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摘  要 

目的：了解维持性血液透析患者日常饮食管理的真实体验，以期为该类患者制定针对性的护理干预措施

提供参考。方法：采用社会生态系统理论为概念框架，运用质性研究中的现象学研究法和目的抽样法抽

取14例患者进行面对面、半结构式深入访谈，采用扎根理论分析方法及Nvivo12.0软件对访谈资料进行

整理、分析、归纳及主题提炼。结果：共析出3个主题，6个亚主题：微观系统(负性情绪及症状减轻的成

就感、接受度与自我价值感)；中观系统(经济压力、家庭、朋友应对方式)；宏观系统(社会支持系统薄弱、

医院支持系统有待改善)。结论：维持性血液透析患者社会生态系统不容乐观，医护人员应根据患者病情

制定个性化方案并完善管理平台，有利于改善患者的饮食管理体验并提高生活质量。 
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Abstract 
Objective: The objective of this study is to explore the authentic experiences of patients undergoing 
maintenance hemodialysis (MHD) in their daily dietary management. This exploration aims to yield 
insights that can serve as the foundation for devising tailored nursing interventions. Method: This 
qualitative investigation, grounded in the Social Ecological Model as a conceptual framework, uti-
lized phenomenological methodology and purposive sampling techniques to carry out comprehen-
sive, semi-structured, face-to-face interviews with 14 participants. The collected data were system-
atically organized, scrutinized, and interpreted through grounded theory analysis, employing 
Nvivo12.0 software for theme extraction. Results: Three main themes and six sub-themes were 
identified: microsystem (negative emotions and a sense of achievement in symptom relief, ac-
ceptance, and self-worth); mesosystem (economic pressure, family and friends’ coping methods); 
macrosystem (weak social support systems, need for improved hospital support). Conclusion: The 
Social Ecological Model of MHD patients is challenging. Healthcare professionals should develop 
personalized plans and enhance management platforms to improve patients’ dietary management 
experiences and quality of life. 
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1. 引言 

维持性血液透析(maintenance hemodialysis, MHD)是终末期肾病的主要治疗方式，可延长患者生命周

期[1]。2024 年中国医师协会公布数据，截至 2023 年 12 月底，MHD 患者数量已达 90 万人以上，并呈逐

年上升趋势[2]。长期接受 MHD 的患者常伴随高磷血症、低钙血症、微炎症反应和营养不良等并发症。

研究显示[3]，营养不良是 MHD 患者常见的远期并发症，发生率为 28%~54%，是导致死亡的重要因素之

一。饮食管理在延长 MHD 患者的发病和死亡中起着重要作用[4]。合理的膳食摄入是避免其发生的重要

因素，但由于患者对饮食方面的认知模糊不清，严格的饮食限制也给患者在心理、生活上带来巨大挑战

和压力[5]，导致情绪波动、生活质量下降、社交活动限制[6]。目前国内关于 MHD 患者的饮食管理，以

量性研究居多，较少关注患者饮食自我管理的改变过程[7]。社会生态系统理论模型[8]提出，环境对行为

的影响可分为微观系统(个人)、中观系统(家庭和小规模群体)和宏观系统(社区和文化组织等)。本研究基

于该理论，通过质性研究方法探讨 MHD 患者的饮食管理体验，为医护人员提供饮食指导和营养计划的

参考。 

2. 对象与方法 

2.1. 研究对象 

本研究采用方便抽样法和目的抽样法，选取 2023 年 4 月~10 月在贵州省某三级甲等中医院血透室接

受规律 MHD 的患者为研究对象。纳入标准：① 规律血液透析治疗时间 ≥ 3 个月；② 意识清醒、无智

力障碍、无精神病史，能有效沟通；③ 自愿参与研究。排除标准：① 合并心血管疾病、急性感染、肝硬
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化、多器官功能衰竭、严重胃肠疾病或晚期恶性肿瘤；② 拒绝参与或中途退出者。样本量依据数据饱和

