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老年性黄斑变性患者自我管理行为的质性研究

罗海燕　刘	琼　陶	玲　文美丹

广西壮族自治区南溪山医院（广西壮族自治区第二人民医院）　广西桂林　541002

摘　要：目的：了解老年性黄斑变性患者的自我管理行为现状，为进一步指导患者提高自我管理能力和制定自我管理评价

工具提供依据。方法：采用现象学研究法，对 17 例老年性黄斑变性患者进行半结构式访谈 , 用 Colaizzi 7 步法整理、分析资料。

结果：共归纳为 5 个主题：日常功能障碍，缺乏应对方法和技能；对疾病认知不足，治疗不及时、依从性差；普遍合并基础病，

共病管理能力低；缺乏疾病保健常识，改变不良生活习惯及重建健康行为动力不足；负性情绪明显，心理调适有待提高。结论：

老年性黄斑变性患者的自我管理能力较低。应从社会层面加强专题科普教育，提高社会认知度，积极推进视觉康复训练、

社会心理干预及自我管理项目的开发与应用。
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老 年 性 黄 斑 变 性 (age-related macular degeneration，

AMD) 是一种与年龄相关的致盲性退行性的慢性眼底病变，

是世界卫生组织认定的三大致盲性眼病之一 [1]。临床主要

分干性和湿性两种类型 [ 2 ]。干性 AMD 发病隐匿，病情进

展缓慢，目前缺少有效的治疗手段；而湿性 AMD 往往会出

现视力急剧下降及视物变形，90％的视力丧失都是由湿性

AMD 引起 [ 3 ]，目前主要的治疗方法是玻璃体腔内注射抗

血管内皮生长因子（VEGF）药物，该方法需要根据患者的

病情变化多次注药并长期随访监测 [ 4 ]，但并不是所有患者

治疗后视力都能得到提高或维持 [ 5 ]，而频繁注药、反复检

查、高昂的治疗费用、视功能障碍及治疗效果的不确定性，

给患者带来了巨大的压力 [6]，给社会、家庭及经济造成了沉

重的负担。随着我国人口老龄化的日益严重和平均寿命的提

高，AMD 的发病率逐年上升，据估计 2050 年将达到 5519

万，15．8％的老年人因患有 AMD 而致盲，已成为影响我

国人民全生命周期健康的社会公共卫生问题 [7-8]。自我管理

在慢性病的治疗过程中日益被重视，直接关系到患者的健康

结局，目前我国对 AMD 患者的自我管理能力关注较少。因

此本研究采用质性研究的方法，探讨 AMD 患者的自我管理

行为现状，为进一步指导患者提高自我管理能力和制定自我

管理评价工具提供依据。

1	对象与方法

1.1 研究对象

采用目的抽样方法，抽取某三级甲等医院眼科病区 17

名 AMD 患者为研究对象。纳入标准：患者经检查后确诊为

AMD[ 9]; 进行玻璃体腔注射抗 VEGF 药物治疗；具有良好的

语言表达和沟通能力；患者知情同意，自愿参与本研究。排

除标准：合并糖尿病视网膜病变等其他视网膜血管病变；合

并青光眼；患有精神类疾病。为保护患者隐私，按访谈顺序

依次编号为 M1 ～ M17，详见表 1。

1.2 研究方法

1.2.1 资料收集方法

本研究为现象学研究，采用半结构式访谈法收集资料。

根据研究目的，通过查阅文献、征询眼科眼底病专家意见，

拟订预访谈提纲。预访谈 2 名患者后进行修改，并确定最

终版访谈提纲：（1）最初发病时视力有什么改变 ?（2）当

时有什么想法 ?（3）采取了哪些措施 ?（4）视力下降对日

常生活和工作有哪些影响 ?（5）你是如何克服这些困难的 ?

（6）患病后如何进行自我管理？会采取哪些措施尽可能延

缓病情发展、提高或维持视力？（7）在自我管理过程中遇

到的最大困难是什么 ?（8）最需要哪些方面的帮助 ? 访谈

前与受访者充分沟通交流，建立相互信任的关系，详细解释

研究目的和保密原则，征得其同意并签署知情同意书，约定

好访谈时间和地点。访谈地点选择在病区谈话室、检查室等

较为安静的场所，访谈时间安排在入院第 1 天，以不影响受

访者检查、治疗和休息为前提。访谈过程体现人文关怀，态

度诚恳、语气亲切，鼓励受访者说出自己的真实经历和感受，

观察并记录受访者的肢体动作和情绪变化。每次访谈时间为
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30-45 分钟。

表 1		受访者一般资料（n=17)

