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湿性老年黄斑变性患者治疗期的生活体验
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[陆军军医大学(第三军医大学)西南医院眼科，重庆 400038]

[摘　要]	 目的：深入了解湿性老年黄斑变性(wet age-related macular degeneration，wAMD)患者治疗期生活

体验，为建立针对患者治疗期的个性化连续性照护模式提供理论依据。方法：采用质性研究中

的现象学研究方法，对2016年1至12月于陆军军医大学(第三军医大学)西南医院门诊就诊的21名

wAMD患者进行半结构式访谈，采用NVivo 10.0统计软件，根据Colaizzi现象学分析7步法进行整

理。结果：wAMD患者治疗期生活体验可归纳为无法控制的躯体症状、由消极到积极心态的转变

和支持系统3个主题。结论：wAMD患者的治疗期生活体验充分反映现有健康管理模式的匮乏与

不足，干预项目的设计和实施需充分考虑激发患者自我效能，满足个性化需求以及确保有效的医

患沟通。
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Experience of people with wet age-related macular 
degeneration
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Abstract Objective: To understand the life experience of people with wet age-related macular degeneration and provide 

reference for continuous nursing care. Methods: Phenomenological research design and semi-structural interviews 

were conducted to 24 people with wet age-related macular degeneration. Results: Three themes were found including 

uncontrolled symptom, changing from negative to positive and support system. Conclusion: People with wet age-

related macular degeneration are under inadequate disease management. Full consideration about self-efficiency, 

individual needs and effective medical communication are needed when design and implement intervention for wet 

age-related macular degeneration.
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老年黄斑变性(age-related macular degeneration，

AMD)是一种与年龄相关的致盲性、退行性眼底病

变，患者年龄通常在5 0岁及以上。目前，全球约

有3 000万AMD患者，每年约有50万人因此致盲，

截至2040年，全球将有2亿8 000万AMD患者[1]。临

床上一般将AMD分为湿性和干性，湿性AMD又叫

做渗出或新生血管性AMD(wet age-related macular 
degeneration，wAMD)，占15%~20%，但却危害巨

大，如不及时进行有效治疗，将导致患者视力严重

下降甚至致盲[2]。国外大量研究[3-6]显示：wAMD会

引起患者躯体功能障碍(阅读、开车、上下楼梯、

面 部 识 别 和 危 险 环 境 判 断 等 ) ， 产 生 焦 虑 抑 郁 情

绪、低自尊，以及家庭社会关系矛盾等一系列问

题。虽然可以采取医疗干预措施提高患者视功能状

况，但部分患者术后视力无法提高，仍然存在一定

程度的生理、心理和社会功能障碍[7]。目前，国内

仅有极少数量性研究探讨了wAMD患者的手术前后

生存质量的变化，而缺乏从个体角度充分考虑患者

治疗期间的感受和真实体验。本研究采用现象学研

究方法，探究wAMD患者疾病认识和真实体验的本

质，旨在为制定和实施满足个性需求的更有针对性

的有效干预措施提供理论依据。

1  对象与方法

1.1  对象

采用目的抽样法，选取2016年1至12月陆军军

医大学(第三军医大学)西南医院眼科门诊就诊的

wAMD患者为访谈对象。纳入标准：年龄≥45岁， 
经医疗诊断为wA M D的患者；能用语言正确表达

其患病经历；首次治疗时间1个月以上；无其他影

响视力的眼病或相关的治疗手术史；自愿参加本

研究。2 1例研究对象的人口学资料和疾病情况见

表1。本研究经陆军军医大学(第三军医大学)西南

医院伦理委员会审查批准。患者在入组前均被告

知本研究的目的、内容、注意事项以及访谈所需

时间，承诺访谈对象可以随时要求中止访谈或撤

回所有相关资料，所有的资料匿名且仅用于本项

目的研究，录音及文本信息在项目结束后立即销

毁，最后签署知情同意书。

表1 湿性AMD患者人口学资料和疾病情况

Table 1 Demographic data of the patients with wAMD

编号 性别 年龄/岁 教育程度 婚姻状况 视力丧失程度 患病时间

1 男 73 小学 已婚 轻度 1年

2 男 71 高中 已婚 中度 2年

3 男 68 高中 丧偶 中度 1年

4 女 70 高中 已婚 重度 3年

5 女 66 高中 已婚 重度 2年

6 女 78 小学 已婚 轻度 2年

7 女 75 大学 已婚 轻度 3年

8 女 60 初中 已婚 轻度 3个月

9 女 61 高中 已婚 轻度 1年

10 女 66 小学 已婚 轻度 9个月

11 女 61 高中 已婚 轻度 4年

12 女 74 初中 已婚 重度 6年

13 男 74 小学 已婚 中度 6个月

14 女 74 高中 已婚 中度 3年

15 女 58 小学 已婚 重度 2年

16 女 60 初中 已婚 重度 4年

17 女 78 高中 已婚 中度 7个月

18 男 76 初中 已婚 重度 10个月

19 男 82 大学 已婚 中度 14个月

20 女 57 高中 已婚 重度 4年

21 男 65 大学 离异 中度 15个月
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1.2  方法

