
Advances in Clinical Medicine 临床医学进展, 2025, 15(4), 385-392 
Published Online April 2025 in Hans. https://www.hanspub.org/journal/acm 
https://doi.org/10.12677/acm.2025.154945  

文章引用: 陈红, 冯桂波. 基于质性研究的青少年糖尿病患者的疾病体验和管理的综述[J]. 临床医学进展, 2025, 15(4): 
385-392. DOI: 10.12677/acm.2025.154945 

 
 

基于质性研究的青少年糖尿病患者的疾病体验
和管理的综述 

陈  红，冯桂波 

重庆医科大学附属永川医院全科医学科，重庆 
 
收稿日期：2025年2月28日；录用日期：2025年3月21日；发布日期：2025年3月31日 

 
 

 
摘  要 

截至2021年，全球约有5163万例<18岁的青少年及儿童糖尿病患者，其中约95%为1型糖尿病，5%为2
型糖尿病。2021年，我国1型糖尿病患病人数，0~14岁为2.96万，0~19岁为5.6万。在儿童及青少年，

2型糖尿病患者使用二甲双胍和胰岛素降糖，1型糖尿病使用胰岛素降糖，青少年糖尿病患者处在家庭管

理到自主管理的过渡阶段，青春期胰岛素抵抗、治疗依从性降低、父母参与减少、社会生活优先化和冒

险行为导致青少年糖尿病患者的血糖控制恶化，本文旨在系统地了解青少年糖尿病患者的疾病感受、对

糖尿病相关知识的了解程度和就诊过程的体验，为青少年糖尿病的管理和改善治疗依从性提供参考。 
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Abstract 
As of 2021, there are about 51.63 million cases of diabetes in adolescents aged <18 years worldwide, 
of which about 95% have type 1 diabetes and 5% have type 2 diabetes. In 2021, the number of people 
with type 1 diabetes in China was 29,600 in the age of 0~14 and 56,000 in the age of 0~19. In children 
and adolescents, metformin and insulin are used to lower glucose in patients with type 2 diabetes, 
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insulin is used to lower blood sugar in type 1 diabetes, and patients with adolescent diabetes are in 
the transition stage from family management to self-management, and adolescent insulin resistance, 
reduced treatment adherence, decreased parental involvement, social prioritization, and risk-taking 
behaviors lead to worsening glycemic control in adolescents with diabetes. The knowledge of diabetes 
and the experience of the treatment process provide a reference for the management of juvenile dia-
betes mellitus and the improvement of treatment compliance. 
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1. 引言 