编号 性别 年龄 文化程 度 诊断（右眼 OD；左眼 OS；双眼
OU） 病程 ( 月） 基线最佳

矫正视力 注药次数 治疗后
视力变化

M1 女 53 高中 OD 湿性 AMD 16 OD：指数
OS：0.6 1 无变化

M2 男 48 大学 OD 湿性 AMD 3 OD：0.12
OS：1.0 3 提高

M3 男 56 小学 OS 湿性 AMD 12 OD:1.0
OS:0.08 1 无变化

M4 男 55 小学 OS 湿性 AMD 7 OD:0.4
OS:0.1 3 提高

M5 女 79 文盲 OD 湿性 AMD 3 OD:0.1
OS:0.25 2 提高

M6 女 60 小学 OD 湿性 AMD 60 OD:0.12
OS:0.3 4 下降

M7 男 81 文盲 OU 湿性 AMD 15 OD:0.25
OS: 手动 1 下降

M8 男 80 小学 OS 湿性 AMD 9 OD:0.25
OS: 指数 2 无变化

M9 男 74 小学 OD 干性 AMD；OS 湿性 AMD 6 OD:0.25
OS: 指数 1 右眼提高；

左眼无变化

M10 男 57 大学 OS 湿性 AMD 24 OD:0.8
OS0.5 7 下降

M11 男 67 小学 OU 湿性 AMD 8 OD:0.1
OS:0.04 2 右眼提高；

左无变化

M12 男 73 大学 OD 湿性 AMD；OS 干性 AMD 108 OD:0.08
OS:0.25 9 下降

M13 女 79 文盲 OU 湿性 AMD 120 OD: 指数
OS: 光感 3 无变化

M14 女 67 高中 OS 湿性 AMD 16 OD:0.1
OS:0.5 12 无变化

M15 男 77 大学 OD 湿性 AMD 1 OD:0.1
OS:0.2 7 提高

M16 女 66 高中 OS 湿性 AMD 36 OD:0.6
OS:0.08 11 提高

M17 男 45 小学 OS 湿性 AMD 2 OD:1.0
OS:0.12 1 提高

1.2.2 资料整理与分析

访谈结束后 24 h 内由 2 名研究者共同将录音和访谈记

录转录为文档，进行比较、分析和推理。采用 Colaizzi ７步

法分析 [ 10 ], 首先仔细阅读所有资料，摘录出有意义的陈述

及相似的观点 , 进行编码 ; 将编码后的内容归纳和提炼主题，

再返回受访者验证确认，最后形成完整的陈述。

2	结果

2.1 日常功能障碍，应对方法和技能欠缺

本研究中有 16 例患者表示视力障碍严重影响日常生活

和工作，特别是夜间活动和精细动作最为突出，导致日常功

能障碍 , 普遍缺乏应对的方法和技能。M1：“有一天要下

楼去做个检查，根本看不清楼梯的级数，两级楼梯一脚踩下

去，差点摔一跤；特别是到了晚上看东西更加困难，没有办

法。”M3：“明明看到物品就放在那里，伸手去拿又不在，

很无奈。”M6：“最明显的是低头挑碗里的鱼刺，怎么都

看不清楚”。M7：“我的工作是做木头加工，以前效率很高，

现在看不见，只能慢慢做，收入减少了大半。”M4、M5、

M11、M12 均讲到无法完成日常生活、工作中的精细动作，

如做菜时放盐不准确、看电视、电脑和手机不清楚、不敢一

个人出去走路、看到路上的人就像在水里游一样、一不小心

就会被碰伤、精细的工作就更加无法完成了。

2.2 对疾病认知不足，治疗不及时、依从性差

本研究有 15 例患者对疾病相关知识严重缺乏，在早期

出现视力下降时未引起重视，缺乏视觉保健意识，错过了最

佳治疗时机，治疗过程中依从性差。M3：“1 年前就出现左

眼视力下降了，但是右眼还能看见，没引起重视，直到左眼

看东西变形很严重，才去医院检查。”M6：“5 年前就得了

这个病，不知道有什么治疗方法。”M8：“上个月已经打

过一针了，眼前黑影缩小了一些，如果视力不提高，也不想

再治疗了。”M12：“已经打过很多次针了，每次医生都交

代 1 个月要复查，我都没有去，都是自己感觉视力又下降了

才去医院检查。”
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2.3 普遍合并基础病，共病管理能力欠缺

