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【摘要 】　目的　深度剖析结外自然杀伤/T细胞淋巴瘤患者的患病体验,揭示其疾病经历的本质性结构.方法　２０１９年１２月至

２０２３年５月,采用目的抽样法结合最大差异抽样策略,选取上海市某三级甲等医院血液内科收治的２１例结外自然杀伤/T细胞

淋巴瘤患者为研究对象,运用半结构式访谈收集资料,采用Colaizzi７步分析法进行分析.结果　结外自然杀伤/T细胞淋巴瘤

患者的患病体验可归纳为五大主题:躯体症状的多维侵袭与功能受限、诊疗困境与心理应激的交互作用、疾病叙事下的生活重

构、污名化语境中的社会关系嬗变、疾病体验的意义转化与生命叙事.结论　结外自然杀伤/T细胞淋巴瘤患者的疾病体验是生

理痛苦、文化语境与个体能动性交织的复杂叙事.护理应构建“生物Ｇ心理Ｇ社会文化”一体化的干预网络,推动患者从“医疗对象”

向“健康合作者”转型.
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【Abstract】　Objective　Todeeplyanalyzetheillnessexperienceofpatientswithextranodalnaturalkiller/TＧcelllymphoma
(ENKTL)andrevealtheessentialstructureoftheirdiseasejourney．Methods　FromDecember２０１９toMay２０２３,apurposive
samplingmethodcombinedwithamaximumvariationsamplingstrategywasusedtoselect２１patientswithENKTLadmitted
tothehematologydepartmentofatertiaryAhospitalinShanghai．SemiＧstructuredinterviewswereconductedtocollectdata,

whichwereanalyzedusingColaizzi’s７Ｇstepanalysismethod．Results　TheillnessexperienceofENKTLpatientswassummaＧ
rizedinto５mainthemes:multidimensionalinvasionofphysicalsymptomsandfunctionallimitations,interactionbetweendiagＧ
nosticandtreatmentdifficultiesandpsychologicalstress,lifereconstructionthroughdiseasenarrative,transformationofsocial
relationshipsinastigmatizedcontext,andtransformationofthemeaningoftheexperienceandlifenarrative．Conclusions　The
illnessexperienceofthepatientswithENKTLisacomplexnarrativeintertwinedwithphysicalsuffering,culturalcontext,and
individualagency．Nursingcareshouldbuildanintegratedinterventionnetworkencompassing“biologicalＧpsychologicalＧsocioＧ
cultural”dimensions,promotingthetransformationofpatientsfrom“medicalobjects”to“healthcollaborators”．
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　　结外自然杀伤/T细胞淋巴瘤(extranodalnatural
killer/TＧcelllymphoma,ENKTL)是一种与EB病毒相

关的高度侵袭性非霍奇金淋巴瘤,在我国约占非霍奇金

淋巴瘤的１２％~１７％ [１],好发于中青年男性,原发部位

以鼻腔及上呼吸道为主[２].早期症状非特异性强,诊断

常延迟６~１２个月[３].尽管近年来联合放化疗及靶向

治疗显著提高了患者５年生存率,但３０％的复发风险

及严重副作用使患者面临疼痛、角色解构与心理社会功

能受损等多重困境[４Ｇ５].研究[６]多聚焦探讨其病理机制

与临床疗效,针对患者主观体验的质性探索,缺少本土

文化视角.既往研究[４Ｇ５]虽揭示了癌症患者的普遍心理
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社会需求,却难以解释中国患者因家庭伦理、传统观念

等文化特质衍生的独特困境.故本研究基于现象学视

角,深入探究ENKTL患者的患病体验,以期为构建本

土化心理社会干预框架提供参考依据.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０１９年１２月至２０２３年５月,目的抽

样法选取上海市某三级甲等医院血液内科收治的２１例

ENKTL患者为研究对象.根据最大差异化原则,考虑

性别、年龄、文化程度、疾病分期等异质性特征.纳入标

准:年龄≥１８周岁;病理确诊;病程≥６个月;知情同意.
排除标准:处于终末期姑息治疗.研究样本量以信息饱

和为原则[７],最终纳入２１名ENKTL患者.研究对象

的一般情况见表１.本研究已通过了医院伦理委员会

审批(XHECＧ２０２０Ｇ０１２).

