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肝移植受者社会参与的用户画像研究
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摘要:目的
 

分析肝移植受者社会参与的类型和特征,为开展针对性医疗照护服务提供参考。方法
 

采用描述性质性研究方法,以
目的抽样法选取20例肝移植受者进行半结构式访谈。通过内容分析法分析访谈资料,提炼并归纳出肝移植受者社会参与用户画

像的标签体系并构建用户画像。采用词云与表格相结合的形式完成用户画像的可视化。结果
 

肝移植受者社会参与的用户画像

标签归纳为日常活动、躯体健康、心理状态、社会支持、家庭经济状况和医疗资源可及性6个维度;构建的用户画像类型包括依赖

照护的退化型、负担较重的回避型、积极适应的过渡型和活跃的回归型4类。结论
 

肝移植受者的社会参与类型具有多样性。医

护人员需综合评估肝移植受者的社会参与属性特征和障碍因素,为其制订个体化和精准化的社会参与干预措施,提供合适的社会

支持系统和资源,以提升肝移植受者的社会参与水平,促进其回归社会。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

analyze
 

the
 

types
 

and
 

characteristics
 

of
 

social
 

participation
 

in
 

liver
 

transplant
 

recipients,
 

and
 

to
 

provide
 

a
 

re-
ference

 

for
 

conducting
 

targeted
 

medical
 

care
 

services.Methods
 

A
 

descriptive
 

qualitative
 

study
 

was
 

designed,
 

and
 

20
 

liver
 

transplant
 

recipients
 

were
 

selected
 

using
 

purposive
 

sampling
 

method
 

to
 

conduct
 

semi-structured
 

interviews,
 

then
 

the
 

content
 

analysis
 

method
 

was
 

used
 

to
 

analyze
 

the
 

interview
 

data,
 

a
 

tagging
 

system
 

for
 

social
 

participation
 

user
 

persona
 

of
 

liver
 

transplant
 

recipients
 

was
 

ex-
tracted

 

and
 

summarized,
 

and
 

user
 

persona
 

was
 

constructed.A
 

combination
 

of
 

word
 

clouds
 

and
 

tables
 

was
 

utilized
 

to
 

visualize
 

user
 

persona.Results
 

The
 

user
 

persona
 

labels
 

for
 

social
 

participation
 

of
 

liver
 

transplant
 

recipients
 

were
 

categorized
 

into
 

six
 

dimensions:
 

daily
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health,
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status,
 

social
 

support,
 

family
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and
 

accessibility
 

of
 

medical
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sources;

 

and
 

four
 

types
 

of
 

user
 

persona
 

were
 

constructed:degradation
 

type
 

dependent
 

on
 

care,
 

avoidance
 

type
 

with
 

heavy
 

burden,
 

transitional
 

type
 

with
 

active
 

adaptation,
 

and
 

active
 

regression
 

type.Conclusion
 

The
 

social
 

participation
 

among
 

liver
 

transplant
 

reci-
pients

 

is
 

diverse.Medical
 

staff
 

should
 

comprehensively
 

evaluate
 

the
 

social
 

participation
 

characteristics
 

and
 

obstacles
 

of
 

liver
 

trans-
plant

 

recipients,
 

then
 

develop
 

individualized
 

and
 

precise
 

social
 

participation
 

interventions,
 

and
 

provide
 

appropriate
 

social
 

support
 

systems
 

and
 

resources,
 

so
 

as
 

to
 

enhance
 

their
 

social
 

participation
 

and
 

promote
 

their
 

return
 

to
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  肝移植是目前治疗终末期肝病的有效手段[1]。
随着外科技术的创新发展,肝移植术后生存率已明显

