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　　随着我国人口老龄化进程加速,慢性非传染性

疾病(noncommunicablechronicdisease,NCD)已成

为影响国民健康、加剧疾病负担的核心公共卫生挑

战[１].慢性病管理具有长期性、复杂性及个体差异

性的特点,患者往往需持续应对疾病带来的心理调

适、自我管理等压力[２Ｇ３].叙事干预能够协助患者整

合疾病经历,重构自我认同与意义[４Ｇ５],是慢性病管

理的重要心理社会支持手段[５].数字叙事(digital
storytelling,DS)是指通过数字技术整合图像、文字、
视频、动画及音乐等数字素材,创作并传播故事短片

的叙事实践[６Ｇ８].与传统叙事模式不同,数字叙事能

够高度保真地呈现个体化疾病体验、内在情感与独

特视角[９],能够更有效地促进患者主动参与和情感

共鸣[１０],推动其主动反思并改变行为[１１].目前,数
字叙事在慢性病管理领域已有初步应用[１１Ｇ１２].本文

旨在系统介绍数字叙事在慢性病领域的实施方法、
应用进展及挑战,为临床护理工作者提供实践参考.

１　数字叙事流程

数字叙事流程包含４个主要阶段[１３]:发现故

事、讲述故事、(数字化)创作故事和分享故事.在数

字叙事实践领域,于２０世纪９０年代初创立的数字

叙事中心[８,１４]具有重要影响力.作为数字叙事领域

的先驱者,数字叙事中心打造出了具有国际影响力

的数字叙事工作坊、相关培训及课程,其合作项目扩

展到了英国、澳大利亚、南非等多个国家[１４Ｇ１５].目

前,数字叙事七步法是应用广泛的数字叙事实践方

法[１６],由数字叙事中心创始人之一的Lambert[１６]于

２０世纪９０年代提出,现已成为此领域最基础的实

践框架之一.数字叙事七步法的主要内容如下[１６]:
(１)故事发掘:发掘(具有特定意义的)生活故事,深
入分析事件对个体的影响,明确故事的核心价值;
(２)情感定位:把握故事的情感基调,建立与生活经

验的广泛联系,增强故事的共情效果;(３)找到转折

点:找到故事的关键转折点,促进对经历的重新解读

与认知重构;(４)视觉呈现:通过个人照片或艺术创

作实现故事的可视化表达;(５)听觉构建:完成包括

旁白、环境音效及配乐在内的音频制作;(６)素材整

合:系统梳理文字、图像及声音素材,编制脚本与故

事板,综合考虑故事的内容、图像、声音、故事的长度

等等,制作完成故事短片;(７)传播准备:尊重参与者

意愿添加个人信息,确保故事的完整性与传播适切

性.数字叙事七步法流程图[１５]如图１所示.

图１　数字叙事七步法流程图

　　目前,数字叙事工作坊[８,１４]是应用和推广数字

叙事七步法的主要方式,其通常由１~２名经过数字

叙事研究方法培训的专业人员主持,可以采取小组

的形式开展[１７].

２　实践经验与应用成效

２．１　改善患者情绪管理与心理健康

２．１．１　缓解患者负性情绪　慢性病患者常因病情迁

延而伴随明显的焦虑、抑郁等负性情绪[１８].数字叙

事生动直观的呈现方式能够引发患者强烈的情感共

鸣,实现替代性学习与情感正常化,从而有效缓解由

疾病不确定性、治疗恐惧或社会孤立等所引发的负

性情绪[１８Ｇ１９].徐永荣等[１８]采用基于同侪(指患有同

类疾病的其他患者)经历的故事短片干预癌症患者.
其研究表明,数字叙事在缓解患者的焦虑、抑郁方面

的效果优于传统叙事[１８].在心血管领域,MoghimiＧ
an等[１９]基于心脏术后患者的手术及康复经历创作

了５部故事短片,随后将其应用于心脏手术患者的

术前焦虑干预,结果证实,数字叙事干预能显著降低

患者的术前焦虑水平[１９].

