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基于深度访谈扎根分析多发性硬化患者的

症状波动及中医药疗效

谢　瑶　严　冬　高　颖
（北京中医药大学东直门医院，北京，１００７００）

摘要　目的：从患者角度，深入了解多发性硬化症状波动对患者的影响，以及患者对中医药治疗多发性硬化的理解等方
面。方法：本文采用半结构化深度访谈的定性研究方法，利用扎根理论对访谈资料进行总结分析。结果：研究结果发现多

发性硬化症状波动可导致疾病症状、伴随症状、其他症状等多层面的不适，并且给患者带来无奈、急躁、恐惧、压抑、无助等

心理变化，反之心理变化又加重患者症状的自我感受，自此恶性循环；患者所体会的中医药疗效主要在改善症状、稳定疾

病活动、整体调节等方面。结论：针对多发性硬化，应当增加侧重以症状、心理、患者自我报告结局的评价维度，以全面且

公正地评价多发性硬化疗效以及中医药对多发性硬化的疗效，制定以患者为中心的个体化诊治策略。
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　　多发性硬化（ＭｕｌｔｉｐｌｅＳｃｌｅｒｏｓｉｓ，ＭＳ）是中枢神经
系统内炎症性脱髓鞘及神经退行性变的自身免疫性

疾病。全球约有２３０万例ＭＳ患者，我国约有２５０００
例患者，男女比例约１∶３，平均发病年龄约３０岁［１］。

约有８５％是复发缓解型多发性硬化（ＲｅｃｕｒｒｅｎｔＲｅ
ｍｉｓｓｉｏｎＭｕｌｔｉｐｌｅＳｃｌｅｒｏｓｉｓ，ＲＲＭＳ），其 中 约 ５０％
ＲＲＭＳ患者发展成为进展型多发性硬化，导致残疾
不可逆性累积加重。ＭＳ的症状繁多，常表现为肢体
无力、行走障碍、麻木、视力障碍、疲劳、头晕、疼痛、

痉挛、二便障碍、抑郁、认知障碍等［２］，这些症状不仅

困扰着患者的日常表现与生命质量［３］，而且使得患

者在体力活动与其他健康行为的参与度下降［４］。

目前对于ＲＲＭＳ复发的治疗主要以激素为主［５］，

但是并不是所有的复发都需要进行治疗，只有中重度

的复发才考虑使用激素治疗，对于非残疾的患者则予

以病情观察以及对症处理［６］。中医药治疗多发性硬

化具有一定的疗效［７］，且能改善患者的临床症状。

定性研究特点是尊重研究对象的看法，真实了

解研究对象的状态以及对疾病的反应、情感和心理

状态的应对策略等［８］。故采用半结构化深度访谈的

定性研究方法，从患者自身的角度出发，探讨患者对

ＭＳ疾病的认识程度，症状波动对患者的影响，以及
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患者对中医药治疗 ＭＳ的理解，继而为制定以患者
为中心的个体化诊治策略奠定基础。

１　资料与方法
１１　一般资料　选取２０１８年４月至２０１８年９月
北京中医药大学东直门医院门诊或病房收治的多发

性硬化患者作为研究对象。

１２　纳入标准　１）符合２０１０ＭｃＤｏｎａｌｄ的ＭＳ诊断
标准；２）符合ＲＲＭＳ诊断分型；３）近１年多达２次以
上症状波动（患者自觉明显有新的神经系统症状出

现，或者既往症状加重）或者病程长达１０年以上；４）
年龄≥１８岁；５）同意并签署知情同意书。
１３　排除标准　１）合并认知障碍、精神病等影响信
息采集的疾病；２）病情严重难以完成整个访谈过程。
１４　研究方法　根据本研究的特点与实际情况，采
用半结构化定性的深度访谈，并以扎根理论［９］作为

