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摘要:目的
 

探讨炎症性肠病患者患病过程中的疏离感并分析其产生原因,为制定针对性干预策略提供参考。方法
 

采用描述性质

性研究法,通过目的抽样法选取15例炎症性肠病患者进行半结构式访谈。使用内容分析法对访谈资料进行分析整理并提炼主

题。结果
 

归纳出3个核心主题及13个亚主题:患者疏离的客观表现形式(疾病疏离、人际疏离、自我疏离、劳动疏离、环境疏离)、
患者疏离的主观情绪感知(无力感、无价值感、孤独感、厌世感)、患者产生疏离的原因(身体意象障碍、疾病管理过度、情绪心理障

碍、社交能力受损)。结论
 

炎症性肠病患者存在多维疏离,负性情绪明显且强烈。患者出现疏离感的原因纷繁复杂,未来应制定

多维干预策略,以减轻患者疏离感,促进其更好地接受疾病、认同自我、融入社会、积极生活。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

experiences
 

and
 

causes
 

of
 

alienation
 

in
 

patients
 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

disease
 

(IBD),
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

a
 

reference
 

for
 

developing
 

targeted
 

intervention
 

strategies.Methods
 

The
 

descriptive
 

qualitative
 

research
 

method
 

was
 

used,
 

a
 

total
 

of
 

15
 

patients
 

with
 

IBD
 

were
 

selected
 

by
 

purposive
 

sampling,
 

and
 

semi-structured
 

interviews
 

were
 

conducted.Then
 

the
 

inter-
view

 

data
 

were
 

analyzed
 

and
 

related
 

themes
 

were
 

refined
 

according
 

to
 

content
 

analysis.Results
 

Three
 

themes
 

and
 

thirteen
 

sub-
themes

 

were
 

extracted:the
 

objective
 

manifestation
 

of
 

patients'
 

alienation
 

(disease
 

alienation,
 

interpersonal
 

alienation,
 

self-aliena-
tion,

 

labor
 

alienation
 

and
 

environmental
 

alienation),
 

the
 

subjective
 

feeling
 

of
 

patients'
 

alienation
 

(powerlessness,worthlessness,
 

aloneness,
 

world-weariness),
 

the
 

causes
 

of
 

patients'
 

alienation
 

(body
 

image
 

disturbance,
 

over
 

management
 

of
 

disease,
 

emotional
 

psychological
 

barriers,
 

social
 

skills
 

impairments).Conclusion
 

Patients
 

with
 

IBD
 

have
 

multi-dimensional
 

alienation,
 

with
 

obvious
 

and
 

strong
 

negative
 

emotions.The
 

causes
 

of
 

their
 

alienation
 

are
 

various
 

and
 

complex.In
 

the
 

future,
 

it
 

is
 

necessary
 

to
 

develop
 

multi-
dimensional

 

intervention
 

strategies
 

to
 

alleviate
 

their
 

alienation,
 

and
 

promote
 

them
 

to
 

accept
 

their
 

disease,
 

identify
 

themselves,
 

in-
tegrate

 

into
 

society,
 

and
 

live
 

a
 

positive
 

life.
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  近年来,我国炎症性肠病发病率逐年上升。据估

计,到2025年我国炎症性肠病患者将达到150万

人[1]。因其病因未明、迁延不愈,患者常在日常生活

中因疾病而选择回避、疏远他人,甚至对自我产生否

定、怀疑态度,并因此出现孤独、绝望、无力等一系列
“疏离”现象[2-4]。疏离感是指个体因生理、心理或社

会原因失去对外界或自我的控制,主动或被动地与身

边各种社会网络关系拉开距离,正常关系发生疏远,
甚至被客体支配控制从而产生的孤独、自我封闭、生
活无意义等消极情感,表现出冷漠拒绝等消极行为的

现象[5]。高疏离感个体倾向消极归因,他们悲观失

望、心情低落,缺乏基本的人际信任,无法合理接受社

会支持[6],这促使个体犯罪率[7]、自杀率[8]、痴呆发生

率[9]增高。同时有研究表明,疏离感可能是导致胃肠
道、心脑血管等慢性疾病的决定性心理社会因素[10]。
刘晓红等[11]利用横断面调查探究了炎症性肠病患者
社会疏离感现况及相关影响因素,尚无研究者关注患
者整体疏离感体验及出现疏离感的深层次原因。为
此,本研究采用描述性质性研究方法,深入了解炎症
性肠病患者疏离感体验,为后期制定针对性干预策
略,减轻其疏离感提供支持,以促使患者更好地接受
疾病、认同自我、融入社会、积极生活。

