务质

量提供参考依据。

１　对象与方法

１．１　对象

本研究获医院的伦理委员会审核批准［批件

号：（２０２０）ＩＩＴ快审第（８６７）号］。采用目的抽样法

中的最大差异法，选取于２０２１年２月至６月在浙

江省２家三级甲等医院住院的ＣＯＰＤ患者为研究

对象。纳入标准：根据《慢性阻塞性肺疾病诊治指

南（２０１３修订版）》
［３］诊断为ＣＯＰＤ；患者知情并同

意，自愿参与本研究。排除标准：意识不清、沟通

障碍等无法配合的患者；合并严重的心、肝、肾等

脏器功能异常。样本量按照访谈资料饱和原则确

定，不再有新的主题呈现为饱和［４］，最终确定样本

量为２５。为保护患者隐私，将患者以字母Ｐ联合

数字表达，患者一般资料见表１。

表１　患者一般资料（狀＝２５）

编号 性别 学历 年龄／岁
退休前职业

或现职业

病程（以医院确诊

时间为准）

Ｐ１ 男 文盲 ８１ 农　民 １０年

Ｐ２ 男 小学 ７２ 农　民 １０年

Ｐ３ 男 小学 ８０ 未　知 １０年

Ｐ４ 女 初中 ９１ 工　人 １年

Ｐ５ 男 高中 ８１ 职　员 ８年

Ｐ６ 男 本科 ８３ 教　师 ９年

Ｐ７ 女 小学 ８６ 职　员 １０年

Ｐ８ 男 小学 ６６ 工　人 ８年

Ｐ９ 男 初中 ６７ 司　机 ２０年

Ｐ１０ 女 小学 ５８ 工　人 ３年

Ｐ１１ 男 初中 ６３ 农　民 １年

Ｐ１２ 男 高中 ６８ 职　员 ３０年

Ｐ１３ 男 初中 ７３ 职　员 ３０年

Ｐ１４ 男 初中 ５９ 职　员 ２０年

Ｐ１５ 男 本科 ８０ 军　人 １０年

Ｐ１６ 男 初中 ７６ 未　知 １０年

Ｐ１７ 男 大专 ６４ 职　员 ４０年

Ｐ１８ 男 初中 ６６ 农　民 １个月

Ｐ１９ 男 小学 ６１ 个　体 ８年

Ｐ２０ 男 初中 ７０ 职　员 ２０年

Ｐ２１ 男 初中 ６３ 个　体 １０年

Ｐ２２ 男 初中 ７７ 个　体 １０年

Ｐ２３ 男 大专 ７３ 工程师 １０年

Ｐ２４ 男 小学 ６２ 茶　农 ５年

Ｐ２５ 女 小学 ６８ 工　人 ５年
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１．２　方法

１．２．１　确定访谈提纲

查阅文献，并经临床预访谈以及结合专家意

见修订后制定访谈提纲。访谈提纲：ＣＯＰＤ哪些症

状最让您困扰，给您生活带来了哪些影响；患病后

您有什么样的感受、负担；在应对疾病方面遇到哪

些困难；您希望医护人员、医院或社会可以为您提

供哪些方面的帮助、指导、支持？

１．２．２　资料收集

采用面对面半结构式访谈法，研究者在访谈

前接受培训。研究者向受访者介绍研究目的及内

容，受访者知情同意后开始访谈。每例个案访谈

时间为３０～６０ｍｉｎ，避免引导与暗示，全程用录音

笔录音。提问顺序根据访谈情况进行适当前后调

整，并仔细观察和记录受访者语气、神态、情绪等

的变化。

１．２．３　资料分析

访谈结束后２４ｈ内将录音资料转化为文字

稿，反复聆听录音资料，以确保资料记录的及时性

和正确性。本研究采用主题分析法［５］对资料进行

整理和分析：反复阅读文字稿，充分熟悉访谈内

容；寻找与患者疾病负担和需求相关的词句表述，

形成初始编码；将初始编码进行潜在主题归类；进