资料整理和分析的指导理论。本研究要求每次访谈

的持续时间至少３０ｍｉｎ以上。资料分析采用研究
者本人逐字逐句分析的形式，所有原始资料皆有备

份，可以进行溯源。

１５　抽样　本研究针对不同地域的患者，采用强度
抽样，选择具有较高信息密度和强度的个案，遵循

“动态抽样”和“信息饱和”的原则［１０］，选择符合特

定标准的ＭＳ代表性患者进行深入访谈。
１６　访谈设计
１６１　成立访谈小组　组建由指导专家、博士、硕
士等多层次人员结构的研究小组，所有成员都是神

经内科医生，同时组织集中学习定性研究以及访谈

技巧等相关知识，并且该访谈小组成员对受访谈的

ＭＳ患者较为熟悉。
１６２　制定访谈提纲　结合研究目的，经过小组讨
论与专家指导，初步拟定预访谈提纲，主要包括研究

背景与目的、研究方法以及提纲式问题，经过２名患
者的预访谈后，对预访谈提纲的访谈规程、访谈问

题、访谈侧重点等方面进行相应的调整，最终形成正

式访谈提纲。

１６３　访谈内容　访谈内容主要围绕疾病认识、症
状波动、中医药治疗等进行半结构化深度访谈。每

次访谈前，将研究背景与目的、访谈提纲等方面对患

者进行简要的介绍，以形成第一印象，以便让访谈更

顺利的进行。预访谈的内容较为简单，而且访谈技

巧欠成熟，正式访谈在预访谈的基础上，对内容进行

重点规划及丰富，并对访谈技巧进行了提升。

１７　质量控制　针对研究团队和研究者在研究过
程中的内省，研究设计，资料分析和结果报告３方面

进行质量控制［１１］，根据定性访谈统一报告标准［１２］，

进行规范化撰写。

１８　资料收集
１８１　进入现场　经过患者同意后，约定合适的时
间，在门诊或者病房选择１间单独且安静的房间进
行访谈，保证访谈过程尽量不受第三者干扰，并进行

实时录音与访谈记录。

１８２　资料存档　将访谈资料（录音、访谈笔记、知
情同意书等）及时进行整理与规范化存档，并按照患

者姓名拼音缩写首字母进行编号。

１９　资料处理
１９１　录音转字稿　结合访谈笔记，录音转字稿不
仅转录了患者的所有语言，而且对其表情、情绪波

动、行为举止等也进行文字转录。例如：症状波动

啊，还是麻，像上次舌头麻，还有这个手麻，麻的比较

厉害的时候我就会比较重视。小的症状情况，多啊

（脱口而出）。就是上次手，（停顿），那是几月份啊，

后来我舌头麻，五月份我好像没有，然后现在六月。

这个（停顿，思考４秒），但是每天早上起来我的状态
特别好……

以上划线处表示研究者在阅读的过程中应当注

意概念的搜寻，借助本土概念［１３］对录音转字稿进行

分析，为研究结果的总体阐释提供有用的线索。

１９２　编码表　先对逐字转录稿进行全面阅读和
仔细参详，然后采用扎根理论［９］分析的方法，借助

Ｅｘｃｅｌ表工具逐步进行开放式编码、关联式编码、选
择式编码的提取［１４］，并同时总结、归纳相关备忘录。

１）开放式编码：初步分析每个患者的访谈资料，对录
音转字稿的划线部分进行概念搜寻，最终对本土概

念提取成为开放式编码。２）关联式编码：在开放式
编码的基础上，对所有一级码号进行单独提取，并整

理成表格，以便下一步分析，例如：ＧＬＬＩ的关联式编
码从６８条开放式编码中，提取出２９条关联式编码。
见表１。３）选择式编码：在对访谈资料反复阅读，以
及开放式编码和关联式编码反复辨析之后，最终确