表１　受访者一般资料(n＝２１)

编号 性别 年龄(岁) 文化程度 婚姻状况 职业 医疗支付来源 病变部位 病程(月) 疾病分期

C１ 男 ５１ 初中 已婚 农民 新农村合作医疗保险 左侧鼻腔 １２ Ⅳ
C２ 男 ５３ 小学 已婚 农民 自费 口咽部 ２４ Ⅱ
C３ 男 ２８ 高中 已婚 司机 城镇医疗保险 扁桃体 １０ Ⅳ
C４ 男 ３７ 大专 未婚 职员 城镇医疗保险 右下肢皮肤 １０ Ⅳ
C５ 女 ３３ 大专 未婚 职员 自费 鼻咽部 ３６ Ⅳ
C６ 男 ７５ 中专 已婚 退休 城镇医疗保险 鼻腔 １２ Ⅱ
C７ 男 ５１ 初中 已婚 待业 城镇医疗保险 鼻腔 ８４ Ⅳ
C８ 男 ２９ 高中 已婚 待业 自费 右侧鼻腔 ７ Ⅰ
C９ 男 ４７ 大专 已婚 销售 自费 会厌、声带 ７ Ⅱ
C１０ 女 ４２ 本科 已婚 老师 自费 右下肢皮肤 ６ Ⅳ
C１１ 女 ７６ 初中 已婚 退休 城镇医疗保险 左下肢皮肤 ６ Ⅳ
C１２ 女 ３６ 高中 已婚 职员 自费 鼻腔、中枢神经 ４８ Ⅳ
C１３ 女 ５８ 小学 已婚 农民 新农村合作医疗保险 四肢皮肤 ４８ Ⅳ
C１４ 男 ５５ 初中 已婚 退休 城镇医疗保险 鼻腔、右侧睾丸 ９ Ⅳ
C１５ 男 ３５ 本科 已婚 待业 城镇医疗保险 鼻腔、眼球 １８ Ⅳ
C１６ 女 ２４ 大专 未婚 待业 自费 右侧鼻腔 ４８ Ⅳ
C１７ 女 ３６ 大专 已婚 会计 城镇医疗保险 左侧鼻咽部 ３２ Ⅳ
C１８ 男 ４３ 本科 已婚 教师 城镇医疗保险 鼻咽部 １２ Ⅱ
C１９ 男 ４６ 本科 已婚 职员 城镇医疗保险 颏面部 １２ Ⅳ
C２０ 女 ２５ 大专 未婚 职员 城镇医疗保险 左侧鼻咽部 ３６ Ⅳ
C２１ 女 ５７ 小学 已婚 退休 城镇医疗保险 四肢皮肤 ３０ Ⅳ

１．２　方法

１．２．１　资料收集方法　采用一对一半结构式访谈法,
由接受过现象学研究法培训的研究者开展研究.先由

主诊医生或护士口头告知患者研究信息,研究者进一步

确认并讲解研究目的及意义,患者签署知情同意书后,
进行现场录音与笔录,并以字母编号代替患者真实姓名

保护隐私.访谈时间以受访者便利为原则,访谈地点为

病区安静会议室或门诊诊室.在文献回顾基础上,咨询

专家并预防谈２名患者后,确定访谈提纲:(１)您最初是

如何发现身体出现问题的? (２)您能描述患病期间的主

要症状吗? 这些症状对您日常生活产生了哪些影响?
(３)您接受了哪些治疗方法? 有哪些难忘的经历或感

受? (４)面对疾病,您的心理发生了哪些变化? (５)在患

病期间,家人和朋友给予了您哪些支持? 这些支持对您

有何帮助? (６)患病后您的生活质量是否发生了变化?
具体表现在哪些方面? 访谈过程中,研究者根据受访者

的反馈不断扩充问题.根据转录资料完整与否增加访

谈次数,共访谈２３次,其中预访谈的２位患者受访２次,

其余各访谈１次,每次访谈４３~８５min.

１．２．２　资料分析　为保证访谈资料的准确性和完整

性,每次访谈结束后２４h内将录音转录为文本,由
两名研究者采用 Colaizzi７步分析法[８]背靠背独立

分析整理.研究者持续收集和分析数据,直至无新

信息出现、主题达到饱和.