根据国际糖尿病联合会(International Diabetes Federation, IDF)数据，截至 2021 年，全球约有 5163 万

例<18 岁的儿童和青少年糖尿病患儿，其中约 95%为 1 型糖尿病(Type 1 diabetes mellitus, T1DM)，5%为

2 型糖尿病(Type 2 diabetes mellitus, T21DM)。2021 年，我国 1 型糖尿病患病人数，0~14 岁为 2.96 万。

IDF 提示全球每年约有 7.3 万例<18 岁的糖尿病患儿死亡[1]。青少年起病的糖尿病多为 1 型糖尿病，也有

部分 2 型糖尿病和特殊类型糖尿病，由于存在 T2DM 和罕见糖尿病的临床重叠[2]，部分特殊类型糖尿病

被诊断为 2 型糖尿病。 
糖尿病综合防治包括糖尿病教育、医学营养学治疗、运动治疗、药物治疗和血糖监测五个方面。糖

尿病的综合防治应贯穿生活的方方面面。在儿童和青少年，2 型糖尿病患者使用二甲双胍和(或)胰岛素降

糖[3]。1 型糖尿病患者由于胰岛素缺乏使用胰岛素降糖。1 型糖尿病和 2 型糖尿病的疾病成因不同，意味

着他们更容易面对胰岛素降糖效果不佳、急性并发症、更易发生低血糖风险[4]等不同，考虑到青少年糖

尿病患者均需胰岛素降糖。相较与成人，青少年糖尿病患者由于患病年龄小，心理发育不成熟，患病后

易产生负性感受和体验，严重影响患者身心健康与发育成长，1 型糖尿病和 2 型糖尿病青少年患者面临

的生活环境和社会环境大致相同，有的多种应激源[5]，处在独立和多种诱惑并存的阶段，糖尿病管理处

在由家庭管理到个人管理的关键阶段[6]，需要更加关注青少年糖尿病患者的自我管理能力，深入了解青

少年糖尿病患者的疾病体验，有助于提升青少年糖尿病患者的自我管理能力，改善依从性，也可以为临

床医护人员开展针对性的干预提供参考依据[7]。 
质性研究以研究者本人为研究工具，研究人类对健康问题的反应，是对某种现象或事物在特定情形

下的特征、方式、涵义进行观察、访谈、记录、分析、解释的过程[8]。关于青少年糖尿病患者的疾病体

验的质性研究主要采用半结构化访谈、观察、焦点小组讨论的方法。采用目的抽样、方便抽样、滚雪球

抽样[9]的方法获得目标人群。本文从青少年糖尿病患者的疾病体验和自我管理方面相关的质性研究中归

纳总结青少年糖尿病患者疾病体验和自我管理的特点，为改善青少年患者糖尿病管理依从性，为糖尿病

的临床及综合管理提供参考，主要归纳为四个方面：主观感受、管理控制、挑战困境和正向反馈。 

2. 主观感受 

2.1. 不适及恐惧感 

罹患糖尿病带来不适感，主要表现在“三多一少”及胰岛素注射带来的疼痛[7]、低血糖和高血糖的

Open Access

https://doi.org/10.12677/acm.2025.154945
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/


陈红，冯桂波 
 

 

DOI: 10.12677/acm.2025.154945 387 临床医学进展 
 

不适及饥饿感[10]，对糖尿病的长期管理和预后充满恐惧[7] [9]。自我管理糖尿病也给一些青少年糖尿病

患者带来压力和恐惧。 

2.2. 挫败感 

在学习时无法集中精力，体质弱，因“感冒”导致酮症酸中毒住院，有挫败感[7] [9]，反复的胰岛素

注射带来疲惫感，糖尿病饮食带来沮丧感[11]，他们需要比正常人更多关注饮食和运动，以防治低血糖和

高血糖的发生。这些影响到他们正常人际交往和活动。 

2.3. 耻辱感 

糖尿病给患者带来耻辱感[7] [12]，在非糖尿病患者前注射胰岛素让他们感到尴尬[10] [11] [13]。一项

关于澳大利亚成年的糖尿病羞耻感研究[14]指出 2 型糖尿病患者比 1 型糖尿病患者更容易被歧视，很多 2
型糖尿病患者因体重被诟病，可能因不良的饮食、运动习惯增加患病的内疚感。有些人因此不愿意透露

自己患病[10] [13] [15]，这也让他们不愿意参加糖尿病相关的夏令营活动[13]。心理健康专家应该帮助儿

童克服耻辱和痛苦[12]。 

2.4. 被控制感 

一项关于牙买加青少年糖尿病患者的定性研究[12]采用焦点小组和绘画的方式，使用 Lauritsen 和

Mathiasen (2003)方法的变体分析指出糖尿病对青少年的约束，儿童感觉被糖尿病和生活中的人控制[15]。
家人[16]和医疗人员反复相同的糖尿病教育让他们感到烦躁，感到不被信任。青少年和一些青年对自主性