定１３个选择式编码，并总结编码之间的逻辑关系，
形成概念分析图。见图１。

表１　关联式编码

代码 关联式编码

ＧＬＬＩＧＬ００１ 重的症状波动

ＧＬＬＩＧＬ００２ 轻的症状波动

ＧＬＬＩＧＬ００３ 症状波动的频率

ＧＬＬＩＧＬ００４ 中医药疗效

…… ……
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图１　选择式编码的概念分析图

２　结果
２１　患者基本资料　本研究共抽取了１０例 ＭＳ患
者进行了深度访谈，其中男１例，女９例，平均年龄
４４岁，平均病程９４年，受访的患者常住地分布于
华北、东北、西北、东南等地域，共９个省份。见表２。

表２　患者基本资料

编号 性别 年龄（岁） 病程（年） 常住地

ＧＬＬＩ 女 ５２ １２ 河北

ＺＰＸＩ 女 ３１ ４ 北京

ＬＣＱＵ 女 ２４ １１ 山西

ＹＸＷＥ 女 ４８ ３ 内蒙古

ＣＣＨＵ 女 ４８ １３ 黑龙江

ＬＲＰＩ 女 ５４ １９ 甘肃

ＴＡＦＡ 女 ５２ １３ 浙江

ＺＪＭＥ 女 ４２ ３ 河北

ＺＸＹＩ 女 ６０ ４ 吉林

ＨＺＴＡ 男 ２８ １２ 辽宁

２２　症状波动
２２１　诱发因素　从患者角度所总结的诱发因素
主要包括以下方面：１）体质差，工作、旅游等劳累；２）
情绪：工作压力，紧张、急躁、抑郁、生气、恐惧等负面

情绪；３）环境：风，天气热，寒冷地区，环境变化，体力
活动，高强度运动等；４）并发症：感冒、发热等；５）饮
食：易过敏的食物、水果等；６）生理：更年期，月经不
规律等；７）医疗：免疫增强剂，不规范的激素使用等。
２２２　波动的症状、持续时间及频率　轻症状波
动：１）感觉系统：偶然的手胀，一过性麻木，足底发
热，肢体僵紧感等；２）其他神经系统症状：头痛，头
晕，睡眠障碍、疲劳等；３）其他非神经系统：喑哑，怕
风，身体莫名不舒适等。

重症状波动：１）神经系统：肢体麻木、乏力，舌
麻，较重肢体麻木，行走困难，下肢感觉障碍、僵紧感

程度较重等；２）病情程度（患者常以既往疾病经历
作为参照）：范围的变大，病情逐渐进展，日常生活受

到影响，与以前发病症状不一样，既往没出现过的疾

病相关症状等。

持续时间：１）轻症状持续时间：数小时至数月不

等，某些症状如疲劳感甚至可持续１年至数年；２）重
症状持续时间：短则１０ｄ，一般２～３个月，长则达半
年，甚至留下后遗症，感觉障碍持续时间相对较长，

使用激素后可恢复快。

波动的频率：因人而异，不是平均分布，而是可

能集中分布于病史中的某时间段。１）高发时间段特
点：有相对明确敏感诱发因素，有具体的某一持续刺

激性诱因，疾病初期等；２）少发时间段特点：坚持服
用中药。

症状波动时间：１）气候寒冷的时候：主要集中在
冬天；２）风强烈的时间：春天；３）季节更替的时候：秋
冬交际、冬春交际。

２２３　症状波动的认识　感觉障碍，尤其是麻木，
是反复出现的主要症状，也是常常遗留后遗症状之

一，但患者对麻木又容易忽视，常常静待病情的变

化，只有在症状逐渐加重、范围变大时，才选择去医

院就诊治疗。既往症状经历常作为症状波动时自我

评估的重要参考。

２２４　症状波动的处理　基于既往症状、病情体
验，以及自我承受的程度，患者针对轻、重的不同，选

取着不同的处理方式。轻症状处理：１）自我调节：选
择忽视，休息、静养，观察病情变化情况，锻炼、散步

等；２）治疗：中药调方、自行购药（解决感冒等并发
症）等。重症状处理：１）基本采取医院就诊的处理；
２）治疗：使用激素或丙球，中医调方等。因为对该病
的治疗有了基本的认识，所以了解有效的治疗方法

