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白血病患者病耻感与疾病进展恐惧、心理韧性的关系

张兰兰

（濮阳市安阳地区医院血液一科，河南 安阳 455000）

摘要 目的：探究白血病患者病耻感与疾病进展恐惧、心理韧性的关系。方法：选取 2020年 12月至 2022
年 12月 103例我院就诊的白血病患作为研究对象，采用社会影响量表、疾病进展恐惧问卷简化版、心理韧性量

表对患者进行问卷调查，统计结果并对病耻感与疾病进展恐惧、心理韧性做相关性分析。结果：患者社会影响

量表平均总分为（66.12±8.54）分，疾病进展恐惧平均得分（43.86±10.87）分，心理韧性得分平均为（51.4±4.37）分，

其中社会影响量表得分与疾病进展恐惧各维度评分及总分呈正相关（r=0.574，P<0.01），与心理韧性各维度评分

及总分呈负相关（r=-0.711，P<0.01）；多元分层回归分析中，疾病进展恐惧和心理韧性得分加入社会影响量表的

影响因素模型中有独立解释的变异，为 5.4%。中介效应检验发现，心理韧性在白血病患者疾病进展恐惧和病耻

感之间存在中介作用。结论：白血病患者病耻感评分越强，疾病进展恐惧越强，而心理韧性越弱，临床工作中可

以通过提高患者心理韧性、降低疾病进展恐惧，以减少患者病耻感。
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白血病是一种恶性血液性肿瘤疾病，由于造血

干细胞发育异常抑制正常造血功能并不断浸润组

织器官［1］。白血病预后差加之对癌症的恐惧使部分

人群疏远患者导致白血病患者对疾病的恐惧和内

心敏感，同时白血病化疗后常有头发脱落，身体瘦

弱等体貌改变会使患者产生害怕被抛弃、被疏远等

恐惧的各种负面情绪疾病，这些疾病带来的内心耻

辱感即病耻感。疾病进展恐惧是指疾病复发或进

展带来的各种社会心理后果令患者感到恐惧，而心

理韧性可以人积极客克服不利的环境和事件，获得

心理平衡稳定的力量，对缓解疾病带来的负面情绪

有重要意义。鉴于心理韧性与病耻感和疾病进展

恐惧的相关研究较少，本次研究主要探究三者之间

的关联，并分析心理韧性是否在病耻感与疾病进展

恐惧间起到中介效应，以期为降低白血病患者病耻

感提供新的个体化干预的切入点。

1 资料与方法

1.1 一般资料

选取 2020年 12月至 2022年 12月我院白血病

患者103例为研究对象。纳入标准：（1）年龄>18岁；

（2）符合《中国慢性淋巴细胞白血病/小淋巴细胞淋

巴瘤的诊断与治疗指南（2022年版）》［2］；（3）无认知

及精神障碍，可配合填写量表；（4）经讲解后愿意配

合研究并签署知情同意书。排除标准：（1）半年内

有过巨大心理创伤或经历重大生活事件；（2）伴有

其他癌症或脏器功能障碍；（3）严重精神疾病或存

在认知交流障碍。

1.2 研究方法

使用自制问卷对患者家庭状况、文化程度、疾
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病危险度、社会支持系统等方面进行调查收集，采