1 对象与方法
1.1 对象 采取目的抽样法,于2021年12月至

2022年3月选取江苏省某三级甲等医院消化内科住
院炎症性肠病患者为访谈对象。纳入标准:①符合炎
症性肠病协作组制定的炎症性肠病诊断标准[12];②
年龄≥18岁;③思维清晰,能接受访谈并进行普通话
交流;④知情同意并自愿配合本次研究。排除标准:
①患有精神疾病、认知障碍或其他严重躯体疾病;②
沟通障碍;③3个月内接受过精神病类药物或心理咨
询。根据质性研究资料饱和的标准确定样本量,即资
料分析时已与之前重复,无新的编码出现[13]。资料
饱和后,再访谈2例患者,以确保无新编码出现。共
有15例炎症性肠病患者接受访谈,分别以P1~P15
代替其真实姓名。其中,男10例,女5例;年龄20~
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59(35.13±12.70)岁。婚姻状况:未婚6例,已婚9
例。文化程度:初中2例,高中1例,大专及本科12
例。疾病类型:溃疡性结肠炎4例,克罗恩病11例。
疾病状态:缓解期5例,发作期10例。病程:0.17~
10年,平均3.74年。本研究通过南京医科大学伦理

委员会批准[南医大伦审(2021)663号]。
1.2 方法

1.2.1 确定访谈提纲 根据研究目的,经文献检索
及小组讨论后确定初步访谈提纲,选取3例患者进行

预访谈,随后修改并确定正式访谈提纲,内容如下:①
您患病的经过是怎样的? ②炎症性肠病给您带来了

哪些感受? 为什么会出现这些感受? ③炎症性肠病
对您的工作、学习、生活产生了哪些影响? 您是如何

应对的? ④对您来说“疏离”意味着什么? 您是怎么
理解这个词的? ⑤您觉得在您的生活中哪些方面存

在着疏离的感觉? 为什么?
1.2.2 资料收集方法 采用描述性质性研究法,以
面对面、半结构式深入访谈法收集资料。访谈前与患
者先行接触交流,取得患者信任。随后向受访者介绍

访谈目的、意义与保密原则,征得患者知情同意后进
行访谈并全程录音,访谈地点设在消化内科一间独立

的会议室,保证访谈过程中无人打扰。访谈时,研究
者保持中立态度,根据情况调整访谈顺序及内容,若
受访者回答不明确或不清晰,研究者则进行追问并核
实具体内容。访谈期间,鼓励受访者表达真实想法,
观察并记录患者回答要点及其表情、语速、语调、肢体
行为等非语言信息,访谈中研究者对受访者疑惑之处

进行适当解释,以确保获取信息的真实性和完整性。
每次访谈45~60

 

min。
1.2.3 资料分析方法 为减少研究者回忆偏差,访
谈结束后24

 

h内将录音转为文字,并结合现场观察

笔记进行补充修改,随后将转录资料导入Nvivo12.0
质性资料分析软件,由2名研究者反复阅读转录文

件,沉浸其中并及时书写备忘录,采用内容分析法[14]