有限，并且由于激素不良反应以及使用指征，使得患

者常常没有可使用的有效治疗，所以中医药治疗以

及自己静养是主要的处理方式。

２２５　现代医学认识　在急性期激素往往是患者
首选，常能够很快缓解甚至解除症状，但是由于某些

患者对激素不敏感或不规范的使用，甚至在使用激

素时加重，同时加上激素的不良反应：症状继续加

重，头发脱落，月经紊乱，怕冷，面部臃肿，股骨头坏

死等，患者常拒绝激素的治疗，或者选择丙球，或者

只使用中药治疗。缓解期：无西医治疗。

２２６　中医药治疗　中医药疗效：可以从改善该疾
病相关症状；改善其他症状；整体调节等几个方面进

行阐述中医药疗效。具体如下：１）改善症状：麻木，
僵紧，运动障碍，头晕，疲劳状态，拘挛疼痛，肢体不

灵活，情绪障碍等；２）稳定疾病的活动：可以减少复
发，减少症状波动；３）改善其他症状：拉肚子，发凉，
脑鸣，多汗，肢体不适感；４）整体调节：精神状态，体
质状态，生命质量，食欲下降，睡眠障碍，免疫力降低
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等；５）无明显感受：体会不深，麻木症状难以改善，疗
效缓慢，不同的医生疗效不一样等。