提升,我国公民离世后器官捐献肝移植受者和活体肝

移植 受 者 的 5 年 生 存 率 分 别 达 到 了 68.9% 和

88.2%[2]。除了提高生存率、延长生存时间,肝移植

手术的另一重要目标是促进患者重返社会。社会参

与是反映个体重返社会的重要指标,也是评价慢性病

治疗的结局指标[3]。既往研究表明,社会参与水平与

慢性病患者的健康结局密切相关[4];社会参与水平较

好的慢性病患者生化指标更好,生活质量更高,对医

疗服务的满意度更优[5]。目前针对肝移植受者社会

参与的研究多聚焦重返工作这一层面,较少关注其他

生活情景的参与[6]。据文献报道,个体社会参与水平

受生理功能[7]、心理状态[8]、社会支持[9]以及生活环

境[10]等多因素的影响,呈现显著的人群异质性。既

往研究多将肝移植受者作为高度同质的群体进行整

体描述[11],忽视了在多维度视角下全面了解该人群

的社会参与特征,医护人员不易确定该人群个性化的

社会参与需求、提供相应的医疗服务。用户画像是一

种虚拟的用户信息模型,其构建流程包括数据收集、
画像标签抽取、画像构建、画像表达4个步骤,在国内

护理领域中已初步应用[12-13]。用户画像通过信息分

析,挖掘出目标人群的基本属性、行为偏好等相关特

征,并以简短的语句描述用户的特征,以便深入了解

目标人群中的不同用户类型和特征[14]。在健康管理

领域,用户画像可以为个体提供精准化和个性化的医

疗服务。因此,本研究采用描述性质性研究方法,提
取并分析肝移植受者社会参与特征,构建出肝移植受

者社会参与用户画像,为开展个性化医疗照护服务提

供依据。
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1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法,根据患者的性别、年
龄、文化程度、肝移植术后时间等特征,遵循最大差异

化原则,于2024年1-3月选取我院肝移植门诊就诊

的肝移植受者作为访谈对象。纳入标准:接受过肝移

植手术且已顺利出院,定期门诊复查;年龄≥18岁;
神志清楚,能够正常沟通交流;知情同意。脱落标准:
访谈期间,肝移植受者因任何原因中断且无法继续完

成访谈。本研究样本量以访谈资料饱和为原则,当研

究者分析访谈资料过程中不再出现新的信息内容后,
再纳入2例肝移植受者访谈,仍未出现新的信息时,
则停止纳入研究对象。本研究共纳入20例研究对

象,为保护患者隐私,以P1~P20编号代替患者。本

研究已获得医院伦理审查委员会 的 批 准(B2024-
066)。
1.2 方法

1.2.1 数据收集 采用描述性质性研究方法,对患

者进行半结构式深入访谈以收集相关资料。本研究

经文献回顾和课题小组讨论后,初步制订了访谈提

纲,通过对3例肝移植受者的预访谈后,确定访谈提

纲为:①请描述一下您最近的日常生活,如一天之中

会做哪些事情? 和哪些人交往? ②在参与这些日常

活动及与他人的互动过程中,您的感受是如何的? ③
有哪些因素会影响您的日常生活和人际交往? ④在

参与日常活动或是人际交往的过程中,存在哪些困

难? 访谈在取得研究对象知情同意后开展,地点为安

静且不会被打扰的会议室。访谈过程全程录音,同时

记录研究对象的表情、语气和动作等非语言信息。研

究者根据研究对象的陈述内容及时追问、澄清,在研

究对象不再提供新的信息后结束访谈,并获取研究对

象的联系方式,以便后期对访谈相关内容进行核实。
1.2.2 画像标签抽取 采用内容分析法分析访谈资

料。负责访谈的研究者在访谈结束当天将访谈录音

转录为文字材料并导入NVivo12软件。由2名研究

者仔细阅读访谈资料,分别独立提炼出与肝移植受者

社会参与相关的语句并赋予相应的标签;对材料有疑

问之处,及时电话联系受访者进行求证;2名研究者

在标签提炼的过程中如有争议之处,则课题组共同讨

论后决定结果;在完成所有画像标签的汇总后,经课

题组共同讨论,归纳出用户画像的标签维度,以此形

成肝移植受者社会参与的用户画像的标签体系。
1.2.3 画像构建 基于用户画像标签体系,研究者

整理出每例研究对象在各个维度下的标签集。经过

课题组共同讨论,结合肝移植诊疗护理经验,将标签

集具有相似特征的研究对象进行归类,生成多种社会

参与类型的用户画像。
1.2.4 画像表达 为直观呈现各画像间的差异化特

征,本研究将不同类型标签集进行汇总,使用 Wor-
dArt软件绘制词云图,对肝移植受者社会参与的用

户画像特征进行可视化表达,其中标签的出现频率越

高,词云的标签字体越大。

2 结果

2.1 肝移植受者一般资料 共纳入20例肝移植受

者,男14例,女6例;年龄35~68(54.50±8.20)岁。
文化程度:小学3例,初中3例,高中8例,大学6例。
原发病:原发性肝癌12例,肝硬化失代偿期5例,急
性肝衰竭2例,原发性胆汁淤积性肝硬化1例。现职

业状态:退休9例,无业6例,重返工作4例,病假1
例。术后时间6~90个月,其中<12个月7例,12~
60个月6例,>60个月7例。
2.2 肝移植受者社会参与的用户画像标签体系 根