分别进行独立分析。研究者首先标注出资料中的重
要思想和概念并进行开放式编码,随后结合研究目的

及编码属性进行分类,创建类别,将相似的编码归入
相应类别形成主题和亚主题。最后,定义主题和亚主

题,总结形成炎症性肠病患者疏离感体验的主题概
念,并征求访谈对象意见。

2 结果
2.1 患者疏离的客观表现形式

2.1.1 疾病疏离 患者难以正确认知、接受和适应
疾病存在的客观事实,并出现厌恶疾病、避免谈及疾

病相关话题、拒绝相关治疗等行为,无法将疾病融入
日常生活,出现疾病疏离。P3:“我对疾病有憎恶的感

觉。”P4:“我对生物制剂还是比较抗拒的,因为它费用
比较高,不良反应也比较多,而且我也不想留置胃

管。”P6:“我很难承受很长的疾病治疗期。要是来个
大病,一下就走了,那我能接受,但是像这样一直在治

疗,就很反感。而且我和别人聊天会避开(疾病)这个

话题。”
2.1.2 人际疏离 患者与各种社会关系(陌生人、朋
友、亲人等)进行交往时,主动或被动地出现关系失

衡,难以建立联系,产生回避、社交频率下降、社交圈

变窄等现象。①主动人际疏离。P2:“我生病后就没

有参加过朋友的聚会,我会主动回避。现在社交全方
位减少,包括陌生人、朋友、亲人。”P12:“以前打麻将

要打到凌晨一两点呢,现在不打了。所以现在和之前

的朋友关系远了很多。”②被动人际疏离。P1:“之前

说好要我的导师,因为这个疾病不要我做他的学生

了,他选了别人(表情苦涩)”。P5:“朋友知道我有这

个病,很多要帮忙的事情就不叫我了。因为我办不
到。以前我表哥也经常找我看电影,现在知道我有这

个病以后就再也不来叫我了,所以来往也少了。”
2.1.3 自我疏离 个体受到疾病的摧残后,致使主

观个体无法控制或认同客观自我(现实中存在的我),
与客观自我发生疏远,从而出现无规范行为或无法对
自己做出肯定评价,最终产生自我嫌恶感。P2:“发病

的时候容易控制不住情绪。”P4:“感觉自己的脾气变

古怪了,会控制不住地发火。而且人家会用异样的眼

光看你,我有自卑的感觉。”P5:“我一直对自我有一种

否定和怀疑的感觉。”
2.1.4 劳动疏离 患者无法正常劳动(学习或工
作),合理的劳动需求得不到满足,且在劳动中无法实

现自己的劳动期望,而出现减少劳动投入和参与程度

的行为。P1:“因为身体出现状况,我担心害怕而潜意

识里不去那样快节奏地做事,哪怕是有10分力,用个

6、7分也就差不多了。没有必要去尽全力。”P2:“工
作上的事情根本不管了,单位也不管我(语气低落)。
现在叫我去上班我都不想去。”P15:“这个疾病给我的

影响特别大,当时我正好要考研,站在了人生的岔路

口,但那段时间我是在医院里度过的,后来我就放弃

考研了。当时还想考公务员,但因为这个疾病没办法

考。”
2.1.5 环境疏离 患者与其生活的自然、社会环境

等产生疏离,即患者难以从情感上主动而切实地亲近

和感受自然环境或患者的外表形象、生活习惯与众不

同时,受到周围人的议论与疏远,致使患者想要逃离

原有的生活环境。①自然环境。P5:“我现在散步的
时候,根本没有心情停下来看看风景,散步就是为了

完成步数任务。”P7:“生病之前看到好看的东西会拍

个照,但是生病之后就不感兴趣了。”②社会环境。
P4:“人家看见你戴着这个(胃管)会感觉怪怪的,会用

异样的眼光看你。外部环境对我是有影响的,要是外

面的人觉得无所谓,那我肯定也觉得无所谓了。我害
怕人家想我得这个病是不是会传染的。所以少接触

不好吗,避免尴尬不好吗?”
2.2 患者疏离的主观情绪感知

2.2.1 无力感 患者感到没有力量掌控自己的状态

和生活,反而被疾病所束缚,理想与现实出现巨大冲

突,从内心深处感到无助、无可奈何、无能为力。P3:
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“刚确诊的时候,我非常无奈,就是无可奈何的感觉

