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摘  要 

目的：探讨脑卒中后吞咽障碍患者居家自我管理的障碍因素，为今后医护人员制定针对性的干预方案，

提升脑卒中后吞咽障碍患者的自我管理水平提供依据。方法：于2023年5月~7月，采用目的抽样法选取

贵阳市3个社区的脑卒中后吞咽障碍患者，对其进行半结构式访谈，采用Colaizzi 7步分析法进行资料分

析并提炼主题。结果：应用计划行为理论对主题进行归纳，共提炼出3个类别9个主题。行为态度(疾病

治疗无望感、疾病认知偏差、负面情绪的干扰)、主观规范(社会环境的影响、家庭支持不足、他人行为)、
知觉行为控制(经济负担过重、信息支持不足、缺乏长期自我管理行为监督)。结论：脑卒中后吞咽障碍

患者居家自我管理存在诸多障碍因素，医护人员应根据障碍因素制定针对性自我管理干预措施，促进患

者健康行为改变，以提高患者自我管理水平。 
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Abstract 
Objective: To explore the barriers to home self-management of post-stroke dysphagia patients, 
and to provide a basis for future healthcare professionals to develop targeted intervention pro-
grams to enhance the self-management of post-stroke dysphagia patients. Methods: From May to 
July 2023, patients with post-stroke dysphagia in three communities in Guiyang City were selected 
using purposive sampling, semi-structured interviews were conducted, and the Colaizzi 7-step 
analysis method was used to analyze the data and refine the themes. Results: The Theory of 
Planned Behavior was applied to summarize the themes, and a total of 9 themes in 3 categories 
were extracted. Behavioral attitudes (sense of hopelessness in disease treatment, disease cogni-
tive bias, interference from negative emotions), subjective norms (influence of social environ-
ment, insufficient family support, behavior of others), and perceived behavioral control (excessive 
financial burden, insufficient information support, and lack of long-term self-management beha-
vioral supervision). Conclusion: There are many barriers to home self-management in patients 
with swallowing disorders after stroke, and healthcare professionals should develop targeted 
self-management interventions based on the barriers to promote health behavior change in order 
to improve patient self-management. 
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1. 前言 

研究显示[1] [2]，卒中后吞咽障碍发生率为 37%~78%，易导致患者发生营养不良、误吸、吸入性肺

炎等不良反应，严重威胁患者生命安。由于卒中后吞咽障碍在急性期溶栓后还不能完全恢复，甚至患者

在出院时还存在吞咽障碍[3] [4]。因此，加强患者长期管理尤为重要，可有效改善其心理、生理以及健康

结局。自我管理是指患者通过自身行为来保持和促进健康，监控和管理自身慢性疾病的能力[5] [6]。研究

表明，对卒中后吞咽障碍患者实施规范化的自我管理能促进 67%的患者吞咽功能康复[7] [8] [9] [10]。然

而，许多患者无法达到自我管理的要求。因此，为实施有效的自我管理干预措施，了解卒中后吞咽障碍

患者居家自我管理障碍因素尤为重要。计划行为理论(Theory of Planned Behavior, TPB)是由 Ajzen [11]于
1991 年提出的关于社会心理学领域的行为理论，该理论被用来预测和解释如何建立行为意图并促进行为

的完成。国内外研究[12] [13] [14] [15]显示，TPB 对解释慢性病患者管理行为较为成熟。鉴于此，本研究

以TPB为理论依据，采用质性研究中现象学研究方法了解卒中后吞咽障碍患者居家自我管理的障碍因素，

为今后医护人员制定针对性的干预方案提供参考。 
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2. 研究对象与方法 