据访谈结果,共提炼出73条标签,将肝移植受者社会

参与的用户画像标签归纳为日常活动、躯体健康、心
理状态、社会支持、家庭经济状况和医疗资源可及性

6个维度。
2.3 肝移植受者社会参与的用户画像 针对群体的

标签特征,将肝移植受者社会参与的用户画像分为依

赖照护的退化型、负担较重的回避型、积极适应的过

渡型和活跃的回归型4类。结合研究对象人口学特

征和 WordArt绘制的词云图,对每个类型用户画像

标签进行可视化展示和维度特征描述,见表1。

3 讨论

3.1 肝移植受者的社会参与类型具有多样性 目前

国内外学者对社会参与的定义并未形成共识,主要认

为社会参与是个体参与家庭和社会活动,并融入家庭

和社会环境的主观体验与互动过程,包括家务劳动、
社交活动、志愿活动、文化休闲活动等。本研究结果

显示,肝移植受者的社会参与存在多种类型,并且在

日常活动、躯体健康、心理状态、社会支持、家庭经济

状况和医疗资源可及性方面存在差异。医护人员需

综合评估肝移植受者的个人需求、身心健康、经济条

件等相关因素,针对不同类别的肝移植群体的社会参

与属性特征和障碍因素,贴近肝移植受者差异化的社

会参与特征,制订个体化和精准化的社会参与干预措

施,为其提供合适的社会支持系统和资源,以提升其

社会参与水平,促进该群体回归社会。
3.2 肝移植受者社会参与画像特征和对策

3.2.1 依赖照护的退化型 此类型的肝移植受者处

于术后1年左右的时间,其日常活动主要倾向于健康

管理活动,偶尔参与轻体力的身体锻炼、家庭事务和

休闲娱乐活动;该群体均认为自身有严重的不适症状

困扰,如重度疲乏、睡眠障碍、身体疼痛等。Desai
等[7]调查结果显示,相对于物理环境因素和社会环境

因素而言,身体功能症状更容易限制患者的社会参与

水平。多项研究也指出,肝移植受者出院后,在重新

适应家庭和社会的过渡期,身体仍会存在持续的不适

症状,其仍需继续处理相对复杂的健康问题[15-16]。与

此同时,肝移植受者的生活自理能力和疾病自我护理
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能力不足,需要家人的照护。当肝移植受者离开医院

环境,相关的医疗支持不足,此阶段的肝移植受者更

倾向于将身体康复置于其他活动之上。因此,肝移植

受者不得不减少其休闲娱乐和社交活动,与移植手术

前相比,呈现退化的趋势。针对此类型肝移植受者的

社会参与特征,医护人员有必要为其提供持续的延续

性护理,以改善其躯体症状,提升其疾病自我照护能

力,以促进其社会参与水平。同时,根据此类型肝移

植受者的体力情况,建议其社会参与内容形式倾向于

轻体力的休闲娱乐活动。目前有多项研究证实,互联

网的使用可以促进个体的社会参与水平[17-18]。医护

人员应鼓励肝移植受者通过多媒体设备、互联网等线

上形式参与社交活动,在无需耗费过多体力和精力的

情况下,改善其社会参与水平。
表1 肝移植受者社会参与的用户画像

项目 依赖照护的退化型 负担较重的回避型 积极适应的过渡型 活跃的回归型

可视

化画

像 

患者 P4、P8、P12、P19 P6、P9、P10、P11、P13、P18 P7、P15、P16、P20 P1、P2、P3、P5、P14、P17
性别 男3例,女1例 均为男性 男1例,女3例 男4例,女2例

年龄 53、64、61、55岁 51、53、53、54、56、64岁 56、68、42、65岁 63、47、53、49、48、35岁

术后

时间

9~13个月 10~83个月 11~74个月 6~90个月

日常

活动

日常生活以居家休养、健康管理为

主;外出活动非常有限,除医疗就诊

外,有时在小区内散步活动;偶尔参

与轻体力家务劳动;使用互联网进行

购物、查看各类信息、与他人联系等

活动

日常生活以健康管理、休闲娱乐为

主;根据自身体力情况,适度外出散

步活动;根据自身体力情况,适度参

与家务劳动和居家的休闲娱乐活动;