２．１．２　 增 强 患 者 心 理 弹 性 和 心 理 健 康 水 平 　 研

究[２０]表明,部分慢性病患者由于疾病负担等原因存

在疾病应对不良,参与数字叙事创作能够帮助其对

自身疾病经历进行梳理与表达,完成认知重构,进一

步建立积极的自我认同,增强其心理弹性[２１].LaＧ
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ing等[２０]组织１０名癌症患者参与癌症经历数字叙

事创作,通过访谈患者发现,这一过程可帮助他们聚

焦于癌症之外的生命联结,有效促进其心理健康.
张莹等[２１]基于卵巢癌化疗患者的疾病经历制作故

事短片,用于患者自我感受负担和心理弹性干预.
结果显示,数字叙事干预显著改善了患者自我感受

负担和心理弹性水平[２１].

２．２　提升患者自我管理能力与治疗依从性

２．２．１　提升患者自我管理能力　慢病患者因需长期

治疗,常面临严重的自我管理负担[２２].数字叙事可

通过呈现同侪的真实经验,为患者提供具体、可借鉴

的行为指导[１１],促进其提升自我管理能力.Njeru
等[２２]在社区开展糖尿病患者的药物、血糖、活动及营

养管理方面的挑战与应对经验的数字叙事工作坊[１６],
指导８名患者基于上述４个主题创作了故事短片.

Wieland等[１１]使用这些短片对西班牙裔２型糖尿病

患者实施血糖管理干预.研究者指导患者观看故事

短片并进行观后反思、与他人分享见解,结果表明,数
字叙事可有效改善糖尿病患者的血糖管理状况[１１].

２．２．２　改善患者治疗依从性　对于知识储备不足或

年龄较小的慢病患者,抽象的医学知识常会阻碍其

疾病认知与治疗理解,进而影响治疗依从性[２３Ｇ２４].
数字叙事凭借其直观的呈现方式与情感联结功能,
能将复杂的医学信息进行简化和可视化编码[２３],从
而将枯燥的自我管理任务转化为兼具可操作性与趣

味性的故事内容[２４],既能有效传递知识、直观展现

治疗收益,又能强化患者学习与记忆,最终提升患者

的治疗依从性[２４].Lacey等[２３]探讨了数字叙事对

降低高血压患者计划外就诊的作用.该研究共招募

了９９名高血压患者,作为故事短片的创作者和观看

者.创作者组创作了高血压认知与管理的故事短

片;观看者组观看这些故事短片１６个月[２３].结果

显示,９３％ 的 观 看 者 未 发 生 计 划 外 就 诊[２３].

Zarifsaniey等[２４]探究了数字叙事对青少年１型糖

尿病患者自我管理依从性的干预效果.研究团队为

患者提供了基于糖尿病患者自我管理经历创作的故

事短片«糖尿病和大黄蜂»,研究结果显示,干预后患

者的自我管理依从性、合作与沟通能力均较对照组显

著改善[２４].赵彩薇等[２５]将故事短片应用于指导喘息

性支气管炎患儿雾化吸入治疗,其结果显示该方法可

显著提高患儿雾化治疗的操作规范性和依从性.

２．３　增强患者社会支持与沟通互动

２．３．１　增强患者社会支持　数字叙事通过社区或患

者群体参与创作与分享,不仅能使个体故事引发情

感共鸣,实现集体赋权[２６],还能有效催化互助行为,
最终强化整个群体的凝聚力与社会支持网络[２７].

Briant等[２６]组织成年社区成员开展为期５周(１次/
周,２h/次)的数字叙事工作坊,指导成员创作基于

健康或疾病相关经历的故事短片,并组织其集体观

看.结果显示数字叙事有效增强了社区成员间的联

系与 沟 通,并 提 高 了 其 社 区 归 属 感[２６].Howard
等[２７]在子宫内膜异位症患者中开展了疾病经历主

题的在线数字叙事工作坊[１４].研究者通过焦点小

组、反思日记和观察法收集数据,研究结果表明数字

叙事有效促进了患者的情感共鸣与心理疗愈[２７].

Kim 等[２８Ｇ２９]组织造血细胞移植后的癌症患者开展移

植经历主题的数字叙事工作坊,协助患者创作了

４个故事短片[２７].这些故事短片被应用于造血细胞

移植后的癌症患者的社会支持干预,干预组观看故

事短片,对照组则观看同等时长的纯信息宣教视

频[２７].结果表明,数字叙事能有效促进患者与社会

的联系,提升其社会共鸣与支持水平[２８].