的看法在他们对自由的渴望和家庭必须继续负责照顾的需要之间摇摆不定[10] [13]。儿童和青少年对 1 型

糖尿病自我管理的经验和看法：一项定性综合分析[17]综合了患有 1 型糖尿病(CYPDs)的儿童和青少年自

我管理的经验和看法，纳入 40 篇文章确定了对 CYPDs 的自我管理经验和认知很重要的两个分析主题：

独立性和控制感。 

2.5. 自我接纳和责任感 

一些促进健康管理的活动和讲座会改善糖尿病患者的体验，他们能获得较好的社会支持和人际交往，

包括糖尿病患者之间的支持[9]，一项糖尿病青少年幸福感的表征和体验研究[11]探索了糖尿病青少年的

健康表现，评估了参与治疗教育计划的糖尿病青少年队列的社会认知和临床特征的发展，糖尿病患者对

幸福的理解存在理解和表达上的缺乏。和谐的家庭和人际关系能促进这种状态。良好的血糖控制能带来

良好的身心体验。糖尿病自我管理也让一些青少年有成熟感，他们更早的感受到责任感。 

3. 管理控制 

3.1. 主观感受影响糖尿病的管理 

患病的羞耻感、学习负担较重影响运动，对糖尿病管理产生不良影响[7]，糖尿病带来的约束感和耻

辱感影响到他们对糖尿病的管理，有些患者试图通过无视规则、遮遮掩掩、目中无人和欺凌他人来抵制

控制感[12]。 

3.2. 自我管理能力 

青少年糖尿病患者缺乏关于疾病的认识[10] [18]，包括对糖尿病症状[10]、预后的认识，包括血糖控

制不佳的表现等，自我管理能力差，常常需要家长提醒监测血糖和注射胰岛素，对饮食控制不佳，忽略

运动对血糖的影响。青春期面临新的诱惑，有的青少年开始吸烟和饮酒，但是他们忽略了饮酒会影响血
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糖。自主管理的糖尿病患者喜欢从网络上了解糖尿病相关信息，并向医护人员交流糖尿病管理相关问题，

他们有更强的自主性和依从性[13]。 

3.3. 家庭的支持 

糖尿病的护理模式是基于自我管理的，要求家庭和青年承担大部分日常护理的责任[19]。好的家庭环

境或者长辈有糖尿病体验[19]将对糖尿病的管理和感受起到正向作用。青春期处于糖尿病家庭管理转向

个人管理的过渡阶段，患者开始意识到血糖管理是自己的责任，承担自我管理的义务。父母临时接管糖

尿病管理[20]和激励作用[21]，会对青少年糖尿病患者产生正向影响[21]。 

3.4. 新管理工具的需求 

现代化发展对糖尿病管理提出新的要求，糖尿病患者希望获得更加个性化和便捷的数字化解决方案。

一项关于支持 1 型糖尿病儿童和青少年(0~18 岁)自我管理的数字工具的需求和要求的研究[18]，为了帮

助儿童和年轻人管理糖尿病，进行了访谈、观察和焦点小组，确定了糖尿病管理中遇到的问题包括：便

捷地获取碳水化合物计算、获取相关指南和信息、紧急情况下的处理。有研究[15] [22]关注了社交媒体对

1 型糖尿病管理的影响，指出社交媒体会改善门诊就诊以外的沟通以优化糖尿病管理。连续性血糖监测

[23]可以增青少年糖尿病患者对疾病的感知，加强对糖尿病的管理。一些经济激励作用有助于糖尿病管理

[16]，但需要建立合理的激励机制，否则会产生不良影响。 

3.5. 个性化管理的需要 

青春期是糖尿病管理的特殊阶段，独立管理血糖和对糖尿病急性并发症的处理、由儿科护理转向成

人护理[13]等因素决定青少年糖尿病管理的独特性。一项健康管理视角下青少年 1 型糖尿病患者的自我

管理支持[9]指出青少年自我管理支持需求包括卫生团队的纵向监测、培训中的家庭支持、来自社会网络

的支持、好的政策和医疗投入。然而，这些需求有时得不到满足，导致糖尿病管理存在缺陷。 
新冠肺炎流行期间青少年 1 型糖尿病患者疾病体验的研究[24]考虑到公共卫生干预和居家管理对疾