一步检查、核实潜在主题，在潜在主题内部同质性

和外部异质性标准的基础上对部分主题进行拆

分、合并或删减；确定每一个主题的命名、定义和

内容。

２　结果

２．１　主题１：躯体症状多

ＣＯＰＤ患者由于疾病原因，出现多种躯体症

状，如咳嗽咳痰、胸闷气喘、疲乏及呼吸急促等。

长期的呼吸急促状况是患者主诉最主要的症状困

扰，其活动后加重，且患者在加重期会出现严重的

呼吸困难。Ｐ２３：“这个气急（呼吸急促）状况总会

存在，跟平常人不一样。”Ｐ１１：“前段时间就是一动

就喘；下来走一步两步，气就透不过来。”Ｐ１６：“发

作的时候呛的东西都吃不了的”。除此之外，急性

加重期患者可能会出现意识障碍、晕倒、夜间睡眠

障碍等情况。Ｐ１１：“严重的时候，几乎每天晚上只

能坐着，侧着都喘不了气。”Ｐ１６：“晚上睡觉的时候

就是气急，睡觉是不行的，要爬起来坐会儿。”Ｐ１１：

“那个一咳要晕倒，什么都不知道，晕倒的时间不

长，一两秒钟；自己清醒过来。”Ｐ１７：“有次一边咳

一边走路，上厕所时跪了下来，也没人发现我，过

会等意识清楚了就自己起来了；正常走的时候自

觉不自觉的无意识就摔倒”。寒冷天气、接触到香

烟烟雾等刺激时会诱发呛咳等状况。Ｐ２：“如果这

个房间有人抽烟，就要呛起来，不舒服啊。”

２．２　主题２：被束缚的生活

２．２．１　身体活动受限

ＣＯＰＤ导致患者活动受限，如在爬楼梯、上山、

拎重物、慢跑、家务劳动等活动中出现无力感，

ＣＯＰＤ急性加重期或病情严重时患者会完全丧失

自理能力。Ｐ２５：“我没力气，也没法去走，我住在

５楼，下来就上不去，所以我一般不去散步。”Ｐ６：

“有时候，感觉到没力气，走两步累了，日常生活也

都自理的，但是就感觉到吃力，你穿个袜子鞋子啊

什么的都吃力。”Ｐ１２：“手里提个东西都不能提，如

果叫我从厨房里拿个２０斤的米，那个时候气就喘

不过来。”

２．２．２　活动方式改变

ＣＯＰＤ患者因活动后呼吸困难加重，寒冷、感

染等诱发疾病加重等因素，对户外活动有顾忌，被

迫放弃一些户外活动爱好，如打太极、跳广场舞

等。Ｐ１０：“他们叫我去跳广场舞，我稍微跳两下就

停下来，就不行。”Ｐ６：“我喜欢运动，也是有这个爱

好的。我很早的时候就练太极拳，弄到后来我吃

不消了，只能停掉了。”

２．２．３　社交活动受限

ＣＯＰＤ患者由于疾病原因，社交圈逐渐缩小和

封闭。Ｐ１４：“冬天我一般是５点以后不出门；不敢

出去，怕冷风吹到感染，半条命没了，人家出去玩

啊、ＫＴＶ干嘛啊我都不出去。”Ｐ３：“去年一年都没

有出去过，也是很想让他们推我到外面转转的。”

２．３　主题３：循环往复的心理困境

２．３．１　无望及悲观

患者意识到该疾病进程的必然性，会随年龄

发展且无法根治，对此感到无能为力、失望、苦恼，

出现悲观情绪。Ｐ２３：“感到无能为力；它这个进程

是必然的，就是缓慢的，对这个疾病是很失望的，
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让我感到束手无策，没有办法。”Ｐ１０：“我这六七年

一直在看病，我觉得没有缓解。这几年来我一直

在这条路上治，越来越厉害，没有好过；我被这个

病折磨得快死了；有时候我觉得生不如死。”

