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慢性乙型肝炎患者自我管理现状调查

与分析

林兆霞, 赵晓芳, 刘晨云, 王暄洁, 王春华（首都医科大学附属北京地坛医院，北京，100015）

摘要：目的 对慢性乙型肝炎（CHB）患者自我管理的现状进行调查分析，并提出相应的建议。方法 
在患者知情同意下，按方便取样的方法选取门诊与住院CHB患者各180例为研究对象，采用患者自我

管理问卷进行调查。调查问卷在参考有关文献及专家咨询的基础上自行设计，预试验问卷的专家效

度CVI = 0.87，问卷的Cronbach’s α = 0.82。问卷内容包括遵医嘱用药、避免医嘱外用药、提供病史、

定期复查、家人检查、情绪调整、生活方式等。结果 患者定期复查率较低（57.7%）。情绪调整及生

活方式处于中等水平，戒烟、戒酒、防护处于较好水平，饮食、休息与睡眠处于中等水平，合理运

动较差。文化程度、经济状况对CHB患者的情绪调整与生活方式有影响。病程长短对CHB患者的生

活方式有影响。结论 CHB患者社会基础状况较差，自我管理行为有待提高，系统化健康管理有利于

提高CHB患者自我管理水平；需要培养高素质的慢性病毒性肝炎临床护理专家，参与CHB患者院内

外连续的个体化健康管理。可以利用信息化手段对患者进行健康管理。
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Abstract:  Objective  To investigate and analyze the self-management of 360 chronic hepatitis B patients and 
make relevant recommendations. Methods  With the informed consent, 180 outpatients and 180 hospitalized 
patients with chronic hepatitis B were selected according to the convenience sampling method. All of them 
were investigated by the patient self-management questionnaire. The questionnaire was designed on the 
basis of reference literatures and expert consultation, the expert validity (CVI) of the preliminary experiment 
questionnaire was 0.87 and the questionnaire Cronbach’s alpha = 0.82. Questionnaire contents included 
prescribed medication, avoiding using medicines out of the doctor’s advice, providing medical history, regular 
checking, family checking, emotional adjustment, lifestyle, etc. Results  The regular check rate of the patients 
was low (57.5%). The emotional adjustment and lifestyle were in the medium level. Smoking, drinking and 
protection were in good condition. Diet, rest and sleep were in the medium level. Reasonable movement is 
poor. Cultural level and economic conditions influenced the emotional adjustment and lifestyle of patients 
with CHB. The course of disease influenced the lifestyle of patients with CHB. Conclusions Social basis of 
patients with chronic hepatitis B is still low. Self-management behavior needs to be improved. Systematic 
health management will help improving the level of self-management of chronic hepatitis B patients. High 
quality clinical nurse specialists need to be nurtured. Clinical nurse specialists are needed to participate in the 
individualized health management inside and outside hospital for treatment of chronic hepatitis B patients. 
Information technologies for health management should be used.
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“自我管理”（self-management）是指患者在

应对慢性疾病的过程中发展起来的一种管理症状、

治疗、生理和心理社会变化，以及做出生活方式改

变的能力
[1]
。慢性乙型肝炎（CHB）患者自我管理

行为主要包括遵医嘱用药、定期复查、戒除烟酒、

合理饮食、适当运动、应对压力等。CHB病程长、

病情易反复，许多患者的自我管理能力低。据报

道，59.8％的CHB患者不遵从医嘱
[2]
。本研究从遵
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医嘱用药、避免医嘱外用药、提供病史、定期复