病体验和管理的影响，疫情期间患者居家，意味着有更多的自我护理时间，更定期的血糖监测和胰岛素

给药、更健康的家常菜、可预测的日常工作、更好的睡眠质量，夜间血糖纠正，提升了家庭血糖管理的

能力。但也带来了躯体活动(运动、散步)受限、食物摄入量的增加、持续需要适应 1 型糖尿病治疗、对新

冠肺炎急症的不同阶段非常敏感；以及在特定情况下，失去动力和难以持续自我护理和坚持糖尿病治疗。

这些提升不同场景和条件下糖尿病管理存在新的挑战，常规的糖尿病管理不能应对突发情况。疫苗接种、

居家隔离、亲人患病等对情绪和疾病管理带来更大的挑战。 
一项青少年对 2 型糖尿病的认知和体验研究[19]指出我们在理解青少年 2 型糖尿病经历方面存在严

重不足，糖尿病在青春期患者中更加难以管理。患者强调了医疗保健专业人员在从儿童期向青春期过渡

期间自我效能、成熟感和自主性构建方面的相关性，缺乏长期稳定的定点医疗监测影响他们对糖尿病的

管理。一项西班牙关于从儿科到成人护理的转移[13]的研究指出患者向成人糖尿病病房的过渡被认为是

慢性病青少年护理的一个关键组成部分，专门的治疗教育和护理方案有助于改善青少年糖尿病的管理

[25]，但无法改变患者对生活质量的看法[13]。 
一项关于青少年 1 型糖尿病护理转变的定性研究[26]指出在青春期和成年初期发生急性糖尿病相关

并发症的风险增加，从儿科有目的地过渡到成人可以降低该风险。许多人对过渡过程感到毫无准备和不

满意，注意到了缺乏正确的和适合其发展的过渡护理。糖尿病管理从父母转移到子女，有些青少年都表

示难以驾驭自己和父母之间不断变化的角色。他们希望随着年龄的增长获得更多的自主权[16] [26]，但父
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母没有给他们足够的责任或自我管理的空间。有些人提出他们可能在自我管理中犯错，但会学到更多。