使用互联网进行购物、查看各类信

息、与他人联系等活动

依据自己的体力保持适度的外出活

动量,包括散步、购物、社交等轻松休

闲类型活动;参与轻体力的家务劳

动;使用互联网进行购物、查看各类

信息、与他人联系等活动

每周花费部分时间参与各类社会活

动,如外出购物、工作、社交等;承担

部分家庭责任,如参与家务劳动、照

顾家人等;使用互联网进行购物、查

看各类信息、与他人联系等;在做好

自身防护的基础上,外出活动的时间

和空间没有限制,如长途旅游

躯体

健康

持续存在身体不适症状,对生活造成

困扰;治疗移植并发症;虚弱、体力不

足;生活自理能力和疾病自我照护能

力有明显不足、依赖家人照护

存在轻度的身体不适症状,对日常活

动没有严重影响;轻度的虚弱、体力

尚未完全恢复;生活自理能力和疾病

自我照护能力可能有不足、轻度依赖

家人照护

存在轻度的身体不适症状,对日常活

动没有严重影响;轻度的虚弱、体力

尚未完全恢复;生活自理能力和疾病

自我照护能力可能有不足、轻度依赖

家人照护

体力基本恢复,日常生活完全自理;

有较强的疾病自我照护能力;偶有身

体不适的症状,对日常活动没有严重

影响

心理

状态

密切关注健康问题和疾病预后,主动

查询健康资料,提升自我照护能力;

积极应对各类身体不适症状;重视与

他人的交流互动,以获得情感上的支

持;有时因疾病或症状加重出现担

忧、焦虑等负面情绪;担心感染风险,

回避人流量多的地点

密切关注健康问题和疾病预后,主动

查询健康资料,提升自我照护能力;

积极应对各类身体不适症状;愿意与

他人交流互动,但抗拒面对面的交流

接触;常因疾病或症状加重出现担

忧、焦虑等负面情绪;担心感染风险,

在体力允许的情况下避免过多外出

活动、主动回避人流量多的地点

密切关注健康问题和疾病预后,主动

查询健康资料,提升自我照护能力;

以乐观的心态面对身体状况,对未来

的生活抱有期待和规划;积极应对身

体不适症状;在做好防护的基础上,

主动与他人交流互动;有较强的责任

感和对未来的规划,希望在身体康复

后重返工作、承担照顾家庭的责任等

完全适应并享受回归社会后的生活

节奏;密切关注健康问题和疾病预

后,主动查询健康资料;以乐观的心

态面对身体状况,对未来的生活抱有

期待和规划;积极应对身体不适症

状;在做好防护的基础上,主动与他

人交流互动;有较强的责任感和对未

来的规划,已重返工作、承担照顾家

庭的责任等

社会

支持

1.家人支持:协助照护患者的日常生

活和医疗事务

2.亲友支持:定期看望患者,给予关

心,提供健康建议

3.病友支持:相互关心,交流分享肝

移植疾病治疗经验和日常生活体会

1.家人支持:协助照护患者的日常生

活和医疗事务

2.亲友支持:定期看望患者,给予关

心,提供健康建议

3.病友支持:相互关心,交流分享疾

病治疗经验和日常生活体会

1.家人支持:协助照护患者的日常生

活和医疗事务

2.亲友支持:与患者保持密切联系,

给予关心,提供健康建议

3.病友支持:相互关心,交流分享肝

移植疾病治疗经验和日常生活体会

1.家人支持:协助照护患者的医疗事

务

2.亲友支持:与患者保持密切联系,

给予关心,提供健康建议

3.病友支持:相互关心,交流分享肝

移植疾病治疗经验和日常生活体会

经济

状况

经济充足,或存在可承受的经济压力 存在可承受的经济压力,或经济压力

较重

经济充足,或存在可承受的经济压力 经济充足,或存在可承受的经济压力

医疗

资源

可及

性 

异地就医不便,为求术后随访的便捷

性,临时居住在医院周围;拥有医生

的联系方式,沟通密切,能及时获取

医疗建议;使用互联网获取医疗信息

异地就医不便,为求术后随访的便捷

性,临时居住在医院周围;可能拥有

医生的联系方式,但存在医患沟通不

足;使用互联网获取医疗信息

周边医疗资源丰富,可以短距离内完

成医疗就诊和配药;异地就医不便,

定期跨省完成术后随访;拥有医生的

联系方式,沟通密切,能及时获取医

疗建议;使用互联网获取医疗信息

周边医疗资源丰富,可以短距离内完

成医疗就诊和配药;异地就医不便,

定期跨省完成术后随访;拥有医生的

联系方式,沟通密切,能及时获取医

疗建议;使用互联网获取医疗信息

3.2.2 负担较重的回避型 此类型肝移植受者的日 常活动主要倾向于健康管理和休闲娱乐活动,适度参
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与身体锻炼和家庭事务活动,在心理状态、家庭经济