标准确定，即访谈过程中不再出现新主题[9]。研究已通过伦理委员会批准，所有患者签署知情同意书。

最终访谈 14 例 MHD 患者，为保护隐私，使用编号 A~N 代替姓名，一般资料见表 1。 
 
Table 1. General information of the research subjects (n = 14) 
表 1. 研究对象的一般资料(n = 14) 

编号 性别 年龄(岁) 照护模式 学历 职业 透析时间(月) 付费方式 

A 女 37 配偶照顾 专科 无 15 城镇居民医保 

B 男 34 自我照顾 专科 个体 12 新农合 

C 男 26 父母照顾 本科 个体 7 城镇居民医保 

D 男 31 自我照顾 本科 职员 17 城镇职工医保 

E 男 46 配偶照顾 高中 个体 13 城镇居民医保 

F 女 50 配偶照顾 小学 无 21 新农合 

G 男 48 配偶照顾 初中 职员 13 城镇职工医保 

H 男 48 配偶照顾 初中 无 12 新农合 

I 女 41 配偶照顾 大专 职员 10 城镇职工医保 

J 女 49 配偶照顾 初中 无 9 新农合 

K 男 67 儿女照顾 初中 退休 16 城镇居民医保 

L 男 58 配偶照顾 高中 无 18 城镇居民医保 

M 女 62 儿女照顾 初中 退休 11 城镇居民医保 

N 男 77 儿女照顾 中专 退休 28 城镇居民医保 

2.2. 研究方法 

2.2.1. 确定访谈提纲 
在查阅国内外相关文献的基础上，咨询肾内科主任医师及质性研究老师，在基于社会生态系统理论

框架下，初步拟订访谈提纲，正式访谈前选取 2 例 MHD 病人进行预访谈，根据预访谈结果对访谈提纲

进行修改，形成正式访谈提纲。提纲内容：1) 能谈谈您的患病经历和治疗体验吗？2) 您在自己的饮食管

理上有什么样的感受？3) 您在饮食管理中遇到哪些困难和挑战？饮食管理对您的生活有何影响？4) 医
院、社区对您在饮食管理上有何帮助？5) 未来您希望得到哪方面的支持和帮助？ 

2.2.2. 资料收集方法 
以质性研究中的现象学研究方法为指导，采用半结构式深度访谈法收集资料。访谈前向患者及家属

详细说明本研究的目的、意义及方法，征得其同意后签署知情同意书。访谈在交谈方便、不被干扰的环

境下进行，每次访谈时间控制在 30 min ~40 min，由 1 名硕士研究生对研究对象进行访谈，另 1 名硕士研

究生对访谈内容进行录音，并客观记录研究对象的反应、面部表情、动作等。 

2.2.3. 资料分析方法 
2 名硕士研究生在访谈结束 24 小时内将录音内容转译成文字，反复阅读访谈记录，寻找有意义的内容

并对其进行编码，运用扎根理论分析方法中的开放式编码、关联式编码和核心式编码进行资料分析，寻找

本土概念，同时运用质性研究分析软件 Nvivo 12.0 对资料进行辅助编码，整理和归类，分析出主题和要素。 
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2.2.4. 质量控制方法 
研究者已系统学习质性研究知识并接受访谈技巧培训。转译资料后进行了回听与校正，确保分析结

果的可信度。在经验丰富教授指导下进行资料分析和整理，结合访谈与观察，研究结果反馈给受访者进

行确认，确保真实反映其体验。 

3. 结果 

3.1. 主题一：微观系统层面 

3.1.1. 负性情绪对 MHD 患者饮食管理的影响 
负性情绪在 MHD 患者中普遍存在，而负性情绪又会影响患者的生存质量和疾病转归，养成良好的

饮食习惯可以减少不良反应的发生，但患者在接受透析治疗后容易懈怠，放宽对自己的饮食要求[10]。A：

“透析让我失去了工作，生活也乱成一团。小孩还得上学，我老是烦躁得不行，根本提不起劲来。管它

每天吃啥呢，随便弄点什么塞塞肚子，能活着就行。”I：“以前我因为皮肤痒而感到很痛苦，医生说可

能是我吃坚果引起的。虽然我试着控制了一阵子，症状确实有所改善，但情绪波动让我偶尔还是会失控，

忍不住偷吃几个坚果。”C：“在开始透析之前，由于频繁住院，我对饮食非常小心和严格。但自从开始

透析后，我发现自己在饮食上的管理有所放松，似乎也和情绪波动有关，有时无法控制自己的饮食欲望。” 