２．３．２　促进患者家庭和社会沟通　在医疗或家庭照

护情境中,数字叙事能为人际沟通提供一个情感化与

具象化的切入点[３０].借此,可激发更积极、更具支持性

的互动,从而优化家庭支持系统并促进良性社会互

动[３１Ｇ３３].宋卓玲等[３０]在卵巢癌患者中开展了自我感受

负担和配偶照护负担的数字叙事干预研究.研究团

队[３０]协助将患者的生活故事制作成故事短片,安排患

者与其配偶每周观看１次(３０~４０min/次).结果显

示,该干预可有效促进夫妻互动与沟通,降低患者的自

我感受负担及其配偶的照顾负担[３０].针对存在特定沟

通或认知障碍的患者(如轻度认知障碍、痴呆患者),数
字叙事平台被证实能有效激发其沟通意愿与能力[３１Ｇ３３].

Zhu等[３１]基于对轻度认知障碍患者需求的识别,开发

了“Huiyou”平台,该平台通过辅助数字叙事创作,成功

促进了患者的社会沟通与社会互动.类似的,“RemＧ
inx”[３２]与“BookofYou”[３３]等平台被应用于痴呆症患

者.凭借即时创作、联网分享与在线沟通等功能,这些

平台在实现患者个人赋权的同时,也促进了家庭与医患

互动,从而综合提升了患者的疾病应对能力[３１Ｇ３３].

２．４　促进公众健康教育与健康传播　在健康教育

领域,数字叙事能将抽象医学知识及个体经验转化

为具象化、情感化的故事短片[３４],能有效弥补传统

健康宣教的局限[３５].Devan 等[３４]从 “油管”网站

(YouTube)及当地疼痛管理网站筛选出有关慢性疼

痛的故事短片并进行了内容分析.研究发现,这些

故事短片能有效地情景化再现患者的疾病经历,从
而显著提升了公众、患者及医务人员对慢性疼痛患

者生活现实的理解与正确认知[３４].Hall等[３５]通过

组织脑卒中患者参与在线数字叙事工作坊[１４],基于患

者的中风经历、治疗康复和就医体验,最终产出６部对
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患者群体与医疗人员均有价值的故事短片.这些故

事短片不仅为脑卒中人群提供了可借鉴的康复指导,
而且能够帮助护理人员优化出院沟通与连续性护理

策略,最终提升患者的出院后支持水平[３５].

３　面临的挑战

３．１　理论体系与工具的本土化不足　数字叙事在

慢性病护理中成效显著[１８Ｇ３５],国内学界已开始本土

化探索[１５,１８].然而,现有研究基础仍显薄弱,真正契

合我国社会文化情境的理论框架与操作工具均有待

完善.目前,国内数字叙事研究多聚焦于故事短片

的传播效能及其影响[１８],而相对忽视了患者参与数

字叙事创作本身的心理干预价值[１７].这一取向偏

倚,可能源于数字叙事本土化干预模式的探索尚

浅[１５,１８].这可能导致数字叙事实施中诸如情感调

适、故事重构等关键环节的心理赋能机制被忽视,一
定程度上限制了数字叙事价值的充分实现[６,１２].未

来研究可在汲取国际经验、优化数字叙事开展形式

的基础上[１３Ｇ１４,１６],构建契合我国本土文化的数字叙

事理论和实践体系,推动我国数字叙事实践实现从

“技术移植”到“文化共生”的范式转变.

３．２　伦理与隐私风险　数字叙事以患者的个人故

事为核心[８,１２],其采集、制作与传播全过程均涉及敏

感健康信息[１６].互联网的便捷性更易引发患者身

份泄露与内容被不当转用等伦理风险[３１Ｇ３３].鉴于

此,研究者须将伦理置于绝对优先地位[６],包括制订

严格的知情同意流程(明确用途、范围、风险及退出

权)并执行[１１],辅以严格的数据匿名化技术[１６]、可靠

的数据安全存储与访问控制机制[３１Ｇ３３],以及在协议

中清晰界定故事短片的使用权限[３３].

４　小结

综上所述,数字叙事在改善慢病患者情绪管理与

心理健康、提升自我管理能力与治疗依从性、增强社

会支持与沟通互动、促进健康教育与健康传播等方面

展现出巨大潜力,是践行“以患者为中心”护理理念的

重要工具.后续研究需夯实其科学性与伦理基础,拓
展数字叙事的应用深度和广度,在促进广大慢病患者

健康管理的同时,推动护理学科的整体发展.
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