查、情绪调整及不良生活方式改善方面调查CHB
患者自我管理的现状并分析其原因，提出相应的建

议，以更好的对患者进行护理干预。

1 对象与方法

1.1 对象 在患者知情同意下，随机选取首都医科

大学附属北京地坛医院门诊与住院CHB患者各180
例，入选标准：均符合2010年《慢性乙型肝炎防

治指南》
[3]
中有关慢性乙型肝炎和代偿期肝硬化患

者的诊断标准，年龄18岁以上。除外失代偿期肝硬

化、肝癌患者、精神疾病患者、妊娠患者、有运

动功能障碍者。共发放问卷360份，回收328份，

回收率为91.11%，其中有效问卷325份，有效率为

90.28%。

1.2 方法 采用随机分层抽样法，通过问卷调查对360
例CHB患者的自我管理现状进行分析。其中住院患

者由本院肝病区责任护士在患者入院7日内指导填

写并收回，门诊患者由护理科研组人员现场指导患

者填写收回。问卷均由患者本人填写。调查问卷包

括一般资料问卷及患者自我管理问卷，调查问卷在

参考有关文献及专家咨询的基础上自行设计。其中

自我管理问卷包括遵医嘱用药、避免医嘱外用药、

提供病史、定期复查、家人检查、情绪调整、生活

方式等。对28名患者进行预试验，问卷的专家效度

CVI = 0.87，问卷的Cronbach’s α = 0.82。
2 结果

2.1 一般资料 325例CHB患者的年龄为19～75岁，平

均年龄为（36.46 ± 11.37）岁，具体资料见表1。
2.2 CHB患者自我管理状况

2.2.1 CHB患者遵医嘱用药及复查状况 325例患者

中158例（48.8%）曾长期服用某种药物，141例
（43.8%）曾规律用过抗病毒药物，患者遵医嘱情

况见表2。
2.2.2 CHB患者生活方式及情绪调整状况 患者在情

绪调整及生活方式总体处于中等水平的占多数，

分别为170例（52.3%）、195例（60.0%）；戒

烟、戒酒、防护得分处于良好水平的占多数，分

别为241例（74.6%）、266例（83.1%）、287例
（88.2%）；饮食、休息与睡眠处于中等水平的较

多，合理运动得分较差的有168例，占52.0%，见表

3。
2.2.3 不同文化程度与经济状况对CHB患者的影响 
不同文化程度、经济状况均对CHB患者的情绪调整

及生活方式等产生影响，经济状况对CHB患者的饮

食及运动影响较小。不同文化程度对CHB患者的情

绪调整与生活方式的影响总体上有统计学差异（P = 
0.000），在对生活应对、社会参与、饮食等方面的

影响差异显著（P ＜ 0.01）。不同经济状况对CHB

表 1  325 例 CHB 患者人口社会学特征 [ 例（%）]
项目 例数 项目    例数
性别 男 237（72.9） 在职状态 全职   176（54.2）

女   88（27.1） 半职       25（7.7）
文化程度 初中及以下 117（36.0） 退休 / 离休       27（8.3）

高中 / 中专   64（19.7） 病退         5（1.5）
专科   54（16.6） 下岗 / 无业     92（28.3）
本科及以上   90（27.7） 付费方式 公费     95（29.2）

婚姻状况 未婚   72（22.2） 医保       23（7.1）
已婚 234（72.0） 自费   148（45.5）
离异 / 丧偶       5（1.5） 农村合作医疗     49（15.1）

居住状况 与家人同住 263（80.9） 商业保险 / 其他         6（1.8）
集体宿舍     27（8.3） 病程（年） ≥ 1        58（18）
独居     29（8.9） 1 ～ 5     77（23.8）

经济状况自评 好 / 较好   43（13.3） 6 ～ 10     77（23.8）
一般 194（59.7） 11 ～ 15     48（14.9）
较差 / 差   88（27.1） ≥ 16     63（19.5）

表 2 325 例 CHB 患者遵医嘱用药、定期复查及防护状况 [ 例（%）]
项目 依从 不依从 合计
用药 127（39.1） 198（60.9） 325（100）
忘记用药 167（50.8） 157（47.7） 325（100）
不会自行改变剂量或用药频率 265（80.5）   58（17.9） 325（100）
症状改善时不会自行停药 227（69.0）   97（30.7） 325（100）
症状改善不明显时不会自行停药 229（70.5）   96（29.5） 325（100）
避免医嘱外用药 232（71.5）   93（28.5） 325（100）
提供病史 219（67.6） 106（32.4） 325（100）
定期复查 187（57.5） 138（42.5） 325（100）
家人检查 293（90.2）     32（9.8） 325（100）
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患者情绪调整与生活方式的影响总体上有统计学差