１．２．３　质量控制　通过多项策略提高研究可信度:
(１)研究者反思,记录分析过程中的主观偏见并通过

组内讨论修正;(２)采用持续比较法,在数据收集与分

析环节动态迭代,直至主题饱和;(３)邀请３名受访者

进行成员检查,确认主题是否反映其真实体验;(４)在
研究结果中详细引用患者原话,增强研究透明度.

２　结果

２．１　躯体症状的多维侵袭与功能受限　此主题反

映了ENKTL患者提及的生理不适,如鼻塞、疼痛、
皮肤溃烂等,及其对患者日常生活的影响.

２．１．１　特异性症状群的多模态困扰　本组患者表示

经历了各类症状困扰,且具有感官侵袭性、文化可见
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性及昼夜节律性特征.如鼻腔受累患者要承受嗅觉

异常与呼吸不畅的双重折磨,受访者C５提到:“我一

直有鼻塞,还伴血性的分泌物(流出),嘴里总有一种

铁锈味,很恶心􀆺􀆺担心别人闻到异味,这种羞耻的

感觉让我很难受.”受访者C１２也提到:“晚上越是安

静,(我)痛得越钻心,根本睡不着􀆺􀆺(这种痛)是从

骨头里渗出来的.”

２．１．２　躯体失能与社会角色解构　症状群的影响及

治疗历程等,导致中青年患者由家庭的支柱转变为

被照顾对象,进而陷入了职业中断、经济依附的困

境,其自尊水平也随之大幅下降.如 C４说:“生病

后,不得不辞职.加上治疗自费部分、生活费、路费

等等开销,我的积蓄所剩无几,甚至已经向亲戚朋友

借钱治病􀆺􀆺我这个年纪还没结婚已经让人指指点

点,现在又成了家里的拖油瓶,让我感到很羞愧.”

２．２　诊疗困境与心理应激的交互作用　此指ENKＧ
TL患者的陈述中涉及了诊断延迟、误诊经历、治疗

决策困难或医疗信息获取障碍等内容,患者经历了

认知震荡、生存焦虑及应对策略演变.

２．２．１　诊断迷途中的认知震荡　由于长期误诊引发

信任危机,患者表达了对医学权威祛魅.如C６:＂社

区医医生坚持说(我)是慢性鼻炎,我乖乖吃了３个

月药.换了３家医院,从社区医院到市医院,最后到

这里才确诊.现在医生说的话我都要上网验证.＂
２．２．２　应对策略的谱系化特征　患者的应对策略呈

动态演化特征,积极适应型通过认知重构建立共存

关系,如C１９:“我把化疗想象成排毒,这是我们共同

的战役,我必须信任医疗专业人员,同时保持自己的

能动性.”认知回避型采取信息阻断的方式以达心理

适应,如C１８:“删除了所有社交账号,不想让别人看

到我的样子,不想别人过度关注(我).”矛盾摇摆型

则在积极与消极应对间反复,如 C１２:“白天鼓励病

友要坚强,夜里偷偷哭,我不知道自己到底是勇敢还

是懦弱,这种分裂感让我觉得很出戏.”

２．３　疾病叙事下的生活重构　本主题呈现了ENKＧ
TL患者是如何通过感知时间、空间秩序和身体管理

来适应疾病状态.

２．３．１　时间维度的压缩与重构　患者的时间感知呈

现当下主义,主动切断健康时期的生活方式,以治疗

周期为单位来切割生活,患者普遍悬置长期规划.
如 C１５:我烧毁了所有病前的照片,不敢对比(现
在).现在我的目标是活过这次化疗,至于明年、甚
至５年后的生活,那是不敢想的,也不愿去想.”

２．３．２　以治疗为中心的空间重组　患者的物理空间

与社会空间围绕医疗需求展开重构,对家庭环境实

施医疗化改造,患者的饮食与生活空间得以严格区

分.如C３:“(我的)床头常备吸氧设备,我需要单独

吃病号饭,一切似乎和在医院一样.”异地求医者构

建了“双城生活”的模式,将医院候诊区转变为新型

社交场所,这种空间重构表征患者生活重心发生根

本性迁移.如C１０:“每周高铁往返就医,医院候诊区

反而成了最安心的地方,这里有很多熟悉的病友.”