1.2.1  资料收集

研 究 者 以 半 结 构 性 访 谈 提 纲 作 为 访 谈 的 指

引，对符合纳入标准的wAMD患者进行一对一的深

度访谈。根据研究目的，文献回顾并结合相关领

域的知识，经课题组(包括临床医疗教授、质性研

究方法学专家和护理专家各1名，研究员3名)反复

讨论、组织和修改后拟定访谈提纲初稿，然后选

取3名患者进行预访谈，充分收集患者对访谈问题

的意见并结合临床护理专家和护理骨干的意见再

次修改访谈提纲初稿，修改后的wAMD访谈提纲主

要内容为：当您被诊断为wAMD后的经历和感受？

患有wAMD后，生活发生了怎样的变化和困难？如

何应对这些变化的？其中，遇到的最主要困难是

什么？您是怎么解决的？治疗期间面临的主要压

力和压力源？您是如何应对的？访谈安排在患者

完成门诊就诊后进行，经患者同意后，对访谈过

程进行全程录音，访谈时间为30~40 min/次。访谈

过程鼓励患者充分表达自己的想法及体验，同时

客观记录访谈对象的反应、表情等。访谈结束当

天将访谈录音转录为文字，反复阅读所形成的文

字资料，回忆访谈时的情形，完善研究笔记，疑

问处做好标记，在患者下次就诊时询问并确定是

否与其本意相符。

1.2.2  资料分析

对访谈录音资料逐字逐行转录后，资料分析

采用NVivo 10.0统计软件，根据Colaizzi现象学分析

7步法进行整理 [8]。1)详细记录并仔细阅读所有的

访谈资料；2 )摘录出与所研究现象相吻合的、有

意义的陈述；3 )从有意义的陈述中归纳和提炼意

义；4 )寻找意义共同概念或特性，形成主题、主

题群、范畴；5 )将主题联系到研究现象进行完整

的叙述；6)陈述构成该现象的本质性结构；7)将所

得结果返给被访者，求证内容真实性。在整个分

析中，由2名研究员分别对资料进行分析，然后课

题组对分析结果进行比较、审核和校准，从而确

保研究的准确性。分析过程中隐去患者的真实姓

名，以编号代替。

2  结果

2.1  无法控制的躯体症状

2.1.1  疼痛与幻觉痛

目前，抗新生血管药物给AMD患者带来了新

的希望，但大部分患者需要承受多次玻璃体腔注

射带来的各种风险以及注射时或注射后眼部疼痛

感。患者B：“打针后效果挺好，但是这个治疗要

进行很多次。虽然每次注射都打了麻醉药物，但

还是很痛，回家后也要痛很久。”另外，部分患

者由于长期的治疗造成心理恐惧，出现对治疗后

眼部疼痛的幻觉感。患者H：“长期的治疗让我非

常害怕打针，每次一进手术室，一看到医生拿起

针，我的眼睛就感觉莫名的疼痛。注射完后，回

到家里还会痛，而且感觉针还在眼睛里面。我也

说不清楚什么原因，不知道自己能坚持多久。”

2.1.2  日常生活受限

日常活动是需要专注力、回忆能力以及感觉

器官的协调。而大部分的wAMD患者由于视觉功能

不断下降，造成一系列的日常生活功能(阅读、行

走、家务活动等)受到明显限制。患者A：“对生

活有很大影响，以前家里都是我做饭，现在油盐

看不到，水开没开都看不到。”患者G：“我原来

很喜欢看书看报，现在视力下降，很不方便，看

电视少了，也很少看书看报了，所以感觉生活中

好像缺少了什么东西似的。”同时，由于独立性

丧失和自尊心下降，部分患者不得不呆在家里或

与外界隔离。他们无法自由参与一些社会活动，

并引起他人的误解。患者I：“我左边眼睛不好，

熟人路过我看不到没招呼她们，我解释是眼睛看

不到，他们都说我是装的，变高傲了。我心里才

叫苦啊。”患者J：“没生这个眼病之前，我经常

跟退休的朋友钓鱼，现在没法去了，一是因为看

不清楚，还有就是觉得挺丢人的。朋友看到每次

约我都不去也就不再跟我联系了。”