异（P = 0.007），对生活应对、社会参与、饮食、

防护、运动、休息与睡眠方面的影响差异显著（P 
＜ 0.01），见表4。
2.2.4 不同病程对CHB患者的影响   不同病程对

CHB患者在生活方式上的影响有统计学差异（P = 
0.006），具体表现在饮食、戒烟、防护上差异有统

计学意义（P 分别为0.042、0.043、0.000），见表

5。
3 讨论

3.1 慢性乙型肝炎患者社会基础状况仍然较低 CHB
患者的文化程度处于中等水平，CHB对患者家庭生

活影响较小，但对患者的工作影响较大，自费看病

的比例较大，说明现今CHB患者的教育水平有所提

高，有利于医务人员更好地开展健康宣教。研究显

示，CHB与其他慢性疾病相比，疾病所带来的生理

感受相差无几，但是在心理、社会方面的感受差异

明显
[4,5]

。虽然我国已颁布了法令明确禁止入职体

检中的乙型肝炎病毒表面标志物，但患者自身因素

如：工作太累，怕影响疾病的发展而提前退休、请

病假或离职；病情反复，不能稳定，不允许工作；

怕同事知道后造成多种工作生活不便等对其工作状

况影响较大。长期疾病反复造成患者经济负担过

重，医疗保险的地域性限制了患者就诊费用的自付

程度，大部分外地患者只能自费。本地区的农村合

作医疗保险仍不能做到实时结算，实际就诊付费仍

以自费为主，报销比例与报销程序繁琐。患者经济

负担较重。

3.2 CHB患者自我管理行为有待提高 患者自我管理

行为与其生理和心理的健康状况密切相关，自我管

理行为的提高有助于健康状况的改善
[6,7]

。自我管

理模式是个体通过采用认知与行为策略来对自身的

思想、行为、情绪及所处环境等进行目标管理的过

程
[8]
。CHB治疗主要包括抗病毒、免疫调节、抗感

染、抗氧化、抗纤维化和对症治疗，其中抗病毒治

疗是关键
[9]
。所调查CHB患者遵医嘱用药状况差，

自觉做到遵医嘱用药者仅占约一半，以忘记用药为

主，自行更改用药剂量及频率和自行停药方面较

好。主要原因包括：工作忙忘记用药；出差外地带

药用完，当地无同样药物，无法购药，或当地医生

表 3 325 例 CHB 患者生活方式、情绪调整状况

项目 得分（ x ± s，分） 标准化得分（ x ± s，分）
分类

差 [ 例（%）] 中等 [ 例（%）] 良好 [ 例（%）]
情绪调整 21.63 ± 3.92 7.14 ± 1.17 36（11.1） 170（52.3） 119（36.6）
生活应对 10.82 ± 1.96 7.53 ± 1.30 36（11.1） 170（52.3） 119（36.6）
社会参与 10.82 ± 1.96 6.63 ± 1.49 36（11.1） 170（52.3） 119（36.6）
生活方式 58.12 ± 9.07 7.27 ± 1.13 44（13.5） 195（60.0）   86（26.5）
饮食 31.13 ± 6.03 6.92 ± 1.34 72（22.2） 171（52.6）   82（25.2）
戒烟 4.08 ± 1.35 8.11 ± 2.77 59（18.3）     23（7.1） 241（74.6）
戒酒 4.36 ± 0.95 8.58 ± 2.18   21（6.6）   33（10.3） 266（83.1）
防护 9.03 ± 1.32 9.03 ± 1.32     6（1.8）     32（9.9） 287（88.2）
运动 2.73 ± 1.26 5.45 ± 2.53 168（52.0）   67（20.7）   88（27.2）
休息 / 睡眠 6.89 ± 1.91 6.89 ± 1.49   55（20.0） 130（40.0） 130（40.0）