２．３．３　身体管理的医学化转向　面对症状的反复波

动及复杂的治疗进程,患者逐步构建了一套精细化

的自我监测与管理模式,涵盖症状记录、治疗依从性

仪式化以及风险规避行为.C８:“我记录体温变化精

确到０．１℃.”C１９:“手机设６个闹钟提醒服药.”C１０:
“出门必戴防毒面具式面罩.”

２．４　污名化语境中的社会关系嬗变　本主题阐述

了患者所报告的在社会互动过程中经历的负面评

价、歧视性待遇或自我贬低体验,以及此类体验对社

会支持网络的重塑情况.

２．４．１　病耻感的三重生成机制　患者承受着感官污

名、外貌污名以及文化污名这三重压力.如 C３:“回
到工作岗位,同事悄悄开窗通风,那种刻意的回避比

直接的言语更伤人.我知道他们在想什么,这种被

嫌弃的感觉让我疏远了所有人.”

２．４．２　支持网络的差序化构建　患者的社会支持呈

现差序格局特征,配偶或子女构成核心层,主动提供

高强度照护服务,但存在“支持倦怠”的风险.如

C１１:“老伴自学了换药技术,甚至学会了看化验单.
但我知道他夜里偷偷哭,怕我看见.这种‘双向隐

瞒’让我们既亲密又疏远.中间层级为病友群体,可
提供别具一格的经验.就像C１６说的:“病友群是我

唯一的避风港,只有他们懂什么是‘嗜血细胞综合

征’􀆺􀆺在家人面前我得装坚强,只有在病友面前我

才能崩溃.”医务工作者构成外围层,在专业性与情

感支持之间存在矛盾.如 C２:“医生挺专业的,但总

是赶时间.想多问点问题,又怕耽误他们工作.”

２．４．３　社会退缩的适应性悖论　患者主动选择社交

回避行为构建安全茧房,虽能在短期内缓解病耻感

引发的焦虑情绪,然而从长期来看,却加剧孤独感与

被抛弃感.如C５:“我选了独来独往,至少不用看别

人那种怪怪的眼神.可３个月后,我发现连最好的

朋友都忘了我的生日,那种被全世界抛弃的感觉,还
是把我给压垮了.”

２．５　疾病体验的意义转化与生命叙事　本主题揭

示了ENKTL患者将疾病经历重构为积极认知框架

的过程,并将个体经验凝练升华为社会价值.

２．５．１　创伤后成长的双重路径　患者在疾病进程中

实现了工具性与存在性成长的双重转变.其中,工
具性成长具体表现为患者提升医学素养并增强自我
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效能;存在性成长则体现为患者重新评估生命价值

并重构生活优先级.如 C１４:“我现在能看懂病理报

告上的(某些)特异性指标了,还能给新来的病友解

释分期.这种“久病成医”不仅让我增长了知识,还
让我重新找回了控制感.”

２．５．２　疾病叙事的类型学分化　患者通过不同的叙

事框架诠释其患病经验,主要分为３种类型:抗争叙

事将疾病视为人生的试炼场,如 C１９:“我是战士,化
疗是我的武器,这是命运给我的考验.我要像关羽

刮骨疗毒一样战胜它.这种叙事给了我力量.”宿命

叙事归因于命运安排以求得心理平衡,如 C８:“该来

的躲不过,这是命中注定,强求也没用.”科学叙事则

通过医学知识消解神秘主义恐惧.如C２:“CD５６阳

性只是细胞的一个特点,不是什么诅咒,知道了科学

知识就不会害怕了.”

２．５．３　经验资本化的社会延伸　多数患者把个体的

疾病体验转化为可共享资源的行为.如 C１４:“我弄

了个抗癌日记的公众号,记录我从误诊到康复的点

点滴滴.希望给那些在深夜里搜‘NK/T 细胞淋巴

瘤’的新患者一点希望.当他们留言说‘谢谢你让我

看到了希望’时,我觉得自己受的苦没白挨.”