本研究 16 例患者都伴有不同程度的基础病，依次为高

血压、糖尿病、冠心病、高血脂、动脉硬化等，多种疾病的

症状往往会交织叠加，互为影响，既增加了患者的躯体痛苦，

又影响治疗效果及视力的恢复，面对多种疾病的困扰，多数

受访者表示无力应对、无所适从，缺乏共病管理能力。M2：“有

严重的颈椎病，这段时间颈肩部麻胀痛，有时还头晕，感觉

视力更加模糊了。”M6：“得了这个病后，腰腿开始痛了，

血压也高了。”M9：“我患有多种基础病，上个月因为脑

梗死住院，才出院没几天心脏病又犯了，经常心慌乏力，颈

椎还不好，每天要吃很多药，眼睛的问题就一直拖着，左眼

越来越差了，弄得心力交猝。”M11：“自己得了这个病，

治疗效果又不太好，血压和血糖也高了，用药都降不下来，

不知道该怎么办。”

2.4 缺乏疾病保健常识，重建健康行为动力不足

本研究中 14 例患者缺乏主动改变不良生活习惯的意愿

和动力，也有患者表示不知晓哪些生活行为是健康的、哪些

是有害的，不知该如何去调整自己的生活方式。M1：“这

几年喜欢在手机上刷抖音、还跟着视频跳舞，经常一看就是

大半天，我的血脂高、还有冠心病，平常做菜比较咸，最需

要保健方面的指导。”M2：“平时会喝点酒，不喜欢运动，

每天都会长时间坐在电脑前追剧，也知道这个习惯对眼睛和

颈椎病都不好，但就是控制不了自己。”M6：“长期喜欢

吃酸辣的食物，口味比较重，每天都要喝很浓的油茶，不知

道这些习惯对眼睛和高血压好不好，特别需要饮食、活动、

用眼和调节睡眠方面的指导。”M7：“吸烟已经快 60 年了，

没办法戒掉的。”

2.5 负性情绪明显，心理调适能力不足

本研有中 11 例患者负性情绪表现明显，心理调适差，

由刚开始的恐惧、害怕、担心，进而变得沮丧、焦虑、抑郁、

失眠，甚至绝望，也有少数患者能很快自我调整到坦然接受、

积极治疗的心理状态。M1：“当时很害怕，感觉自己的生

活全完了”，还不断叹气摇头。M2：“很担心治疗效果不好，

视力越来越差，就没办法工作了，家人怎么办，下半辈子的

生活怎么办，特别是晚上，越想越恐惧，经常睡不着。”M4：

“随着病情加重，心情总是很烦躁，一想到家庭负担，就容

易发脾气，经常跟家里人吵架，整晚整晚都睡不着，一个晚

上大概能睡 3 个小时都不到。”M9：“经常看什么都不顺眼，

甚至听到嘈杂一点的声音，就会心慌不舒服，睡眠长期不好，

靠吃安眠药才能入睡，这段时间连吃安眠药都没有用了。”