２．３．２　紧张压抑感

疾病的部分临床症状，例如活动后的呼吸急

促一直伴随着日常生活，以及疾病可能随时发作、

后续变化等的不确定性，以致患者陷入疾病间歇

性急性加重的循环中，使患者产生了精神压力，出

现紧张压抑感。Ｐ２３：“平时最大的困惑就是精神

的紧张，上桥、走楼梯，会感觉气急，会无形中增加

压力；心里的一些紧张压抑感，像我们多少存在一

些。随着年龄的增长，病情也在发展，这个压力始

终在我心里。”Ｐ２２：“这里（指指头部）负担我受不

起，我‘脑子里’会多想，我有这个病了怎么样了，

是不是会变癌啊，会不会有后续变化啊。”

２．３．３　低价值感

疾病对生活的限制、持续的治疗费用以及社

会角色的转变让患者感到痛苦、折磨，产生低价值

感，对家人有内疚心理。Ｐ１２：“我自己也不愿半死

不活活着，对家人也是折磨，对自己也是折磨。”

Ｐ２２：“本来家里负担也蛮重，我如果是在床上躺

着，会增加家里负担。”Ｐ１０：“药要长期吃，又这么

贵，又要自费；现在我已经有六七年没有到外面去

工作了，接下来怎么办都不知道，只能过一天是

一天。”

２．４　主题４：获得及时控制疾病的专业救护需求

患者的首要需求即自己的疾病能够得到专业

的治疗，症状得到及时控制和缓解。Ｐ１９：“（最希

望）能够把这个病控制住，（我知道）这个病治不

好，主要让我不喘就行了。”因此，多数患者就医时

会主动选择专业性更强的三级医院就诊，在访谈

中也表达了对社区等基层医疗的不信任，认为医

疗水平不足，也缺乏相关药物和设备。Ｐ１１：“大医

院的医疗技术好，（我们来这就是想）找个最好的

专家，把我的病治得更好。”Ｐ２０：“发病了绝对不会

去社区去看病，就是平时配个药去，头痛脑热弄点

感冒药是可以的。”

２．５　主题５：获取持续抗争能力的需求

２．５．１　患者渴望获得疾病自我管理指导

患者自我管理、疾病相关知识相对缺乏，希望

能够得到相应的指导。有患者因早期疾病信息缺

乏，对疾病不重视而出现自我管理的缺失，对此深

感后悔。Ｐ２３：“我们国家对这个疾病的宣传力度

不够，可怕之处很多人都潜伏着，不知道这个病；

如果早期有个告诫的话，可能戒烟的时间会提前，

也不会到发了病以后去戒烟。”也有患者认为目前

的信息和技能指导过于笼统，没有实际作用，无法

满足需要。部分患者希望能得到更系统、更专业

和个性化的指导，以及简单实用的信息。Ｐ２２：“我

问什么他能够告诉我，不是那种敷衍的，要有实际

效果的，比方说怎么运动，我希望能根据我的具体

情况，告诉是怎么样的运动最合适。”Ｐ１９：“像我们

最好简单一点，怎么防治，怎么处理，比较实用的

信息。”

２．５．２　疾病相关指导需求差异大

患者对疾病管理的指导需求主要涉及用药、

呼吸锻炼、运动锻炼、吸入剂使用、饮食、个性化的

康复计划、居家氧疗、疾病预防方面的指导需求，

表现为个体差异较大。Ｐ２１：“医生应该专业地教

一教，怎样呼吸，呼吸操什么的；吃的方面注意点，

锻炼怎么锻炼。”Ｐ２３：“我比较关注怎么去减缓疾

病的进展，第二个就是我今后怎么预防频繁的复

发。”Ｐ４（该患者因不正确的吸氧导致呼吸衰竭）：

“制氧机这个事情经历过了才知道，这次住院主任

医生就说二氧化碳高的患者吸氧的时候氧饱和要

控制在８０％～９０％，不能到９０％～１００％，这么一

说我就知道在家里这么吸氧是不正确的；以前认

为氧饱和度低了吸吸氧，想得太简单，也没人告诉

我们。”个性化的康复计划、运动锻炼需求亦存在

个体差异，部分患者认为自己的状态根本无法进

行相应的活动，也不相信锻炼、康复措施等可以改

善自己的病情。Ｐ１７：“锻炼我是体力不够，我跑步

不能跑的，跑步要气喘的。”部分患者还希望了解

关于疾病的病因、危险因素以及相关机制等的信

息。Ｐ１７：“我很希望医生跟我交流一下，病因，痰

的原因，来龙去脉。”Ｐ２３：“出了问题了我当然关注

疾病的整个过程，为什么会发生、会发展。”