2.1. 研究对象 

于 2023 年 5 月~7 月，采用目的抽样法选取贵阳市 3 个社区的卒中后吞咽障碍患者为访谈对象。纳

入标准：① 符合《各类脑血管疾病诊断要点》[16]相关诊断标准；② 现处于脑卒中恢复期或后遗症期患

者；③ 洼田饮水试验筛查为 2~3 级吞咽障碍患者[17]；④ 自愿参加本研究者；⑤ 无沟通障碍患者，排

除标准：① 合并口咽部器质性疾病，消化系统、呼吸系统疾病者；② 吞咽障碍是由颅脑外伤或非脑卒

中性质的神经系统疾病所导致者。所有研究者均知情同意，最后同意参与本研究共 13 例患者。访谈对象

的基本资料见表 1。本研究已通过医院伦理委员会审核，并征得患者及家属知情同意。 
 
Table 1. Basic information of interview subjects 
表 1. 访谈对象基本资料 

编号 性别 年龄

(岁) 
婚姻 
状况 

文化 
程度 职业 脑卒中 

类型 
接受过吞 
咽康复训练 

洼田饮水试

验等级 

N1 男 61 已婚 高中 公务员 缺血性 是 2 

N2 男 56 丧偶 小学 退休 缺血性 是 2 

N3 男 66 已婚 未接受教育 工人 缺血性 是 2 

N4 男 69 已婚 小学 退休 出血性 否 3 

N5 男 72 已婚 小学 其他 缺血性 是 2 

N6 女 68 离异 高中 公司职员 出血性 是 2 

N7 女 69 离异 初中 其他 出血性 是 3 

N8 男 71 已婚 小学 农民 缺血性 是 2 

N9 女 63 已婚 学前教育 其他 缺血性 否 2 

N10 男 70 已婚 未接受教育 工人 缺血性 是 2 

N11 女 57 丧偶 初中 退休 出血性 是 3 

N12 女 68 已婚 未接受教育 农民 出血性 是 2 

N13 男 59 已婚 小学 其他 缺血性 否 2 

2.2. 研究方法 

2.2.1. 资料收集方法 
采用半结构式深度访谈法收集资料。访谈前通过文献分析和课题组成员讨论拟定访谈提纲，预访谈

2 名患者，根据预访谈结果修改并确定访谈提纲，内容如下：① 您认为吞咽障碍自我管理应从哪些方面

进行？② 您认为哪些因素(个人、家庭、社会)影响到您进行自我管理？③ 您在进行自我管理过程中遇到

了哪些阻碍？您是如何解决的？④ 您能严格按照医护人员要求做到自我管理吗？访谈前向患者介绍本

次研究的目的、意义及内容，说明本次研究遵循保密原则并签署知情同意书，征得患者同意后全程录音。

访谈前提前与患者约好访谈的时间及地点，选择在安静、舒适的社区卫生服务中心会议室进行，访谈时

仔细观察患者非肢体语言并及时记录，访谈时间控制在 30~60 min。 

2.2.2. 资料整理与分析方法 
访谈结束 24 h 内由 2 名研究者利用 Colaizzi 七步分析法[18]独立分析资料，对存在争议性的问题，

须经第 3 名研究者共同商讨后确定。 
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3. 结果 

通过以上编码分析，基于 TPB 框架从行为态度、主观规范和知觉行为控制 3 个方面分析卒中后吞咽

障碍患者居家自我管理的障碍因素，具体如下。 

3.1. 行为态度 

行为态度是患者对自我管理行为的认知及喜欢或不喜欢的感觉。 

3.1.1. 主题 1：疾病治疗无望感 
通过访谈发现，大部分患者表示在进行多次吞咽康复训练后，吞咽功能以及进食现状仍得不到改善，

长期且复杂的康复治疗使患者心理负担过重，经历多次失败与挫折后患者易产生习得性无助感和疾病治

疗无望感，导致患者消极自我管理。N1：“我坚持吞咽康复训练都有一段时间了，但是我觉得几乎没有

多大的改善效果，我现在喝水还是呛，我也不想再做了(吞咽功能训练)。”N8：“我吞咽障碍都好多年

了，刚开始我还会去参加一些健康讲座、病友会，现在觉得去不去都无所谓，反正也治不好了，能吃的

下东西就行了。” 