注：按标准化分：＜ 6 分为差，6 ～ 8 分为中等，＞ 8 分为良好

表 4 325 例 CHB 患者不同文化程度和经济状况比较情况（ x ± s，分）

项目 情绪调整 生活应对 社会参与 生活方式 饮食 运动 休息 / 睡眠 防护

文化

程度

初中及以下
（ n= 117） 23.28 ± 3.96 13.26 ± 2.85 10.02 ± 2.03 55.49 ± 7.77 29.49 ± 5.38 2.30 ± 1.00 5.45 ± 1.81 -

高中 / 中专
（n = 64） 24.87 ± 3.26 14.08 ± 2.17 10.79 ± 1.73 58.83 ± 8.73 31.61 ± 5.98 2.80 ± 1.41 7.07 ± 2.02 -
专科
（n = 54） 25.88 ± 3.95 14.52 ± 2.73 11.35 ± 1.61 58.28 ± 10.15 31.40 ± 6.61 2.91 ± 1.37 6.95 ± 2.09 -
本科及以上
（n = 90） 26.73 ± 4.01 15.21 ± 2.54 11.52 ± 1.85 60.96 ± 9.27 32.72 ± 6.02 3.12 ± 1.22 7.29 ± 1.75 -

F 值 14.848 9.781 13.017 6.905 5.361 8.347 3.662 -
P 值   0.000 0.000 0.000 0.000 0.001 0.000 0.013 -
经济

状况

好 / 较好
（n = 43） 27.16 ± 3.32 15.43 ± 2.29 11.72 ± 1.66 61.05 ± 7.81 33.36 ± 5.03 2.86 ± 1.11 6.93 ± 1.93 9.45 ± 1.15
一般
（n = 194） 25.01 ± 4.05 14.15 ± 2.74 10.85 ± 1.89 58.45 ± 9.32 31.13 ± 6.19 2.84 ± 1.31 7.13 ± 1.85 9.06 ± 1.32
较差 / 差
（n = 88） 23.82 ± 4.13 13.58 ± 2.72 10.23 ± 2.08 55.74 ± 8.58 29.93 ± 5.81 2.40 ± 1.14 6.28 ± 1.91 8.74 ± 1.33

F 值 10.095 6.820 8.844 5.378 4.767 3.915 5.898 4.372
P 值   0.000 0.001 0.000 0.005 0.009 0.021 0.003 0.013



《中国肝脏病杂志（电子版）》2015年 第7卷 第4期                                   ·论著· 67

更改治疗方案及治疗用药。绝大多数患者不会自行

改变用药剂量及频率。约70%的患者不会自行停

药。但在抗病毒药物应用中，由于对药物的不良

反应及用药方法不够明确，对擅自停用抗病毒药

物的危害不够了解，部分患者自行停药后引起重

型肝炎。

患者定期复查状况较差，约半数的患者不能

做到定时复查，主要原因为：工作繁忙，不能请

假；出差，工作中存在变数，不方便复查；家住

外地，往返复查不方便，当地检查不到位；因为

长期治疗，花费多、家庭经济负担过重，尽量缩

减复查次数；部分患者自觉症状较轻，认为病情

稳定，对定期复查的认识不到位，认为自觉症状

良好时没必要进行定期复查；另外，年老患者不

能自行就医，因无家属陪同造成不能按时复查。

在患者家人防护与检查上已有足够重视。

文化程度、经济状况与病程长短对CHB患者

生活方式产生的影响具体体现在饮食、运动、休

息与睡眠方面，应着重加强这些方面的宣教与管

理。现今CHB患者对戒烟、戒酒的认识所提高，

能较好地做到戒烟酒、注意休息、避免劳累，但

在运动方面认知较差，大部分CHB患者对合理运

动的理解存在一定误解：一方面是工作原因造成

无法好好休息，另一方面是认为任何情况下均不

能运动，过度担忧劳累对病情进展产生影响，进

而放弃正常工作。

4 建议

4.1 对CHB患者进行系统化的健康管理 患者自我

管理水平的提高离不开专业人员的系统化与个体

化的监督和指导。以往研究显示，健康管理可以

有效提高慢性病患者院外期间的遵医行为和自我

管理水平
[10]