3	讨论

3.1 开展视觉康复训练，提高患者自我管理技能

参照世界卫生组织对于盲与低视力的诊断标准 [11]，本

组患者均存在不同程度的视力残疾，表现为不能确定物品

的位置、易摔跤、易受伤、夜间分辨力差及精细动作无法

完成等，大部分患者都缺乏应对技能，只能被动地适应视

功能损害带来的日常生活的限制，生存质量受到极大影响。

崔珊珊等 [12] 认为，积极开展视觉康复治疗，通过验配适宜

的辅助器具及必要的视觉训练，可提高患者在生活中应用

残余视力的能力，改善其生活质量，帮助部分患者提高独立

生活的能力。

发达国家已形成较为完善的视觉康复保健体系 [13]，在

我国，视觉康复工作起步较晚，北京、上海、天津、温州、

广州、深圳等经济发达地区，已先后建立了新型的眼科视觉

康复中心 [14]。我国《视力残疾康复“十二五”实施方案》

中指出，低视力人群中 90% 的患者有康复需求，而目前的

视觉康复机构及服务系统远远无法满足低视力者的康复需

求，而且有关视觉康复的社会知晓率也很低 [15]，本访谈组

的 AMD 患者都存在视觉康复训练的需求，主要包括助视器

的适配与使用，日常生活工作等技能训练和心理康复 3 个方

面，使患者更好地利用残余视力，提高自我管理技能。建议

充分利用各种社会资源，借鉴国外的先进模式，建立区域性

视觉康复中心，组建多学科专家团队，承担区域内特别是基

层机构的技术指导、人员培训等工作，主动走进社区，走进

AMD 低视力患者家庭，让更多低视力人群能就近接受视觉

康复训练，提高独立生活能力和自我管理能力，更好地融入

社会，以减轻 AMD 患者家庭及社会医疗负担。

3.2 加强疾病科普教育，促进健康生活行为再建

本次研究发现，AMD 患者严重缺乏疾病相关知识、疾

病保健常识及共病管理知识。大多数患者不知晓湿性 AMD

可进行抗 VEGF 治疗及治疗方案，特别是来自农村地区的患

者表示从未听说过 AMD 这类疾病，更不知疾病结局会导致

失明，未引起重视而错过最佳治疗时机；大部分患者在确

诊 AMD 后，均渴望获得专业的疾病保健常识和指导，希望

通过自身努力改变不良生活习惯重建健康行为以延缓病情

进展，最大限度的恢复或维持现有视力。在访谈过程中患者
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提出医护人员在健康宣教中关注的主要是眼睛的问题，并不

重视其他基础病的管理，而大部分患者都同时合并多种基础

病，医护人员在健康宣教方面应切实做到以人为本，充分考

虑患者的个性化需求。万君丽等 [16] 研究发现，大部分患者

认为目前对湿性 AMD 宣传力度不够，希望得到更专业的健

康教育和指导。随着我国人口老龄化的加剧，AMD 患者数

量急剧增长，在健康中国大背景下，眼科医护人员除了在院

内对就诊患者做好健康宣教外，还应积极通过医联体模式延

伸到社区、县城、村镇，通过各种媒体平台及信息科技产品，

在社会面有效开展多元化、多渠道、全覆盖的 AMD 专题科

普教育，提高大家的正确认知，避免 AMD 患者贻误治疗时

机，提高患者治疗和自我管理的依从性，最大限度地降低致

盲率。

国内多项研究结果 [17-20] 显示，AMD 的发病与长期吸

烟、长期嗜酒、合并高血压、心脑血管疾病及糖尿病有显著

相关性，临床也发现血脂水平与 AMD 具有相关性，降脂药

物可能具有延缓 AMD 发展作用。饮食方面，Chew 等 [21] 研

究认为，长期服用维生素 C、维生素 E、β 胡萝卜素和锌，

有助于减缓 AMD 疾病的进展 ; 叶黄素和玉米黄质能有效改

善视网膜光感受器功能，对视网膜黄斑部具有保护作用 [22]，

这些物质广泛存在于菠菜、南瓜、猕猴桃、玉米、橙汁、

蜜瓜、枸杞等食物中。因此医护人员应指导 AMD 患者戒烟、

戒酒，饮食上注意多食蔬菜水果、营养均衡，增加富含叶

黄素和玉米黄质的食物，适当补充维生素 C、维生素 E、

β 胡萝卜素和锌，同时积极防治高血压、心脑血管疾病、

糖尿病及高血脂。

3.3 重视情绪管理，提高心理调适能力

本研究中大部分患者存在不同程度的担心、沮丧、焦

虑、抑郁甚至绝望等负性情绪，其中社会支持度低、经济负

担重、双眼视功能均受损的患者更易出现睡眠质量下降，甚

至长期失眠等问题。有研究证实 [23]，AMD 患者因视力障碍

导致活动受限及独立能力下降，更易产生抑郁症。陈蔚蔚等
[24] 研究发现，AMD 患者治疗前焦虑、抑郁及共患比例分别

为 60%、75%、60%，并且对睡眠状况产生不良影响，睡眠

障碍除加重不良情绪外，还会加快病情的进展，影响其生存

质量。国内外多项研究显示 [25-27]，社会心理干预可以控

制和减轻患者的负面情绪，提高患者的自我效能和社会适应

能力，主要包括认知行为疗法、心理健康教育、家庭治疗、

个体支持治疗、团体支持治疗等。因此，应重视对 AMD 患

者的心理状态评估，及时给予社会心理干预，帮助患者采取

有效手段缓解焦虑抑郁情绪，改善睡眠质量，进而提高患者

的生活质量和自我效能。

4	结论

本研究通过对 17 例 AMD 患者进行半结构式访谈，发

现 AMD 患者自我管理能力较低，主要体现在：因视力受损

导致严重的日常功能障碍，缺乏应对方法和技能；对疾病认

知不足，治疗不及时、依从性差；普遍合并基础病，共病管

理能力低；缺乏疾病保健常识，改变不良生活习惯及重建健

康行为动力不足；负性情绪明显，心理调适能力有待提高。

未来应从社会层面加强 AMD 的专题科普教育，提高社会认

知度，同时应借鉴国外的先进经验结合医联体、医共体平台，

积极推进视觉康复训练、社会心理干预及自我管理项目的开

发与应用，提高 AMD 患者的自我管理能力，降低致盲率。

本研究结果可为进一步制定 AMD 患者自我管理评价工具提

供依据。
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