2.2  由消极到积极心态的转变

2.2.1  自我否认

在治疗初期，患者经历一系列的心理应激过

程。部分患者不断询问自己“为什么是我”，难

以接受疾病存在的事实并担心给家庭带来严重负

担。焦虑、抑郁和沮丧的负面情绪时常出现在日

常生活中。患者H：“我就愣在那里一动不动，心

里一片空白。我心想我怎么这么倒霉就得这个黄

斑变性呢，是不是诊断错了啊。之后一段时间都

很抑郁，觉得一切都完了。”患者M：“我心里非

常痛苦难受，你说眼睛瞎了跟死有什么区别呢，

什么都不能自理还要别人来服侍。”

2.2.2  重建自我

随着治疗的进展，大多数患者开始逐渐协调

疾病带来的各种生活限制和情绪混乱，并保持积
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极乐观态度来面对各种困难。患者I：“我本来挺

难受的，但看到不少年轻点的也得了我这种病，

就自己安慰自己，又不只是我一个人，我就觉得

还是比较宽心了。”患者A：“精神嘛，要顺其自

然，既然得了，就要自己振作起来，同病魔做斗

争，至于钱就出去凑嘛，一定要向前看。”患者

L：“一个是配合医生，按照医生的治疗方案，调

整心态，还有就是注重饮食和睡眠，只要是对眼

睛和心理有好处的，就积极去做，尽量让自己开

心一点。”

2.3  支持系统

2.3.1  积极家庭支持

对 于 大 多 数 患 者 而 言 ， 视 力 丧 失 造 成 了 其

家庭功能和角色的变化，而家属则成为提供其功

能、情感及社会支持等方面的主要来源，并融入

到患者康复过程中。患者C：“为了治疗我的病，

他们到处找别人借钱，还经常都安慰我，叫我好

好治疗，其他的不用管，让我特别地感动。”患

者M：“我老伴和孩子一直都对我很好，每次复查

都是我女儿带我过来的，怕我自己弄不好。他们

也经常陪我聊天，让我把心放宽，我女儿还经常

从养生堂节目抄一些食谱给我，经常提醒我日常

生活注意事项。”

2.3.2  渴望专业支持与指导

大部分患者认为目前对wAMD疾病宣传力度不

够，希望得到更专业的健康教育和指导。患者C：

“在门诊就诊不太方便，我们很多都是老年人，做

个检查都要跑几楼，而且厕所也没有扶手，很容易

跌倒。”另外，部分患者认为目前对AMD疾病宣

传力度不够，希望得到更专业的健康教育和指导。

患者C：“很多人都不晓得黄斑变性是什么，因此

特别要加大宣传，如电视、专题讲座等，或者发个

宣传册我们也可以拿回去自查。这样大家才知道这

个病的严重性，发现了就及早医治，就不会越拖越

严重了。”患者F：“医务人员要多讲一下生活注

意事项，比如饮食上该注意些什么，能不能喝酒，

适当运动可不可以改善病情呢？”

