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〔摘要〕　目的／意义 识别并分析在线健康社区用户情绪，剖析疾病污名化情景下传染病社区用户的病耻感
来源及情绪反应类型，为疾病治疗、心理健康维护提供建议。方法／过程 爬取百度贴吧数据，基于 Ｋ－
ｍｅａｎｓ聚类算法和ＣｏｒＥｘ＿Ｔｏｐｉｃ主题模型识别社区用户的交流主题，进行情感分析和情绪词抽取。结果／结
论 社会公众和亲人朋友会从社会生活和日常生活两方面加深患者的病耻感情绪；患者会产生 “自卑内疚”

“恐慌害怕”“绝望崩溃”３种类型的病耻感情绪反应。同时从国家、社会和在线社区３个层面提出建议。
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１　引言

互联网技术的飞速进步与网民数量的不断增

长，促进了各类社交媒体平台的蓬勃发展，以医疗

健康为主题的在线健康论坛、社区也随之兴起，成

为社区用户 （包括医生、患者及家属等）疾病咨

询、健康问题答疑、经验分享、社会支持交换的主

要交流平台［１］。基于在线健康社区中积累的大量有

关社区用户对健康问题的意见、观点和情感等，许

多学者、医疗保健从业者对社区用户、患者在医

生、疾病、药物、治疗等方面的感受和想法进行挖

掘分析，围绕滥用行为监测［２］、药物不良反应识

别［３］、医疗保健产品与服务满意度调查［４］、公共卫

生政策影响分析［５］、患者健康状态和心理状态检测
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与跟踪［６］以及流行病预防与监测［７］等诸多研究方向