吧! 现在想想这个病是蛮可怕的,有好多事都不能干

了,感觉很无力。”P5:“我感觉我被困在这个地方走不

出去了,处于困境中。有些事情想干都干不了。现实

和愿望有很大的冲突。”P6:“我有一种被疾病控制的

感觉,让我觉得很不舒服。”
2.2.2 无价值感 患者在实现自我价值的过程受到

疾病阻碍,找不到自己存在的意义和价值,而陷入一

种茫然困惑的局面,并出现无趣、无意义、迷茫、无望

等消极情绪体验。P3:“我觉得我无法实现自己的价

值了,承担不了家庭的责任。”P6:“我不工作,社会价

值就没有了,又不和人家联系,情感价值也变少了。
就觉得什么事情都没有意义。”P10:“我觉得生活有点

乏味。每天都过一模一样的日子很无聊。”
2.2.3 孤独感 主要表现为情感孤独。患者通常缺

少能够充分信任的亲密关系,使其无法倾诉内心困

扰,不被他人理解而感到空虚寂寞,进而产生情感孤
独。P5:“在家蛮寂寞、孤独的。我不会和妻子或朋友

讲自己心里的变化和感受。因为他们正常人是无法

理解病人的感受的。只能自己承受。我难受的时候

想找人倾诉都不知道找谁。”P7:“之前什么都不想做

就觉得很孤独,也有那种不被理解的孤独吧。”P9:“一
直感觉很孤独。没有人能理解我,他们体会不到我的
感受。”
2.2.4 厌世感 患者长期经受疾病折磨,无法摆脱

痛苦,个人对自己、未来乃至整个世界产生无望、绝望

等感受,觉得生命没有意义,想要逃离现实世界,以死

亡结束一切磨难。P9:“我感觉活着真的没有多大意
思。老天真的不公平,心善的人没有好报(哭泣)。我

不如死了,不要拖累我的家庭了。”P14:“我那个时候

在网上搜怎么死比较安乐,觉得活着没啥意思。难道

以后还要我父母管我吗? 我死了算了,不想拖累他

们。”
2.3 患者产生疏离感的原因

2.3.1 身体意象障碍 身体意象障碍是指个体对自

己外貌和身体机能的整体感知与评价失调[4]。身体

意象失调会引起患者认知、情感和行为上的变化。炎

症性肠病患者常因外表改变(如体质量减轻、面色憔

悴)、带鼻胃管及身体功能障碍(如腹痛、腹泻、疲乏),
而出现身体意象障碍,使得患者长期蜗居家中,出现

社交障碍及回避。P2:“像我这种鼻饲的人,外出时间

相对来说就少了很多,不太愿意让别人知道我在鼻

饲。”P5:“患病以后我很少出去旅游。平时经常感到

乏力,走着走着就会头晕,走不动,而且症状一出来我

就会变得很憔悴,我不想把脆弱的一面展示出去。”
P11:“我那个时候脸色发黄,一点血色都没有,我心里

想不要往人堆里走了。我怕人家看到我这个样子。”
2.3.2 疾病管理过度 炎症性肠病无法治愈,极易

复发,要求患者自己进行疾病管理,一般包括运动管

理、饮食管理及生活方式管理,而运动与饮食的限制

以及生活作息的改变使得患者无法融入社交模式,导

致疏离感出现。P1:“和朋友打球是彻底断了,因为医

生不太建议运动。”P3:“以前吃的东西现在都不吃了,
我原来还抽烟喝酒,现在不抽烟、不喝酒,去了(聚会)
还有什么意思。”
2.3.3 情绪心理障碍 炎症性肠病患者普遍存在抑

郁、焦虑、自卑等负性情绪,这种心理导致其在人际交
往过程中常出现自我封闭、退缩、社交障碍,导致其难

以与外界主流群体进行积极交流,出现疏离现象。
P4:“我感觉自己一度有轻度抑郁。有时不想说话,有
时话特别多。还有就是现在活动量少了,一般只是晚
上才出去走个把小时。感觉自己变得更懒散了。”P5:
“我觉得我抑郁了,对什么事情都提不起兴趣。”P9:
“我不愿意和他们交流。怎么说呢,我比较自卑吧。”
2.3.4 社交能力受损 社交能力是个人在社会交往
活动过程中应用有目的、相互关联、情境适当的社会

行为并影响其社交实际效果的各有关能力的总称,由
语言表达及理解能力、人际融合能力等多种因素构

成[15]。炎症性肠病患者常因治疗需要而短期脱离社
交环境。虽想重新融入群体,但因疾病影响及与周围

群体缺乏共同话题而难以顺畅地与他人沟通,社交能
力逐渐减弱,最终出现社交障碍,封闭自我。P1:“初
三那段时间没有回到学校,很长时间没有跟他们相
处,社交技能有些退化了。”P4:“生病以后,和别人交

流,不管是谈及的话题也好,讲话的语气也好都会改
变。”P5:“人家在夸夸其谈,我都不敢插嘴,怕自己说

错话。所以和别人交流感觉到有点困难,这个病给人
的打击很大的。我觉得我的社交能力变弱了,包括说

话自信心这些,都降低了。”