２．６　主题６：希望拥有平等对话的机会

患者受自身条件（专业知识等）限制，治疗方

案、诊疗操作基本上听从医生护士的意见，但希望

拥有平等对话的机会，反馈自己的治疗效果、症状
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等，从而获取专业治疗和意见。Ｐ２３：“今天的情况

跟昨天相比怎么样，把自己对这个疾病的了解希

望向医生讲一下，还有什么要求都跟他们讲一

下。”除此之外，患者对检查以及护理操作等会提

供一些意见，同时希望这些意见和意愿可以被医

护人员倾听，得到平等的对话。Ｐ１５：“大夫总有他

的自尊心，跟他提意见，内心总归会有点隔膜，但

我希望能和大夫说。”

３　讨论

３．１　犆犗犘犇患者存在多重疾病负担

本研究显示，ＣＯＰＤ患者存在不同程度的生

理、心理及日常生活的负担。ＣＯＰＤ患者症状困扰

尤为明显，尤其是呼吸急促和睡眠障碍。疾病严

重限制了患者身体和生活，导致其自理能力缺失、

活动能力受限、社会功能减退。在与疾病的斗争

过程中，患者也出现不同程度的心理困扰和思想

挣扎，懊悔、紧张、低价值感等多重情绪交织。这

些负担与ＣＯＰＤ疾病特性和人群特征
［６］密切相

关。患者的多重负担是相互作用的，研究显示负

性情绪会影响患者应对疾病的能力和积极性，影

响ＣＯＰＤ预后，而ＣＯＰＤ状况又加重了情绪障碍

的风险［７］。提示医护人员应积极关注患者的心理、

生理等变化，尽可能地帮助患者减轻疾病带来的

负担。

３．２　犆犗犘犇患者具有个性化的需求

ＣＯＰＤ患者的需求是个性化和多元化的。患

者的首要诉求是能够得到及时有效的诊疗服务，

以缓解和减轻症状。当患者处于稳定期时，提高

自我管理能力是其最主要的需求，尽管信息获取

的途径很多，但多数患者希望获得医护人员专业、

权威、个体化的指导。患者对疾病相关信息及技

能指导需求个体差异性较大，部分患者想要探索

肺部机制问题而部分患者只关注简单的饮食运动

等信息，这可能与患者教育程度、病程、病情严重

程度等多种因素相关。同时，本研究显示尽管在

医疗决策中医护人员依然占绝对的主导地位，但

患者希望能有机会与医护人员反馈自己的治疗效

果、症状以及提出一些意见等，希望这些意见和意

愿可以被倾听和尊重。不同患者参与决策的偏好

也存在很大差异。研究显示，患者疾病认知、医患

关系、社会支持、健康素养等都会影响其决策参与

的意愿［８－９］。提示医护人员在提供专业的诊疗照

护服务的同时，应注意根据患者的不同需求提供

个性化的医疗服务，尽可能满足其多元化的住院

需求。

３．３　本研究的不足

ＣＯＰＤ患者面临心身等多重的疾病负担，其相

关需求是多元化、个性化的，医疗人员应重视患者

意见和需求，有针对性地提供更优质的医疗服务，

帮助患者积极应对疾病，提升生活质量和自我管

理水平。本研究还存在一定的局限性，患者家属

是患者住院期间重要的照护者和疾病管理的帮助

者，家属视角的相关探讨还不完善。

（致谢：谨对浙江中医药大学周云仙教授的指

导表示感谢！）
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