展开探讨。

病耻感［８］是对某种疾病的负面心理情绪，在传

染病患者的情绪表达中尤其常见。ＷｅｉｓｓＭＧ等［９］

将健康领域的病耻感定义为因经历过或预感到社会

对特定健康问题个体或团体的不良评价，而形成的

以拒绝、排斥、指责为特征的社会过程或相关个人

经历。患者病耻感情绪将增加其疾病负担、加剧心

理痛苦，还可能对疾病进程或医疗结果产生不利影

响，在极端情况下还可能导致暴力。目前医疗保健

领域的情感分析研究主要集中在癌症［１０］、糖尿

病［１１］、抑郁症［１２］等慢性病在线健康社区中，较少

对传染病社区进行情感分析研究，也少有研究关注

社区用户情绪表达中的病耻感心理状态。因此，本

研究以乙肝在线健康社区的用户为研究对象，综合

使用主题模型、文本挖掘、情感分析等研究方法，

探究严重疾病污名化背景下在线乙肝社区中用户的

病耻感来源及情绪反应。

２　数据与方法

本研究对在线健康社区用户的病耻感分析框

架，见图１。分为数据采集、数据预处理、主题识
别、情感分析、结果讨论５个部分。

图１　病耻感分析框架

２１　数据来源与数据预处理

百度贴吧是全球领先的中文社区，拥有数量大、

分布范围广和教育水平均衡的用户群体。本研究采用

爬虫软件，采集百度贴吧小组 “乙肝吧”中发布时

间为２０１５年１月１日—２０２２年９月１６日的用户发

帖及评论数据，采集数据字段包括帖子标题、帖子

内容、评论内容、发布时间、发布用户等。

为了提高后续主题挖掘和情感分析的准确性，对

爬取数据进行预处理，填充缺失值，去除重复数据、

无意义链接、图片、符号等，同时通过数据筛选去除

无分析意义的帖子，例如征婚交友帖、广告活动帖

等。预处理后得到８７４３条发帖数据和７８３９０条帖子

评论数据。根据帖子和评论数据，构建 “乙肝患者

用语”自定义词典，结合哈尔滨工业大学停用词

表，采用Ｐｙｔｈｏｎ中文分词库 ｊｉｅｂａ对用户发帖数据

和评论数据分词，得到后续分析文本语料库。

２２　研究方法

２２１　主题分析　经过多次主题抽取分析尝试，

结合文本数据特征，采用Ｋ－ｍｅａｎｓ聚类和 ＣｏｒＥｘ＿

Ｔｏｐｉｃ［１３］主题模型结合的话题抽取方法。首先，基于

Ｋ－ｍｅａｎｓ进行用户发帖的文本聚类。为了提高聚类

结果的准确性，使用哈尔滨工业大学讯飞联合实验室

研发的中文预训练模型ＲｏＢＥＲＴａ－ｗｗｍ－ｅｘｔ实现用

户发帖文本数据句子向量化，将每个帖子生成为一个

７６８维向量，并采用截断奇异值分解算法降低向量维

数，提高聚类效率和精度。根据轮廓系数确定最佳聚

类数，采用 Ｋ－ｍｅａｎｓ聚类算法得到 ｋ个聚类。其

次，采用支持分层主题建模的 ＣｏｒＥｘ＿Ｔｏｐｉｃ主题模

型进行主题抽取。该主题建模方法提供一种整合领

域知识机制，即通过锚定词汇和信息瓶颈，也就是

添加指定主题的锚定词汇得到解释性较高的主题，

允许用户提升主题表达效果。使用聚类结果总结出

的类别话题关键词作为先验知识注入 ＣｏｒＥｘ＿Ｔｏｐｉｃ

进行主题抽取，获得主题类别及其对应话题词。最

后，结合对数据的观察，将每一条发帖数据归入一

个唯一主题类别，每个类别的主题由抽取出的话题

词表示。

２２２　情感分析　首先，基于机器学习算法训练

情感分类模型。随机抽取３０００条用户发帖数据人

工标注为积极、消极、中性３种情感极性并进行文

本数据向量化，作为机器学习算法的输入训练分类

模型。在综合考虑多种分类模型的准确率后，选择

基于支持向量机算法的分类模型对未分类文本数据
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情感分类。对分类结果审查校对，获得情感分类结

果。其次，基于情感词典抽取用户发帖和评论的情

绪词。设置由基础情感词典、医学词汇词典和网络

流行词典构成的自定义词典。其中基础情感词典由

大连理工大学的中文情感词汇本体库中的２７４６６个
情感词构成，医学词汇词典由百度词库中的医学词

汇词典整理而成，网络流行词典由细胞词库中的网

络流行词构成。根据分析内容对情感词典中的非当

前语境情感词进行适当修改，比如删除词语 “病

毒”。最后，通过定制情感词典，抽取得到用户发

帖及评论中能反映用户心理状态的情绪词汇，并按

照情感类别划分。

３　结果分析

３１　用户发帖话题分析

当ｋ值为５时，轮廓系数最大，此时Ｋ－ｍｅａｎｓ
算法的聚类效果最好。因此将用户发帖数据分为５
个类别。根据聚类结果，对每个类别的发帖文本进

行分词和词频统计，选择词频前５０位中最能代表
该类别的关键词作为先验知识注入主题模型。通过

观察和调整，最终确定７组关键词词组，见表１。

表１　先验知识

序号 关键词

１ 帮忙　　 指点　　 求助　 解答　　 建议　　 医生 检查报告 治疗　
２ 感受　　 历程　　 经历　 分享　　 自愈　　 医院 生活　 记录　
３ 工作　　 公司　　 入职　 歧视　　 入职体检 面试 上班　 健康证

４ 孩子　　 母婴传播 出生　 产检　　 怀孕　　 阻断 孕期　 幼儿园

５ 结婚　　 男朋友　 女朋友 父母　　 对象　　 分手 离婚　 接受　
６ 恩替卡韦 中药　　 效果　 替诺福韦 副作用　 上市 抗病毒 停药　
７ 恶心　　 失眠　　 腹胀　 牙龈出血 蜘蛛痣　 红点 疙瘩　 症状　

　　导入先验知识之后，主题平均相关性由 ０７７
上升至２３９。因此，结合先验知识，将１５个主题
分析结果总结归纳为３个主题７个话题，并根据话

题类别对聚类结果进行二次调整，保证每条用户帖

子数据都被分在一个唯一类别里，从而获得最终话

题分类结果，见表２。

表２　用户发帖主题分类

主题 描述
主题帖子数量

［ｎ（％）］
话题　　 例词

话题帖子数量

［ｎ（％）］

信息需求 社区用户对乙肝的治疗、 ６２９２（７１９７） 病情求助 检查报告、指导、建议、复查、帮忙 ３９０１（４４６２）
病情分析及用药、症状 用药咨询 效果、国产、换药、恩替卡韦、副作用 ２１５４（２４６４）
方面的交流 症状咨询 失眠、腹胀、恶心、出血、红点 ２３７　 （２７１）