3.1.2. 疾病认知对 MHD 患者饮食管理的影响 
由于自身健康素养水平普遍较低及文化水平受限，大多数患者认为饮食管理对于疾病治疗基本无效

[11]。9 例患者表示反正要来透析，饮食控制没多大必要。5 例患者对饮食控制的重要性表示认可。B：
“每当我按照饮食计划吃一日三餐，我就觉得我在好好照顾自己的身体。感觉就像赢了一小仗，提醒我

自己，哪怕透析再难，我还是能做出对的选择，好好过日子。C：“刚开始，不能吃我爱吃的东西浑身难

受。但是，反思后我意识到，通过健康饮食，我可以更久地陪伴家人。这种认识改变了我的看法，让我将

健康饮食视为与家人共度更多时光的方法。” 

3.2. 主题二：中观系统层面 

3.2.1. 经济条件对 MHD 患者饮食管理的影响 
MHD 作为一种终身替代疗法，需定期治疗，这不仅涉及透析本身的直接费用，还包括相关的交通、

药物及并发症等费用。这些累积的成本对患者及其家庭构成了重大的经济压力[12]。N：“每周都要来透

析，虽然可以报销一部分医保，但是现在工作也没有了，经常因为费用而焦虑，根本没有胃口吃饭。”D：

“虽然医保能报销透析治疗的部分费用，但是剩余的经济负担依然很大，这降低了我的生活质量也影响

了我的食欲。” 

3.2.2. 人际关系对 MHD 患者饮食管理的影响 
人际关系对 MHD 患者的饮食管理至关重要，家庭成员和朋友的支持不仅影响他们的治疗效果，也

影响其的饮食选择[13]。J：“刚开始我根本不把饮食管理当回事，也不想麻烦家里人，但是我老婆一直

按照医生护士的建议给我做饭，因此我这几次的化验指标都不错。”G：“自从知道我生病以后，我的亲

戚朋友都经常安慰鼓励我，过年过节吃东西也会迁就我，专门给我做爱心餐，他们都在支持我，我也不

能掉链子！”F：“我现在很少和朋友们聚餐了，大家见面都要喝酒吃肉，我去了扫兴多不好嘛……哎……” 

3.3. 主题三：宏观系统层面 

3.3.1. 工作情况对 MHD 患者饮食管理的影响 
由于大部分人群对透析患者缺乏全面、准确的认知，导致目前仍然存在诸多患者无法回归社会正常
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工作，加重患者心理负担[14]。本次研究对象 80％都在接受治疗后失去了工作。N：“自从开始透析，我

就感觉自己被社会边缘化，曾经作为一名程序员，我对工作充满热情。现在，我找不到任何工作，不仅

因为身体状况，社会对透析患者的偏见也让我很难找到合适的工作机会。”L：“每周要透析三次，每次

半天，没有公司愿意接受我的工作时间安排。感觉就像是社会没有为我们这样的患者预留任何位置。”K：

“我现在只能在不透析的日子做点零工，比如送外卖来维持生活，我觉得我被迫放弃了追求职业发展的

机会，只能专注于疾病的治疗。” 

3.3.2. 医护沟通对 MHD 患者饮食管理的影响 
此次研究显示，MHD 患者普遍面临透析相关的饮食管理知识获取困难，且在医疗过程中常遇到信息

支持不足的问题[15]。E：“透析完医生都忙忙碌碌的，我有好多关于饮食的问题想问，可是总找不到机

会问。我知道饮食对我很重要，但具体该怎么管理，让我很迷茫。”F：“我试过按医院给的饮食指南调

整饮食，可那些资料太复杂了，我看不懂，我只需要一些简单明了的建议。”M：“我网上查了好多关于

透析饮食的内容，信息很多，还有互相矛盾的。我希望医院能提供一个更系统、更靠谱的方法，帮我们

弄清楚怎么管理饮食。”H：“我明白透析中心很忙，我还是希望能得到一些针对我个人情况的饮食建议。

因为每个人的状况都不同，通用的饮食指导有时并不适合我。” 