中药使用情况：中医药有疗效，而且价格适宜，

所以一旦接触中药后，患者基本能够坚持，最多也只

是停用半年中药；不能坚持的原因主要归因于：患者

症状少，病情相对较轻，难于习惯中药口味，熬药过

于麻烦等方面。

中药的不良反应：基本上未表示有不良反应，极

少部分患者可能会有腹泻等轻微不适。

２３　ＭＳ对患者的影响
２３１　既往病情　首发症状：麻木，关节沉重，踝关
节扭伤，头晕，复视，行走困难等，复杂多样，有时不

典型。伴随症状：发热、莱尔米特征、睡眠障碍、失

眠、恐惧心理，焦虑症，脑鸣，口干舌燥、肢体僵紧感、

头痛、汗出、怕冷、记忆力下降等，伴随症状的繁杂，

更加增加患者的痛苦。

２３２　当前症状　运动障碍：肢体无力，言语不利，
行走困难等；感觉障碍：麻木，僵，紧，痉挛，疼痛等；

其他症状：汗出，舌头肿胀，纳差，心情抑郁，极度疲

劳等。

２３３　心理状态　病发生后常出现无奈、急躁、恐
惧、心理压力、无助等心理变化；在病情变化与进展

的情况下，再次产生心理压力加重症状，形成恶性循

环；与病友联系，害怕造成心理负担，尽量避免联系；

情绪乐观，有周围家人、朋友、医生的鼓励，能够自己

控制调节的患者，病情相对稳定。

２３４　最想改善的症状　１）以疾病症状为主：运
动、感觉、视力、二便障碍障碍等，减少复发；２）伴随
症状：虚弱、疲劳、怕冷、恶风、多汗、疼痛、睡眠障碍、

恐惧、失音等。

２４　患者对ＭＳ的认识
２４１　疾病的认识　认为该病可能与遗传有关，国
内缺乏针对性的有效治疗方法，体质虚弱是该病的

本因，对中医的治疗理念以及治疗效果比较认同以

及相对信任，西医的检查多以及药物的不良反应使

患者逐渐失去信心。

２４２　保证健康状态　规律作息，注意休息，不劳
累熬夜，防寒保暖，防止感冒，保健操（瑜伽、八段锦、

太极），适度运动，避免剧烈运动等，心情舒畅，调节

情绪，充足睡眠，注意饮食规律以及避免易过敏的食

物，中医家庭保健（中药外敷、穴位按摩、艾灸等）；

也有患者不注重这些方式，甚至选择保健品。

２４３　了解疾病的方式　互联网搜索是患者了解
ＭＳ的主要窗口。

２５　跨个案分析框架　通过反复分析１０位患者的
访谈资料、编码及备忘录，基于选择式编码概念分析

图的逻辑形式，采用扎根分析方法，构建以多发性硬

化患者为核心的跨个案理论框架。见图２。

图２　跨个案分析的理论框架

３　讨论
从ＭＳ患者的角度分析，在劳累、负面情绪、环

境变化、饮食刺激、生理变化、医疗药物使用不当等

诱因下可出现症状波动，导致疾病症状、伴随症状、

其他症状等多层面的不适，并且给患者带来无奈、急

躁、恐惧、压抑、无助等心理变化，反之心理变化又加

重患者症状的自我感受，自此恶性循环。针对症状

波动，虽然激素能较快缓解症状，但由于激素不良反

应大以及具有一定使用指征，同时患者害怕激素的

不规范使用加重病情，并且治疗 ＭＳ的有效治疗有
限，使得患者对西医的认同度下降。

患者所体会的中医药疗效主要在改善症状、稳

定疾病活动、整体调节等方面。

但对于症状少，病情相对较轻，病程短的患者，

对中医药的疗效感受不很明显。由于 ＭＳ属于疑难
疾病，各地中医医疗水平不一，所以很多患者都不惜

花费更多的金钱与精力，寻求可靠的中医，进行中药

的调整与治疗。

ＭＳ患者首发症状繁多，当症状不典型时首诊时
很容易被误诊，患者主要通过互联网搜索、自身体验

等方式对疾病进行简单了解，对疾病的认识不足，所

以应加强医生教育、患者科普，增加对多发性硬化的

认识，从而减少误诊，以及达到科学自我管理疾病的

目的。针对医疗水平的差异，应当加大疑难病的研

究力度，尽快形成中医药的循证证据，并且形成可推

广的技术方案。

临床医生一直关注疾病层面，甚至是以客观指

标［１５］对ＭＳ患者进行评价，对患者的生命质量，生存
状态，对疾病的反应，关注度却不高。而免疫活动与

状态（情绪、压力等）紧密相关［１６］，在 ＭＳ的研究中，
应当具备整体观的思想，不断丰富治疗与评价体系，
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借助整合医学模式，建立以患者为中心的临床诊疗

模式，发挥中医药的特点及优势。

循证医学包括研究证据、经验和技能、患者的选

择等３要素，其中在临床决策中，如何体现患者的价
值观、兼顾患者的选择是当前临床研究的空缺［１７］。

深度访谈是集主观性、个体性、整体性于一体，重视

意义产生的背景、事实自然情境性以及现象间相关

性的一种研究方法［１８］。在中医诊疗中，通过深入访

谈可以了解患者的诊疗效果、主观感受、医疗条件、

依从性等相关因素，为更科学评价疾病疗效提供全

面可靠的研究素材。针对多发性硬化此类可严重影

响患者生理、心理等方面的疑难病，应当增加侧重以

症状、心理、患者自我报告结局的评价维度。

中医复杂干预组成要素包括药物、医嘱（行为生

活方式干预）、认知心理干预、建立良好的医患关系

以及提高患者对治疗的依从性，这些因素之间相互

作用、相互协同，最终对临床疗效的产生具有不同程

度的贡献［１９］。采用定性研究的方法，探讨患者和

（或）医生的态度、信念、价值观、偏爱、医患关系等

人文因素，进而阐明疗效与文化背景、经验和信任程

度的关系，为全面且公正地评价中医药对多发性硬

化的疗效奠定基础。
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