经验分享 患病经历、治疗心得及医

院、医保等相关交流

１７７６（２０３１） 患病经历倾诉 分享、记录、生活、感受、历程 １７７６（２０３１）

生活场景 社区用户有关人际交 ６７５　（７７２） 婚恋交友 结婚、男朋友、坦白、接受、嫌弃 １５１　 （１７３）
往和工作经历的交流 生育 孕期、阻断、害怕、乙肝疫苗、产检 １５２　 （１７４）

工作 工作、公司、入职体检、歧视、社会 ３７２　 （４２５）

　　分类结果显示，“信息需求”类主题占比最高，

其次是 “经验分享”类主题，这是因为社区中大多

数用户发帖主要是为了寻求各种与疾病治疗有关的

健康信息，用户的社会支持交换中信息支持交换占

据重要地位，集中体现了在线健康社区作为信息支

持来源的重要作用。 “生活场景”类主题交流话题

显示，用户愿意在网络匿名空间与他人交流生活相

关的话题，表达个人烦恼和心理状态。

３２　用户发帖情感分析

各话题的情感极性分布，见表 ３。总体上看，

中性情绪在每个类别中的占比均较高，因为用户发
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帖以无情感表达的提问为主。相较于其他类别，

“患病经历分享”话题中用户表达积极情绪最多，

考虑有两方面原因：一是很多用户会分享治愈和战

胜疾病的个人历程，给予其他用户鼓励和信心；二

是一些乐观的用户会发表正能量的观点，鼓励其他

用户积极面对疾病，例如 “今天开始抗病毒了，给

自己加油，也给战友们加油”。而生活场景类别中

的 “婚恋交友”“生育”“工作”３个话题消极情绪

的占比是积极情绪的数倍，表明在现实生活中，社

区用户在这３个生活方面更易产生负面情绪。

表３　话题情感分布

主题和话题 积极 （％） 中性 （％） 消极 （％）
信息需求　　　　 １１１ ９４８３ ４０５
病情求助　　 ０７７ ９４８７ ４３６
用药咨询　　 １８６ ９５１２ ３０２
症状咨询　　 ０ ９１６０ ８４０

经验分享　　　　 ２１４２ ５９３６ １９２２
患病经历倾诉 ２１４２ ５９３６ １９２２

生活场景　　　　 ６８４ ５０３７ ４２７９
婚恋交友　　 ９９３ １９８７ ７０２０
生育　　　　 １１９２ ６４２４ ２３８４
工作　　　　 ３５０ ５７１４ ３９３５

４　讨论与建议

４１　用户病耻感来源

慢性乙肝极少会出现疼痛症状，因此排除因病

痛带来的负面表述。分析结果显示用户在婚恋交

友、工作、生育这３个现实场景交流中可能遭受较

多污名，从而产生更多负面的病耻感情绪。基于这

３个现实生活场景中可能涉及的社会群体，本研究

提出患者的病耻感由以下两类人群引起。

４１１　社会公众　社会公众是疾病污名的重要主

体，对传染病的刻板印象、偏见和误解是患者感知

病耻感和实际病耻感的重要来源。基于对传染病的

刻板印象，大部分人会产生诸如传染病会通过日常

接触传播、传染病患者私生活混乱等偏见和错误认

知，以打标签的形式将传染病患者隔离在人群之

外，并持歧视和远离的态度，如 ＬｅｎｇＡ等［１４］通过

调查发现，６４７％的人不愿意让孩子与乙肝患者或

者携带者玩耍，５１４％的人不愿意与乙肝患者或携

带者一起吃饭，４２８％的人不愿意与乙肝患者或携

带者拥抱或握手。这种歧视和不公平对待的经历，

形成了患者的感知病耻感和实际病耻感，并最终将

这种经历带来的负面情绪内化为患者自卑、羞愧等

内在病耻感。

４１２　亲属、朋友和同事等身边人　许多乙肝患

者患病之后都会遭到亲属、朋友、同事等身边人的

不自觉远离、孤立，甚至是嫌弃、埋怨和指责等不

友好对待。在工作中惧怕同事知道自己的病情；在

婚姻和生育中不仅要忍受亲人的不理解和指责，也

要承受将疾病传染给伴侣、孩子后产生的极度愧

疚、自我憎恨心理，导致乙肝患者不敢与其他人接

触甚至拒绝社交，远离亲密关系。

４２　用户病耻感情绪反应

基于大连理工大学情感词类型，将提取出的情

感词划分为乐、好、怒、哀、惧、恶、惊７类，发

现情绪词主要集中分布在哀、惧、恶３个类别。结

合原始用户发帖文本，总结归纳乙肝患者及其家属

有以下３种类型的病耻感情绪反应。

４２１　 “自卑内疚”型　一方面，社会中的绝大

多数人对乙肝患者的区别对待和歧视行为，造成了

乙肝患者的自卑、自我厌弃心理，严重者甚至在疾

病治愈后仍然无法改变这种心理状态，用 “沉重”