状况和医疗资源的可及性方面表现出明显的特征。
此类型肝移植受者可能存在轻度的躯体症状困扰,如
轻度疲乏、纳差、肠道不适等症状,但肝移植受者认为

这些症状对生活的影响程度较轻。尽管自身体力逐

渐恢复、可以外出参与社会活动,但在描述中仍表达

出家庭经济困难、害怕感染、担忧预后等较重的心理

负担,由此产生不愿外出活动、抗拒面对面的接触交

流等社交回避行为。同时,此类肝移植受者认为与医

生间的沟通太少,希望得到更多的医疗信息支持。既

往研究表明,肝移植受者会因担心术后并发症、原疾

病复发、工作和财务状况,容易产生各种负面情绪和

精神疾病[19-20],与本研究结果一致。焦虑、抑郁等负

性心理在肝移植受者中的发生率较高[21-22],可直接干

扰内分泌和免疫系统,间接影响其治疗依从性和自我

保健行为,不利于术后康复[23-24]。有研究证实,个体

的心理状态与社会参与水平密切相关,负面情绪是社

会参与的障碍因素[8]。因此,针对此类型肝移植受者

的社会参与特征,医护人员应着重提供心理干预和康

复健康教育,识别出心理困扰的原因,以提供个体化

的健康教育内容,根据患者的体力情况制订合适的活

动计划;建议肝移植受者在采取自身防护的措施下增

加与外界的社交活动,也可建议其通过互联网进行社

交互动,以增加社会联系和情感支持,减少社会孤立

感,减轻心理负担;对于家庭经济困难的肝移植受者,
可采取远程医疗随访形式,为其提供密切、便捷的医

疗资源支持,以改善社会参与水平。
3.2.3 积极适应的过渡型 此类型肝移植受者可能

疾病尚未完全康复、存在轻度的身体不适症状、日常

生活和医疗事务需家人协助完成,但表现出良好的精

神承受力和情绪调节能力,对生活有期许和规划,愿
意在自身体力允许的情况下,参与适量的休闲娱乐、
家务劳动、外出运动锻炼等各种形式的活动。这种积

极适应的心理状态是促进肝移植受者社会参与的内

在动力,同时,积极参与社会活动又可以促进个体心

理健康[25]。针对此类型肝移植受者的社会参与特

征,医护人员在持续为其提供症状管理的基础上,应
加强促进社会参与活动方案的制订与管理,提供个体

化的社会参与活动形式、频率和强度的建议,为肝移

植受者顺利回归社会提供医疗支持保障。由于在临

床实践中,肝移植受者普遍缺乏正确的运动锻炼知

识、信念以及行为[26],医护人员应重点关注肝移植受

者社会参与活动中的运动锻炼方面,结合其术后时

间、身体耐力等实际情况[27],制订合适的运动方式、
强度、频率和注意事项,有效促进肝移植受者身体康

复,使其尽早回归并适应正常的家庭和社会生活。
3.2.4 活跃的回归型 此类型肝移植受者最明显的

特征为疾病基本康复,有较强的生活自理能力和疾病

自我管理能力,已顺利回归社会,承担起家庭责任并

参与各类家庭和社会活动。此类肝移植受者均认为,
除了每日按时服药、定期医疗随访以外,自身已与普

通人无明显区别,在参与社会活动过程中的主要障碍

可能为医疗资源的便利性较差。部分肝移植受者表

示由于器官移植的特殊性,无法在异地医院进行术后

随访,需要每月或数月1次跨省完成术后随访,增加

了经济负担。因此,有必要推广远程医疗随访形式,
为肝移植受者提供便捷的医疗支持。

4 结论
本研究通过对20例肝移植受者进行半结构式访

谈,提取并分析肝移植受者的社会参与标签体系,构
建出肝移植受者社会参与用户画像,包括依赖照护的

退化型、负担较重的回避型、积极适应的过渡型和活

跃的回归型,并根据各类型肝移植受者的属性特征提

出了针对性建议。同时,本研究也存在了一定的局限

性:本研究中选取的样本来源于1所具有丰富肝移植

诊疗经验的三甲医院,以此构建出最常见、典型的肝

移植受者社会参与用户画像,但仍可能存在其他医疗

机构中有特殊的个体差异性,因此研究团队下一步将

在临床开展多中心横断面调查,通过大样本的调查研

究对肝移植受者社会参与的用户画像进行验证。
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