3 讨论
3.1 炎症性肠病患者存在多维疏离,应重视患者疏
离感体验并引导其重塑健康的认知和行为 疏离是

一个具有主观与客观成分的复杂概念[16]。本研究显
示,炎症性肠病患者普遍存在疏离现象。对炎症性肠

病患者的疏离感体验进行归纳总结,提炼出炎症性肠
病患者多维疏离体验,包括客观表现形式(疾病疏离、
人际疏离、自我疏离、劳动疏离、环境疏离)和主观情
绪感知(无力感、无价值感、孤独感、厌世感),这与我

国运用较为广泛的2层次、9维度疏离感理论[17]稍有
差异。后者用于健康青少年群体,且缺少疾病疏离、
劳动疏离及厌世感3个炎症性肠病患者独有的疏离
感体验维度。炎症性肠病好发于青壮年群体,约半数

患者确诊时年龄<35岁[18],他们是家庭的顶梁柱,对
未来有着无限憧憬,而炎症性肠病具有反复发作、终
身难愈等特点[19],导致该人群的美好愿景破碎,他们
无法适应疾病,更难以将疾病融入日常生活[20]。多

数患者厌恶此病,避免提及有关疾病的一切话题,甚
至拒绝疾病相关治疗[21],出现疾病疏离。此外,炎症

性肠病患者常因疾病活动而无法适应原有劳动强度、
工作或学习时间与治疗发生冲突等情况,有些患者甚

至面临失去工作或休学的困扰[22]。患病期间的离

岗、休假、休学等情况,使患者损失经济收入,减慢学
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习进程,沉重的经济/学业压力导致患者心理负担加