“孤独”“痛苦”“悲哀”“孤立”等词描述自己的

心理状态。另一方面，隐瞒病情或将疾病传染给他

人，会让乙肝患者产生极度愧疚自责心理，尤其是

乙肝携带者孕妇，由于母婴传播是目前乙肝病毒最

主要的传播途径之一，遭受了更多的指责和压力，

“自责”“愧疚”“悔不当初”“自私”“凶手”等词

在其帖子中反复出现。

４２２　 “恐慌害怕”型　这种情绪反应来源于两

个方面：对疾病本身可能带来的伤害的害怕、对他人

的指责和歧视的恐惧。主要在３种状态用户中出现：

刚刚得知自己为乙肝患者或携带者、得知亲属或周围

人为乙肝患者或携带者、被迫向其他人坦白病情。

其用 “噩梦”“恐惧”“忐忑”“魂不守舍”“如临

大敌”“心如刀割”等词语描述自己的心理状态。

·８１·

医学信息学杂志　２０２３年第４４卷第１２期　　　　　　　　　　　　ＪＯＵＲＮＡＬＯＦＭＥＤＩＣＡＬＩＮＦＯＲＭＡＴＩＣＳ　２０２３，Ｖｏｌ．４４，Ｎｏ．１２



４２３　 “绝望崩溃”型　慢性乙肝治愈率低且存

在反复发作的情况，导致许多患者会在长年累月的

治疗过程中丧失活下来的勇气和信念，因此很多乙

肝患者同时患上了抑郁症、焦虑症等精神疾病，用

“苟延残喘”“折磨”“苦难”“煎熬”“一无所有”

等词形容自己的人生。

４３　启示与建议

根据以上分析，乙肝患者在社会生活和日常生

活中存在严重的病耻感情绪，这不利于疾病治疗和

心理健康，如果任由这种负面情绪发展，可能会产

生极端行为，对社会造成不良影响。因此本研究从

国家、社会和在线社区３个层面提出以下建议。一

是国家层面，应进一步加强对用人单位的反乙肝歧

视教育，强化相关法律政策的实施。尽管已经存在

反乙肝歧视的法律法规，但是个别用人单位并没有

正确执行，剥夺了乙肝患者作为公民的正当权益，

相关部门应重视此类歧视现象，从法律层面保证乙

肝患者工作和职业发展的权利。二是社会层面，有

关组织应开展乙肝疾病特征、传染性、治疗方案等

方面的科普，减少非乙肝患者的刻板印象和认知错

误，帮助乙肝患者了解更多疾病知识，减少恐慌、

害怕心理，弱化其病耻感情绪。三是乙肝在线健康

社区层面，运营者应加大对正面事件的宣传，减少

社区负面情绪和极端情绪的积累。乙肝治愈是一个

艰难又漫长的过程，参与社区的乙肝患者既需要信

息支持，又需要情感支持鼓励其继续坚持治疗。因

此，社区运营者应大力推广有关疾病治疗的正面信

息，邀请已经治愈的乙肝患者参与社区活动、科普

答疑，保证社区持续有正面导向出现，帮助正在治

疗的患者保持信心和希望。

５　结语

本研究以在线健康社区 “乙肝吧”的用户生成

内容为数据来源，基于医疗保健行业的情感分析研

究理论，以在线健康社区中慢性乙肝患者、携带者

用户为研究对象，采用主题模型、情感分类的研究

方法，结合情感词分类统计分析，探究在严重疾病

污名化背景下乙肝患者的病耻感情绪来源及其情绪

反应。本研究存在一定的不足之处。一是在进行话

题抽取时人工导入话题词并确定了主题类别标签，

主观性和对领域认知的限制可能会使用户发帖的主

题分类产生一定偏差，使一些话题词被错误地归类

到其他主题类别中，从而导致某些类别被模糊掉，

未来将引入专家知识确定话题词与主题。二是本研

究仅基于在线社区中的用户发帖数据进行分析，未

来研究将进一步结合线下调查数据，作出更合理详

细的解释。
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疾病管理体系。
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