4. 讨论 

4.1. 微观系统层面的影响 

在微观系统层面，MHD 患者的饮食管理受到个体行为、心理状态和疾病认知等的影响。研究表明[16] 
[17]，负性情绪如焦虑和抑郁常影响患者的饮食选择，导致偏好高磷或高钠食物，增加并发症风险。部分

患者在压力或情绪低落时可能忽视饮食管理，以食物寻求心理安慰，如研究对象 A 所示。同时，疾病认

知对饮食管理也至关重要。一些患者缺乏足够的疾病知识，误认为透析可完全替代饮食控制，从而不遵

守饮食指导[18]。然而，当患者通过体验认识到饮食管理的重要性时，会更积极地调整饮食习惯，如患者

B 和 C 所示。为提高饮食管理效果，医护人员应加强心理支持和健康教育，提升患者的疾病认知，并根

据个体差异制定个性化饮食指导方案，以优化治疗依从性和生活质量[19]。 

4.2. 中观系统层面的影响 

在中观系统层面，经济条件和人际关系对 MHD 患者的饮食管理具有重要影响。经济压力直接影响

患者的饮食选择和营养状况，透析治疗的高费用和相关开支可能迫使患者选择成本低、营养价值差的食

物，进一步恶化健康状况[20]。例如，尽管医疗保险减轻了部分负担，患者 N 和 D 仍受经济压力影响其

生活质量和饮食行为。人际关系同样至关重要，家庭成员和朋友能提供情感支持并帮助饮食管理[21]。患

者 J 和 G 的案例显示，家人的支持显著改善了饮食习惯，而患者 F 则因不适应的社交环境而感到孤立，

揭示了不适应其饮食需要的社交环境进一步影响患者的情绪和疾病状态[22] [23]。因此，医护人员应关注

患者的经济状况和社交支持，通过经济援助、营养教育和社区资源帮助患者改善饮食管理[24]。 

4.3. 宏观系统层面的影响 

在宏观系统层面，MHD 患者的饮食管理受到工作状况和医护沟通效率的影响。工作状况直接影响患

者的经济能力和心理健康，进而影响饮食管理。由于透析治疗，患者往往无法全职工作，收入减少，经

济压力增大[25]。如患者 N 和 L 所述，社会对透析患者的就业歧视增加了职业不稳定性，同时频繁的透

析治疗和工作不稳定导致心理压力增大，影响饮食管理[26]。此外，医护沟通效果对饮食管理至关重要。

患者 E、F 和 H 反映，由于健康宣教不足，难以获得有效饮食指导，且信息复杂难懂。医护人员应改进
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沟通策略，提供简明、个性化的饮食指导[27]。因此，改善 MHD 患者的饮食管理需要在宏观层面采取措

施，如提高社会对透析患者就业支持的认知，优化医疗信息交流策略，以帮助患者更好地管理饮食，提

升健康和生活质量[28]。 

5. 小结 

本研究通过对 14 名 MHD 患者采用描述性质性研究方法，基于社会生态系统理论探讨了影响患者饮

食管理的因素。结果表明，在微观层面，负性情绪和疾病认知不足影响患者的饮食行为；在中观层面，

经济条件和家庭支持对 MHD 患者的饮食管理有重要影响；在宏观层面，患者的工作状况和医护沟通限

制了有效饮食管理的实施。因此，建议医护人员在提供饮食指导时，综合考虑患者的心理、社会和经济

背景，采取个性化和多维度的饮食支持策略，通过建立良好的医患关系，增强患者的疾病认知，帮助其

克服负性情绪，提升其自我管理能力；医护人员可以根据个体情况调整饮食指导的内容，并确保与患者

保持有效沟通，以促进饮食管理策略的实施和持续改进，以优化治疗效果和提高生活质量。 
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