。所谓慢性病健康管理是指慢性病专

业医生及护理人员，为慢性病患者健康提供全

面、连续、主动的管理，以达到促进健康、延缓

慢性病进程、减少并发症、降低伤残率、延长寿

命、提高生活质量，同时降低医药费用，是一种

科学的健康管理模式
[11]

。建立正确认知有助于提

高用药依从性
[12]

。健康教育可以纠正患者不良习

惯和认知
[13]

。可以通过编写并发放CHB患者健康

自我管理手册，对就诊患者进行定期随访，定期

组织健康大课堂讲课，讲解疾病相关知识、定期

复查意义、压力应对及情绪调整指导、良好生活

方式的改善与养成进行系统的健康管理。

4.2 培养高素质的慢性病毒性肝炎临床护理专家，

参与CHB患者院内外连续的个体化健康管理 CHB
的治疗与管理是一个长期过程，由于医生疏于对

患者进行健康教育与管理，患者常缺乏对疾病的认

识，且现行医疗服务体系中尚缺乏对CHB长期有

效的管理方案，致使很多患者辗转于不同的专科医

院，得不到规范的治疗和长期随访监测，治疗依从

性差，同时也延误了并发症筛检和监测时机，导致

患者的生活质量下降。因此，建立合理且有效的管

理模式，加强患者管理，使患者得到长效的治疗与

管理势在必行
[14]

。专科护士在帮助和支持专科医师

工作，指导和帮助患者学会与慢性病相处的技术、

能力和技巧方面，在疾病护理、教育和管理方面，

都起着独特而重要的作用
[15]

。护理专家可以对患者

进行定期随访，并为患者建立个人档案，接受患者

相关咨询，帮助与协调解决院外期间出现的问题，

变传统的被动接诊为主动预约，对患者进行系统的

健康管理与干预。

4.3 利用信息化手段对患者进行健康管理 研究显

示
[16]

：对青壮年CHB患者进行电子邮件教育不仅

有利于帮助他们获得解决问题的知识和技能，而

且能够提高了患者的自我管理意识。随着网络的

发展，在充分保证患者隐私的情况下，可充分利

用网络微博、手机QQ、公众微信等平台建立患者

与医务人员联络圈，对患者进行实时疾病知识、

用药知识、生活方式、饮食、预防等方面的个体

化健康宣教。个体化健康教育可使患者保持良好

的心态，提高自我管理能力
[17]

。还可以对患者定

时复查进行提醒，预约门诊，并对患者日常生活

中遇到的疾病问题及时进行答疑解惑，对患者办

理住院情况进行预约、管理。同时患者之间也可

表 5 325 例 CHB 患者不同病程对生活方式影响的比较（ x ± s，分）

病程 生活方式 饮食 戒烟 防护

≤ 1 年（n = 58） 55.14 ± 9.92 29.63 ± 6.38 3.71 ± 1.40 8.48 ± 1.86
1 ～ 5 年（n = 77） 56.89 ± 8.20 30.18 ± 5.66 4.09 ± 1.32 9.03 ± 1.09
6 ～ 10 年（n = 77） 58.65 ± 10.42 31.58 ± 6.85 4.09 ± 1.39 8.95 ± 1.41
11 ～ 15 年（n = 48） 59.21 ± 7.02 32.00 ± 5.01 3.96 ± 1.44 9.19 ± 0.91
＞ 15 年（n = 63） 60.86 ± 7.97 32.43 ± 5.39 4.46 ± 1.13 9.54 ± 0.82
F 值 3.715 2.505 2.493 5.398
P 值 0.006 0.042 0.043 0.000
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通过信息平台相互交流经验体会。
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