病程的长短也对糖尿病的管理产生影响，较早患糖尿病的人更容易适应转向自我管理的过程。父母脱离

糖尿病管理的过程的紧张感也会影响到青少年自主管理糖尿病，有些父母很害怕患者自己与医生沟通病

情，脱离对孩子糖尿病的了解[13] [26]。复杂性青少年与父母关系的转变，强调了不仅需要向青少年，也

需要向他们的父母提供相应的指导[23]。 

4. 挑战和困境 

4.1. 学校生活 

有些糖尿病儿童被学校拒绝[10]，有时尽管入学，但学校并没有满足他们的糖尿病管理需要，比如饮

食上的调整。因为疾病的治疗[7] [10]影响到青少年的学业。有的课堂不允许吃零食，但发作低血糖时需

要补充糖分[5] [7]。糖尿病患者在学校遭受歧视，甚至被欺凌[10]。同样，糖尿病也影响到了他们在学校

的体育活动[10]。很少有同龄人关注到糖尿病[25]，有些人会说一些无关紧要的话影响他们，在集体活动

中有关饮食和运动的项目他们都需要更多的考虑。 
关于学校糖尿病健康教育比较缺乏，斯坦福青年糖尿病教练计划[27]培训高中生成为朋友和成年家

庭成员的糖尿病教练。增加了青少年的意义感和目的感。因为目标感和青少年–成人联系与健康行为和

心理健康相关。更多样的糖尿病知识的普及[15]有助于改善社会接纳程度，减轻糖尿病患者的耻辱感。家

庭和教育工作者之间的有效沟通是必要的，学校有通过加强相关的教育扭转欺凌情况，并增加了解该疾

病的知识，使患有糖尿病的青少年在学校环境中更接近他们的同龄人[9]。 

4.2. 人际交往 

对胰岛素注射的恐惧感[7]、打胰岛素的羞耻感[5]、胰岛素储存不便影响他们参加一些活动[5]，也干

预了他们的人际交往，因为需要监测血糖和注射胰岛素，他们与同伴脱节。饮食的管理、低血糖的发生

使他们在人际交往中有更大的风险。 

4.3. 家庭关系 

糖尿病需要在饮食和运动的各个方面干预，家庭生活因此受到影响。所有家庭成员的生活都受到糖尿

病的影响，但方式不同，程度不同[5] [10] [16] [23]。家长的过度保护[7] [18]，家人的压力和焦虑会影响到

糖尿病的管理[28]。可能会影响到兄弟姐们的关系，增加亲密度，可能产生挫败感，兄弟姐妹可以随意参加

运动，但糖尿病患者需要做大量的准备。当低血糖或其他并发症发生时，整个家庭生活会被打乱，家人会

产生焦虑和无措感，整个家庭会更加关注患病的孩子，家庭角色的功能被打乱。多学科家庭方法对于 1DM
青少年获得更好的代谢管理非常重要，在青春期过渡期为所有家庭成员提供足够的心理社会支持[9]。 

尽管青少年拥有完成糖尿病管理的能力，但研究[17]表明，父母继续参与孩子的血糖管理会有更好的

效果。糖尿病的自我管理包括与父母和医疗保健专业人员等其他人分担责任，以及自主决策，目标是实

现对健康和幸福感的控制。虽然父母的参与对 1 型糖尿病的管理很重要，但通过研究指出 1 型糖尿病患

者和他们的父母可能会经历 1 型糖尿病相关的冲突，父母可能不同意患者独立执行 1 型糖尿病管理任务

的能力[17]。儿童和青少年是患有慢性病的儿童和青少年逐渐发展慢性病管理自主性的关键时期，在健康

相关任务和决策方面的完全自主性通常在青春期后期实现。而有些家长害怕注射胰岛素，逃避对孩子糖

尿病管理的责任[10]。 

4.4. 住院治疗和就诊经历 

未能构建医疗网络影响到糖尿病的管理，不断更换就诊场所和医生影响他们对疾病的认知和管理。
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对社区医疗的认识不足，影响他们在社区医院就近管理糖尿病，社区医院对糖尿病缺乏个性化的管理影