3.1.2. 主题 2：疾病认知偏差 
访谈发现，部分患者在疾病治疗早期阶段重点关注的是卒中病情治疗效果，将疾病治疗责任完全推

卸于医护人员，未意识到进行持续健康管理的重要性，患者认为吞咽障碍会自行恢复，特别是尚能经口进

食患者，未感知到吞咽障碍的危害性，认为不进行自我管理也不会造成严重的后果。N7：“我感觉我的

吞咽功能没有什么异常啊，最重要的还是得把主要的病治好吧，把病治好了，其他的小毛病自己也就恢复

了。”N9：“我经常和家人一起吃饭，吃饭时候也聊天、大笑，但是也没有发生你们(护士)说的误吸呀！” 

3.1.3. 主题 3：负面情绪的干扰 
访谈中得知患者因疾病导致的残疾异于他人而感觉到羞耻和自卑。N3：“我现在不想见到我的儿子，

我怕他看到我这个样子嫌弃我。”另外，患者经历长期反复疾病折磨，容易产生焦虑、抑郁、恐慌等负

面情绪，影响患者自我管理依从性。N12：“都这个年纪了还要遭罪，也不晓得能不能治好，走一步看

一步吧(叹气)！” 

3.2. 主观规范测量结果 

主观规范是患者在决定是否执行自我管理行为时所感知到的社会压力。 

3.2.1. 主题 4：社会环境的影响 
通过访谈发现，部分患者在社会交往中受到怜悯和排斥，给患者自我管理带来挑战。N6：“我不喜

欢和别人一起吃饭，我总感觉别人一直看着我吃饭，觉得压力好大，所以我更愿意自己一个人用

餐。”N13：“以前我在单位也算个小领导吧，自从得了这个病明显能感觉到单位上的人对我的态度都

比较冷淡了。” 

3.2.2. 主题 5：家庭支持不足 
在访谈中发现，家人对吞咽障碍疾病相关知识掌握不足以及生活习惯改变缺乏理解与支持时，会影

响到患者自我管理。N5：“我对着手机里的视频进行锻炼，想让我女儿帮我看看，她也不知道我做的对

不对。”N10：“在住院的时候每次做吞咽康复训练，医生和护士都会叫我媳妇过来学习，但是我媳妇

不愿意一起学，一直玩手机，现在出院在家她更没有时间管我了，我觉得她不太关心我，所以我也不想

再学了。” 
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3.2.3. 主题 6：他人行为 
部分患者表示在进行自我管理时也会受到他人的影响。N5：“一开始我还是按照你们说的做，吃饭

时候坐起来，不要看电视，但是我们小区和我情况差不多的那个老头说正常吃饭时候都会噎到，不用太

过于在意。”N6：“我的腰不好，自己不太方便坐起来，我儿子请来照顾我的那个保姆又不负责，每次

把饭放在桌子上，就去忙她自己的事情，我只能自己坐起来一点点吃饭。” 

3.3. 知觉行为控制测量结果 

知觉行为控制指患者在执行自我管理行为时感知到行为的难易程度，反映患者对促进或阻碍执行行

为因素的知觉。 

3.3.1. 主题 7：经济负担过重 
通过访谈发现，大部分患者因经济负担过重而无法支持患者保持良好的自我管理行为。N9：“那个

吞咽障碍治疗仪一个都要好几千，先不说有没有效果，没有钱买呀！”N13：“住院治疗已经花了一大

笔钱了，而且我还有小孩在上学，长期做康复的话，家里条件也支撑不了。” 

3.3.2. 主题 8：信息支持不足 
通过访谈了解到，患者因缺乏疾病专业咨询平台而导致患者无法获得自我管理知识。N2：“护士给

我讲了吞咽障碍进食应该注意什么，我有很多不理解的地方，而且我又记不住太多。”N12：“我买了

吞咽障碍治疗仪，但是我不知道怎么用。”部分患者会通过网络搜索疾病相关信息和自我管理方法，但

由于患者无法识别信息价值，导致患者产生片面和不正确的自我管理行为，造成患者无效管理。N4：“网

上说吞咽障碍会自行恢复，到时候病治好了，就会恢复了。” 

3.3.3. 主题 9：缺乏长期自我管理行为监督 
通过访谈发现部分患者在出院后对于疾病管理难以依从。N10：“没有医护人员监督吞咽康复训练，

我都不太想做那玩意(吞咽康复)，感觉做与不做没什么差别。”N11：“在医院护士会在我吃饭的时候陪

着我，我也会按照护士说的做，出院后没有护士在旁边，我也就没按照护士说的要求做了。” 