重。患者时常感觉自己被疾病控制,难以与社会各种

关系建立正常联系。超80%的患者认为患病让他人

嫌弃自己,并把自己当作“异类”对待[23],故而与现行

社会渐行渐远,出现社会隔离。本研究也发现,多数

患者认为自己无法承担家庭责任、实现自我及社会价
值,他们认为自己是家庭的负累,出现自我嫌恶感。
沉重的打击致使患者出现厌世情绪,从而诱发自杀行

为[24]。医护人员应该关注患者的日常行为,主动关

心其主观感受,充分调动部分消极应对患者的内在适

应能力,纠正患者期待过高、消极回避等不当应对方

式,鼓励患者参与家庭和社会事务,积极融入社会生
活,将珍惜生命的责任感落实到提高独立能力和实现

自我价值中,改变患者对疾病的错误认知,重塑健康

的认知和行为。
3.2 多种因素导致患者出现疏离现象,应深度剖析

炎症性肠病患者疏离感产生原因并提供合理化建议

 本研究显示,身体意象障碍、疾病管理过度、情绪心

理障碍、社交能力受损是炎症性肠病患者出现疏离现

象的症结所在。已有研究表明,21%~81%的炎症性

肠病患者因外表改变(如体质量减轻、面色憔悴、带鼻

胃管)及身体功能障碍(如腹痛、腹泻、疲乏)等出现身
体意象障碍[25],这会降低患者的自尊心,减弱其人际

交往信心,致使患者出现社交焦虑及社交回避,对患

者的日常生活、工作、学习均带来负面影响[26]。护理

人员可以实施团体健康教育,鼓励患者讲述疾病经

历,并举办疾病知识讲座,进行心理辅导以疏解患者

心中郁结。此外,还可以组织夏令营活动,敦促患者
参与跳舞、制作手工艺品等集体活动,以此提高炎症

性肠病患者的身体意象水平[27],进而改善其疏离现

象。疾病管理是炎症性肠病患者达到治疗目标的关

键之举,可有效改善其生理、心理以及健康相关的生

命质量[28],但过度的饮食限制、体力活动缺失却会使

患者生活范围缩小、社交频率下降、人际关系疏远,孤
独感、无力感等负性情绪陡增,同时饮食限制常导致

炎症性肠病患者进食种类单一、长期摄入不足、营养

失调风险升高[29]。可指导患者书写饮食日记,记录

其进食时间,食物的名称(包括正餐和零食)、量及烹

饪方法,进食后出现的消化道反应(如腹痛、腹泻、腹
胀等)及出现的时间,以此帮助患者及医护人员精确

找出其无法耐受的食物,纠正不良饮食习惯,以减缓

病情并帮助患者尽快恢复社会功能[30]。另有研究表

明,从事静态工作的炎症性肠病患者病死率要高于体

力作业者[31],合理运动可在一定程度上缓解炎症,抑
制促炎症细胞因子增殖,起到治疗疾病的作用[32]。
而部分受访者表明,其接诊医生建议患者尽量留在室

内或减少运动频率,这造成了患者错误的运动观念,
故可以根据患者的病情、年龄、兴趣、身体素质水平

等,制定适合患者的个体化运动方案,如进行快走、慢
跑、瑜伽等有氧运动,运动时长为30~40

 

min/次,每
周运动3~5次[33]。对患者进行饮食、运动指导,制

定个性化饮食、运动方案,改变患者对饮食、运动的恐

惧,提高患者的疾病管理能力。这不仅对降低其疏离
水平尤为重要,还对控制疾病活动,促进机体恢复,提
高生活质量有着重要意义。另外,约30%炎症性肠

病患者会出现焦虑、抑郁、自卑等情绪心理障碍[34],
患者在与他人相处的过程中缺乏自信,觉得自己不如

别人,时常感到情绪低落,对以往的兴趣爱好丧失热
情,难以获得快乐体验,这使得患者出现自我孤立和

自我排斥,不敢与他人交流,往往有意识地回避或痛
苦地参与社会交往,出现疏离现象。建议医护人员使

用医院焦虑和抑郁量表等对患者进行精神状况筛查,
对明确存在情绪障碍的患者进行认知行为疗法、催眠

疗法、正念疗法、放松技巧、动机性访谈等心理治疗,
改善患者负性情绪,降低疏离感水平[35-36]。社交能力

受损是多位受访者在访谈中提及的困境,他们常因治
疗需要而短期脱离正常生活或社交环境,虽想重新融

入群体,但患病后患者易疲乏、反应迟钝、自信心缺
失、沟通出现障碍,难以自如地与他人交流相处,社交

能力逐渐减弱,最终出现疏离。同时,长期封闭自我、
脱离社会,使得患者社交能力进一步减弱,导致患者

重返社会困难,出现恶性循环。护理人员可以组织团
体活动,进行团内人际互动,为患者提供较好的人际

互动氛围,促使患者认识、探索并接纳自我,充分激发
其主观能动性,以提高患者自信心及社会交往能力,
促使其更好地融入社会,减轻孤独、厌世等消极情绪。
3.3 为炎症性肠病患者创造宽松的社会环境,提高

其社会归属感及主观幸福感 可以利用当今社会高
度发达的信息传播途径,通过各种宣传手段,正确传

播炎症性肠病相关知识,提升人们对该病的认知。同
时展示炎症性肠病患者的治疗经过及日常生活,为患

者树立坚持长期良好疾病管理的信心。建立炎症性
肠病远程管理体系,通过“互联网+”对患者实施远程

监测、远程会诊以及远程教育,减少患者就诊次数及
交通、住宿等支出;及时关注国家医保及就业相关政

策,并请专业人士为患者讲解保险及就业相关知识,
以此减轻患者经济负担,提高患者的社会归属感。保

障炎症性肠病患者合法权益,提高国家、社会等对该
病的关注与重视,使患者得到更多可及的支持与福利

资源,从而为炎症性肠病患者创造宽松的社会环境,
扩大社交网络规模,促使其更好地融入社会,提高主

观幸福感。

4 结论
本研究采用描述性质性研究方法对炎症性肠病

患者疏离感进行探索,将患者疏离体验归纳为客观表

现形式及主观情绪感知2个方面,共9个维度,探究
了患者产生疏离的主要原因,为今后医护人员在临床

实践过程中准确识别患者疏离感状态,进行及时且有
效的针对性干预提供参考。但本研究仅选取江苏省

1所医院的炎症性肠病患者作为研究对象,在样本的
选择上存在一定偏倚,建议在今后的研究中考虑到地

域性差异,开展多中心研究,为临床医疗及护理工作
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提供更多理论支持,并进一步推动炎症性肠病患者疏

离感干预实践的落地。
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