响到他们的就诊体验，患者更倾向于到专科就诊，但是就诊排队时间过长影响到他们对医疗过程的体验。

有些医院糖尿病管理在儿童内分泌科，当成年之后需要转向成人内分泌科，医疗团队的转换会带来糖尿

病管理的不适感。一些医生过分强调单一的糖尿病饮食，影响到他们对糖尿病的管理的依从性[9]。每三

个月需要医生重新提供胰岛素处方，如果需要更换方案，需要提供医学证明，并要求上报碳水摄入[9]，
过于刻板的要求影响他们的就诊体验。 

4.5. 独立管理 

青少年糖尿病患者开始独立管理糖尿病[18]，有时会引起患者不适应。不合理的激励可能影响糖尿病

的管理，甚至为了获得奖励编造谎言[16]。因为青春期胰岛素抵抗，代谢控制往往会恶化。部分与 1 型糖

尿病管理依从性降低、参与冒险行为影响自我管理。一些青少年已经开始饮酒和吸烟，没有意识到大量

饮酒会引起低血糖，也不敢咨询医护人员[13]。患者执行糖尿病管理的能力取决于认知、能力和情绪成熟

水平[17]，这些可能决定患者能承担哪些糖尿病管理任务。 

4.6. 经济压力 

经济条件也成为糖尿病管理的门槛[10] [19]，医疗费用和交通费用成为糖尿病患者和家庭的负担。一

项研究[9]指出政府缺乏长期持续的保障支持，特别对低收入家庭而言，有时药物援助中心长期无法提供

胰岛素，血糖监测也得不到充分支持，胰岛素泵和胰岛素笔的损耗也影响到他们使用胰岛素降糖[9]。巴

西糖尿病协会指出，政府必须免费分发足够数量的胰岛素器械，以避免重复使用，引发感染和脂肪营养

不良[9]。 

5. 正向反馈 

5.1. 自主管理 

大多数患者在经历最初被诊断的动荡期后，能够进行糖尿病管理[10]，面对糖尿病管理上遇到的问

题，部分患者会求助与周围的朋友[7] [10] [25]、医护人员、家人[12]、病友[7] [12] [25]，改善糖尿病控制

情况，参加集体活动[7] [10]。 

5.2. 接纳和理解 

一些糖尿病患者的成功案例对青少年患者有激励作用[10]。患病后更加认识到健康的重要性，学会换

位思考，理解家人的付出，感激医护人员的帮助，对未来生活充满期待，并保持积极的态度[12]。 
一项成人早发 2 型糖尿病早期经历的定性研究[28]指出糖尿病患者的自我管理可以激励家庭管理，

独立性的逐步提高将有助于他们对自己的自我管理技能获得信心，并获得父母的信任[26]。医护人员的鼓

励对他们糖尿病管理起正向作用[13]，告诉他们疾病不会影响他们将来的选择，原来必须要做的事仍然可

以继续完成。青少年转向成人意味着更高的自主性，会给青少年患者更好的体验[13]。 

6. 总结与展望 

青少年糖尿病患者面对多种应激源[5]。青春期胰岛素抵抗、治疗依从性降低、父母参与减少、社会

生活优先化和冒险行为导致青少年糖尿病患者的血糖控制恶化[29]，我们希望通过了解青少年糖尿病患

者的疾病体验和感受改善他们糖尿病管理的依从性。糖尿病的综合防治涉及生活的方方面面，青少年主

要的生活场景在学校和家庭，就诊过程是他们对治疗依从性的反馈。 
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青少年糖尿病处在家庭管理和自主管理的过渡阶段，父母参与减少和糖尿病管理不佳带来失落感，

父母过多干涉带来控制感，家庭干预需要适度，患者和家人都需要获得相应的指导和心理干预。 
学校是青少年糖尿病患者生活的另一个重要场所，糖尿病相关知识普及的缺乏意味着同龄人对疾病

的关注过少，无法通过饮食和运动等生活方式方面为糖尿病患者提供帮助，甚至糖尿病患者要面临霸凌，

这意味着我们需要在青少年中间开展糖尿病基础知识的普及工作。 
不断更换的医疗场所和医生为糖尿病管理带来无措感，不对等的就诊信息决定糖尿病患者就诊过程

中要面对不同医生给的不同的诊断和治疗方案，这为糖尿病的系统管理带来风险，构建医疗网络体系有

助于改善这种困境。对社区医疗管理的加强能提升糖尿病患者对社区就诊的信心，为糖尿病的长期管理

提供稳定的医疗环境。 
糖尿病的综合防治贯穿生活的始终，饮食、运动、对血糖的监测、胰岛素的使用、糖尿病教育各个

方面的知识都需要了解，糖尿病病程的长短会影响他们对疾病的管理。这需要长期的经验和稳定的情绪

管理才能实现，适度的科普教育和心理辅导是青少年需要的。青春期面对更多、更新的挑战和诱惑，意

味着他们需要获得新的知识。 
系统地了解在不同环境下青少年糖尿病患者的体验和感受，关注青少年糖尿病患者是否有急性并发

症的识别、低血糖的预防、高血糖的识别等糖尿病的相关知识。青春期的独特性意味着他们在生活中遇

到更多的挑战，但患者获得糖尿病相关知识的途径是匮乏的，明确青少年患者遇到的困难和挑战，能为

临床决策和医疗政策的制定、糖尿病相关教育的开展提供参考。 
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