4. 讨论 

4.1. 纠正患者认知偏差，改善患者认知与态度 

本研究结果显示，疾病治疗无望感以及缺乏对疾病相关知识的正确认知是导致卒中后吞咽障碍患者

居家自我管理障碍的主要因素。由于疾病的突发及疾病所导致的吞咽功能障碍后遗症，使患者在发病后

易产生各种应激情绪，在看待一些问题上较为偏激，认为疾病无法医治，影响患者治疗依从性，这与陈

凤[19]等研究结果一致。由此可见，医护人员应重视患者消极情绪的管理，及时发现患者发病后的创伤心

理，利用积极的信念因素，促进其心理调适。此外，本研究发现不少患者低估自我管理重要性，分析原

因主要与患者文化程度偏低和学习疾病相关知识能力有限，对吞咽障碍易导致误吸、窒息等并发症认知

不足，容易产生疏忽与侥幸心理，忽视自我管理重要性，这与刘展秀[20]等研究结果一致。研究表明，患

者对吞咽障碍疾病相关知识认识越全面，其自我管理行为越理想[21] [22]。因此，提示医护人员在进行自

我管理健康教育时应多样化形式，对于老年患者或认知水平较低的患者安排专人长期、持续宣教，加强

对疾病的警示教育，普及吞咽障碍并发症发生因素和危害性，以引起患者的重视。 

4.2. 促进家庭和社会支持系统的形成，降低患者自我管理外界压力 

本次访谈发现，家庭支持与卒中后吞咽障碍患者自我管理行为密切相关。患者家属担负着饮食方案
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的落实、疾病监测、吞咽功能康复训练督促等重任，当家庭支持不足时则会给患者营造一个不良的自我

管理环境。不少患者表明在疾病治疗和康复过程中希望得到家人情感和物质方面支持和帮助，希望他们

共同参与到疾病康复过程中，这与黄海珊[23]等研究结果一致。因此，应加强家庭成员的健康教育，告知

家属参与到患者疾病管理中具有重要意义。另外，社会支持对促进患者疾病恢复具有间接作用，良好的

社会支持能提高患者自我管理能动性，帮助患者维持和促进健康[24] [25] [26]。因此，医护人员应呼吁为

患者构建完善的社会支持系统，在社会环境中宣传吞咽障碍知识，加强人们对卒中后吞咽障碍患者的理

解与支持，减轻患者自我管理的外界压力，增强患者主动参与自我管理的意识。 

4.3. 重视并增强患者自我管理客观因素的支持 

本研究显示，经济负担过重是阻碍患者自我管理的重要因素之一。卒中后吞咽障碍患者的治疗周期

较长，经济压力具有长期性，尤其是合并其他多种疾病和并发症患者治疗费用较高，往往导致患者放弃

自我管理行为。另外，电刺激疗法、生物反馈疗法等康复治疗手段和吞咽障碍电理疗仪器等费用并未纳

入医保范围，长期的治疗费用使患者无法维持自我管理行为，这与贾璐[27]等研究结果相似。慢性病患者

医疗保障依赖于建设更为完善的医疗保障制度和社会支持机制，医护人员应呼吁政府加大对此类疾病的

保障力度，利用网络信息平台为经济困难患者寻求帮助，提高社会对此类疾病关注度和认知度，着力减

轻患者经济负担，提高患者自我管理依从性。 

5. 小结 

本研究以 TPB 为视角，采用质性研究中现象学研究方法，探索卒中后吞咽障碍患者居家自我管理的

障碍因素，发现卒中后吞咽障碍患者居家自我管理存在诸多障碍因素，提示医护人员应以患者为中心，

以其需求为导向，结合患者认知、家庭与社会支持、自我管理客观条件等因素全面考虑，针对不同障碍

因素制订个性化、多元化干预方案，加强健康教育改善患者的认知和信念，促进家庭和社会支持系统的

形成，增强对患者客观因素支持，以促进患者行为意向改变，提高患者自我管理水平。 
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