３　讨论

３．１　症状管理须超越生理维度:重构护理评估的

“三维坐标系”　本研究揭示,ENKTL患者因特异

性症状群引发的自我厌恶、躯体羞耻、角色解构等现

象,属于具身化的社会心理事件[９],与症状即关系理

论相契合:医患互动、家庭照护及社会评价过程不断

诠释并强化症状意义[１０].与既往淋巴瘤患者单一感

官负担不同[１１],ENKTL症状谱呈现多模态性、文化

嵌入性及时间节律敏感性特征,这揭示常规症状评估

存在系统性盲区.护理学科需推动评估范式结构性

升级,构建“症状Ｇ意义Ｇ功能”三维坐标系:护理评估不

仅需识别出症状,更要同步评估症状引发的社会心理

状态及功能变化.护理人员可熟练运用症状叙事分

析技术[１２],将患者主观体验转化为可实施干预的护理

诊断.未来护理教育需将症状的人文维度纳入本科

核心课程,在临床路径中嵌入结构化症状影响评估工

具,如鼻窦结局测试Ｇ２２[１３]等,使护理干预成为连接

生理痛苦与社会功能修复的关键纽带.

３．２　诊断延迟不应单纯视作流程缺陷:护理需主动

充当医疗信任的黏合剂　长期误诊使患者形成文献

依赖型决策与权威祛魅现象,表面反映医疗系统问

题,实则体现了患者在不确定性情境下主动重建主

体性的生存策略.Low等[６]针对罕见病患者的系统

综述证实,诊断延迟不仅造成时间损耗,更剥夺患者

疾病合法性:导致患者丧失申请病假、解释身体虚弱的

正当依据,进而促使患者主动转向网络文献寻求确认,
以自我教育替代制度性赋权.护理学科的独特价值在

于护士可全程陪伴患者,主动将医学知识转化为生活用

语,将制度流程具象化为行动指引[１５].与医生侧重诊

疗不同,护士的核心任务是主动构建可理解的诊疗秩

序:运用可视化工具标注关键节点与等待阈值,将模糊

焦虑转化为可控预期;承担诊断导航员职责协调诊疗流

程,推动患者从被动流转者转变为知情协作者.

３．３　污名化应对不能停留于心理疏导:护理需发起

文化反污名的结构性干预　本研究识别的三重污名

机制凸显,在中国面子文化与疾病道德化传统下,

ENKTL患者的困境本质是公共空间中的身份危

机,这与Lim 等[１６]对结直肠癌患者的研究形成鲜明

对比:后者污名主要源于排泄功能障碍的隐私性,而

ENKTL的污名具有强可见性、强传染联想性与强

因果归罪性,因而更具破坏力.护理干预的突破点

在于,护士应成为医疗机构内反污名行动的第一响

应者,可开展多层面的干预:(１)环境层,在门诊候诊

区设置科普角,通过真实康复者影像、权威辟谣音视

频将物理空间转为去污名化教育场所;(２)关系层,
开发家庭支持赋能工作坊,针对照护者开展病耻感

识别、语言重塑训练,预防家庭关系二次崩塌;(３)制
度层,将反污名能力纳入护士岗位胜任力标准,继续

教育中强制修习相关课程,并联合宣传部门制作面

向社区反污名公益广告.唯有从安慰个体转向改造

语境,才能切断污名再生产的链条.

３．４　意义转化不应满足于个案感动:护理需搭建经

验资本化的制度化通道　ENKTL患者的经验资本

化是患者在边缘化处境中发展出的高级别主体性实

践.这与Calhoun等[１７]的创伤后成长理论不同,中
国患者的创伤后成长常以社会贡献为出口,折射出

儒家文化中的责任伦理延伸,个体价值感通过赋能

他人获得重置.这一现象呼唤重新定义患者参与的

内涵,患者不应只是健康教育的接受者或临床试验

的受试者,更应是护理知识生产与服务设计的共研

者.当前病友互助多处于自发松散状态,亟需构建

制度化平台,建议在血液科病房设立“患者专家认证

计划”,由护士长牵头,联合社工、心理医生制订评估

标准,对符合条件的康复者授予“护理协作专员”资
质,使其合法参与新患者宣教及护理方案修订等工

作.我国护理界应率先在ENKTL等少见病领域试

点,将患者的苦难叙事升华为护理学科的知识资产,
实现从经验碎片到循证资源的跃迁.

３．５　研究启示　本研究揭示了 ENKTL患者体验

的复杂性.护理应构建“生物Ｇ心理Ｇ社会文化”一体
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