3  讨论

加强wAMD患者的症状管理是促进治疗依从性

的关键。wAMD是一种慢性眼病，是引起严重的、

不可逆视力损伤的主要原因，严重者可致盲。本

研究中，92.9%的wAMD患者都反应注射时和注射

后的疼痛感，这与国外研究 [9-10]报道一致。且由于

反复注射造成的心理恐惧而产生的幻觉痛，会造

成患者治疗依从性差、情绪失控，甚至会加重患

者病情的不稳定性 [11]。除此以外，由视觉障碍引

起的一系列症状如渐进性视力下降、中心暗点、

视 物 变 形 等 症 状 是 不 可 预 测 、 动 态 变 化 ， 且 无

法完全康复的，因此有效而科学的症状管理对患

者治疗依从性和康复的促进至关重要。A nder son 
等 [ 1 2 ]提 出 采 用 适 应 性 领 导 力 理 论 对 症 状 进 行 管

理，将慢性病的症状轨迹分为三大类，包括逐步

变化阶梯式进展症状、稳定不变症状、偶然发生

或复发的症状。而对于wAMD这类逐步变化的阶梯

式进展疾病症状的管理需要深入了解症状轨迹，

包括频率、变化以及与个体特征的相关性等，并

以此为起始点来开展基于患者、家属和医务人员

三者间的症状管理干预项目。因此，在wA M D 患

者症状控制过程中，医务人员需对患者症状产生

的原因、症状类型以及对患者躯体、心理和社会

功能的影响，和患者及家属共同制定症状管理方

案 ， 教 会 患 者 症 状 管 理 技 巧 和 认 知 ， 如 疼 痛 管

理、社会心理调节、放松疗法等，且应随着症状

变化而不断调整干预方案和训练技巧，从而提高

患者依从性和自我管理能力。

wA M D不仅给患者带来日常生活功能障碍，

更会给患者带来较大的心理压力。本研究发现：

尤其是治疗初期，患者会出现否认、难过、抑郁

等负面情绪。且由于wAMD疾病结局的不确定性和

局限性，即使病情稳定多年，患者仍然担心未来

视功能状况。但随着患病时间的推进，部分患者

在不断协调疾病带来的各种“不方便”和情绪混

乱中，发展符合自身特点的应对策略，采取积极

乐观的生活态度以及行为措施，处理日常生活中

发生的危机事件。而处于社会隔离状态的患者经

常感到他人难以理解他们的不幸，无法发展有效

的应对策略，最终成为wA M D的受害者，焦虑、

抑 郁 、 沮 丧 和 无 能 为 力 持 续 不 断 地 出 现 [ 1 3 ]。 目

前，国内眼科学者大多关注患者视功能的变化，

而对其心理社会障碍的识别和干预尚未见相关报

道。因此，如何减轻患者角色适应障碍、加快负

面情绪的疏导并提高积极心理应对能力是亟待解

决的难题。在国外，部分康复机构采用预防性问

题解决疗法对wAMD患者进行干预从而提高患者的

社会心理调适功能，主要包括情感管理培训、视

觉功能训练、视力丧失心理调适和wA M D 疾病基

础知识的健康课程，并教会患者如何将问题解决
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疗法的基本原理运用到未来的自我照护过程中，

从而促进心理、情感和社会问题的调适和整体健 
康 [14]。R ees等 [15]开发的自我管理项目，主要内容

包括：疾病相关健康知识宣教、学习应用问题解

决模型、让患者之间进行经验技巧交流同时吸纳

照顾者共同参与，可减轻患者抑郁情绪，提高患

者积极应对的能力和自我效能。

社会学研究 [ 7 ]表明：良好而稳定的社会支持

能减轻机体对生活事件的应激反应，从而缓冲生

理和心理症状。本研究结果显示：家庭支持成为

wAMD患者社会支持的最主要来源，提供其功能、

心理、情感方面的理解和帮助，并常常融入到低

视力康复服务过程中，对患者健康状况和康复结

果产生重要影响。以欧美为代表的发达国家，已

经开展了“以家庭为中心”的干预项目以及社交

网站，为患者家庭提供有效的信息途径，教会家

属如何融入到患者的干预措施中并实现其康复目

标 [ 7 ]。因此，护理人员应促进患者家属间的信息

和情感沟通，同时协助其建立稳定的社会支持系

统，促进患者全面康复。

另一方面，本研究受访者对个性化的专业指

导有较大的渴望和需求，充分反映了医务人员在

疾病健康管理中信息支持的不足与匮乏。然而在

疾病管理过程中，患者是干预活动的主体，医务

人员是专业信息支持的提供者和咨询者。可以以

“小组形式”给予患者及家属有关wAMD健康管理

的宣教和信息支持，如疾病初期，告知患者wAMD
疾病进程，如何诊断、风险和预防因素，以及现

有的治疗手段和综合利弊权衡等。治疗后期，给

予患者及家庭成员日常生活技能和应急事件的处

理方法，以及有效获得信息支持的途径，从而弥

补wAMD患者疾病信息匮乏，减少医护患因疾病误

解而导致沟通与信息上的不一致性[14]。

综上所述，本研究关注了wA M D患者这个特

殊 的 群 体 在 患 病 期 间 的 真 实 感 受 和 体 验 ， 了 解

在 整 个 疾 病 过 程 中 ， 患 者 面 临 的 日 常 生 活 和 社

交困难、承受巨大的心理压力以及迫切的信息支

持需求。这充分反映了目前wA M D患者健康管理

现 状 不 理 想 、 医 患 沟 通 不 良 并 缺 乏 激 发 个 体 自

我 效 能 。 随 着 “ 以 家 庭 为 中 心 ” 和 “ P 4 医 学 模

式( prevent ive：预防、干预，predict ive：预测，

personalized：个体，participatory：参与)”的临床

实践应用，wAMD患者治疗期生活体验的呈现将有

助于医护人员真实地了解他们的困难和需求，为

建立针对患者从治疗初期到康复期的个性化连续

性照护模式提供理论依据。
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