用社会影响量表、疾病进展恐惧问卷简化版、心理

韧性量表对患者进行现场问卷调查分析，随时对患

者疑惑的问题进行解答。分析社会影响量表评分

与疾病进展恐惧问卷简化版评分、心理韧性量表评

分的关系，得出结论。

1.3 调查工具

患者一般情况评估问卷：使用自制问卷对患者

的环境及一般状况进行评估，包括患者的婚姻状

况、家庭氛围、家庭人均月收入、文化程度、疾病危

险度、医疗付费方式等。社会影响量表（SIS）［3］：该
量表于 2000提出，2007年汉化为中文版，在测量个

人病耻感程度上有着良好的效果。量表共有四维

度（社会排斥、内心羞辱、经济歧视、社会隔离）24条
目（根据维度依次为 9个、5个、3个、7个条目），每个

条目 1~4分，其中社会排斥和经济排斥反映了患者

感受到的来着外界的歧视，内心羞辱和社会隔离反

映患者自我产生的歧视状况。量表总分 24~94分，

总分越高，患者病耻感越强，沈青竹等［4］研究表明量

表信效度良好，本次研究中 SIS的 cronbach’s α系数

0.91。疾病进展恐惧问卷简化版（FoP‐Q‐SF）［5］：该
量表包括两个维度（生理健康、社会家庭）12个条

目，每个条目 1~5分（包括从不、有时、经常、很少、总

是），总分 60分，总分越高即患者恐惧程度越高。量

表于 2015年吴奇云［6］等人进行汉化，并证实在原发

性肝癌中具有良好的信效度。量表两个维度中生

理健康表示患者对于自身健康状况的恐惧忧虑，社

会家庭表示患者对于患病后家庭状况的担忧恐惧。

当恐惧疾病进展总分等于或超过 34分时，表示患者

心理功能失衡［7］。本次研究中量表信度一致为

0.86。心理韧性量表（CD‐RISC）［8］：该量表分为三个

维度（坚韧、乐观、自强）共 25个条目，坚韧 13条，乐

观 4条，自强 8条，每条 0~4分，从不 0分，很少 1分，

有时 2分，经常 3分，总是 4分。统计总分，得分越高

表示患者心理韧性越好。本研究量表Cronbach’s α
系数0.89，信效度良好。

1.4 统计学处理

使用SRSS 21.0统计学软件行统计学处理，得分

情况采用 x ± s进行表示，组间比较使用 t/F检验；计

数资料采用例（%）表示，组间比较使用卡方检验。

使用 Pearson相关系数对患者病耻感与疾病进展恐

惧 、心 理 韧 性 的 关 系 做 相 关 性 分 析 ，并 使 用

Bootstrap 法对心理韧性对疾病进展恐惧和病耻感

间的中介作用进行验证。本研究以 P<0.05为差异

有统计学意义。

2 结果

2.1 患者一般资料与社会影响量表评分关系

患者性别年龄等一般资料 SIS评分对比差异无

统计学意义（P>0.05），已婚患者比未婚患者的病耻

感更强，此外家庭越和谐、收入越高、文化程度越

高、疾病危险度越轻的患者产生的病耻感越弱，医

疗支付中自费的患者病耻感高于使用医保和公费

报销患者，使用医保患者病耻感高于使用公费报销

患者（P<0.05）。见表1。
表1 患者的一般资料不同类型对社会影响量表评分影响

一般资料

年龄（岁）

18~35
35~50
>50

性别

男

女

婚姻状况

已婚

未婚

家庭氛围

和谐

冷漠

争吵

家庭人均月收入（元）

>6000
3000~6000
<3000

文化程度

小学及以下

初中

高中或中专

大专及以上

疾病危险度

标危

中危

高危

医疗付费方式

自费

医保

公费

例数
（n=103）

41
35
27

58
45

79
24

67
20
16

29
65
9

3
12
47
41

33
59
11

17
82
4

SIS评分
（x± s）

67.65±6.12
65.38±5.54
64.74±7.01

66.03±4.31
66.22±4.52

68.69±6.34
57.64±5.94

61.52±6.53
67.25±7.04
83.94±5.98

58.61±8.31
67.14±6.73
82.90±8.64

79.65±9.31
70.29±8.42
66.41±9.07
63.57±7.55

59.64±7.54
67.31±6.37
79.13±6.84

72.09±8.55
65.27±6.64
58.04±8.65

t/F

2.183

0.217

7.584

76.000

39.023

4.843

35.894

8.900

P值

0.118

0.829

<0.001

<0.001

<0.001

0.004

<0.001

<0.001
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2.2 患者社会影响量表各维度评分

SIS量表中社会排斥评分 9~36分，本研究患者

评分（21.64±9.24）分；内心羞辱 5~20分，本研究患者

评分（16.12±8.33）分；经济歧视 3~12分，本研究患者

评分（7.23±7.93）分；社会隔离 7~28分，本研究患者

评分（21.13±8.07）分；总分 24~94分，本研究患者得

分（66.12±8.54）分。评分结果表明患者在这四个维

度都影响着患者的不良情绪，增加了患者本人的病

耻感。

2.3 疾病进展恐惧问卷简化版得分情况

FoP‐Q‐SF评分总分值 12~60分，本研究患者总

分（43.86±10.87）分，其中生理健康维度评分（20.64±
9.34），社会家庭维度评分（23.22±7.99），患者对疾病

的预后和个人承担家庭角色的能力持有比较明显

的自我怀疑。

2.4 心理韧性量表评分

CD‐RISC总分分值 0~100分，本研究中患者总

分（51.4±4.37）分，其中坚韧分值 0~52分，本次得分

（28.17±3.66）分，乐观分值 0~16分，本次研究得分

（12.58±4.10），自强分值 0~32分，本次得分（12.65±
2.58），CD‐RISC的得分越高表明患者自身抑郁、焦

虑等消极情绪越轻微，而提升个体的自尊的能力

越强。

2.5 患者 SIS评分与 FoP‐Q‐SF得分、CD‐RISC评分

的相关性

SIS评分与FoP‐Q‐SF各维度评分及总分呈正相

关（r>0，P<0.05）、SIS评分与CD‐RISC各维度评分及

总分呈负相关（r<0，P<0.05）。见表2。
2.6 影响SIS评分的多因素Logistic回归分析

表 3为自变量赋值情况。多因素 Logistic回归

分析中第一层纳入单因素分析中差异具有统计学

意义的量，第二层纳入疾病进展恐惧和心理韧性的

变量，可得到当疾病进展恐惧和心理韧性进入 SIS

的影响因素中可独立解释5.4%的变异。见表4。

2.7 心理韧性的中介效应

以白血病患者的病耻感得分作为因变量，疾病

进展恐惧问卷得分为自变量，以心理韧性评分为中

介变量，构建模型并使用路径分析。结果显示，疾

病进展恐惧可通过心理韧性的桥梁作用影响患者

病耻感得分，这表明患者对未来的预期在很大程度

上影响自我心理调节能力，导致患者消极情绪不能

有效释放，继而加重病耻感等心理问题。

3 讨论

白血病是以贫血、发热、淋巴结肿大等为症状

的恶性血液性疾病［9］。目前，临床主要使用化疗控

制细胞增生来治疗白血病［10］，但同样伴随如恶心，

身体乏力、口腔溃疡，脱发等各种不良反应。成人

面对来着家庭和生活的压力，患病后常会产生病耻

感，本次一般调查发现已婚患者比未婚患者的病耻

感更强，此外家庭越和谐、收入越高、文化程度越

高、疾病危险度越轻的患者产生的病耻感越弱，医

疗支付中自费的患者病耻感高于使用医保和公费

报销患者，使用医保患者病耻感高于使用公费报销

患者。这说明社会地位和经济条件等外在因素影

检验变量

生理健康维度

社会家庭维度

FoP‐Q‐SF总分

坚韧

乐观

自强

CD‐RISC总分

社会排斥

r值
0.772
0.662
0.729
-0.546
-0.502
-0.491
-0.605

P值

<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001

经济歧视

r值
0.420
0.630
0.593
-0.662
-0.531
-0.622
-0.695

P值

<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001

内心羞辱

r值
0.500
0.504
0.490
-0.537
-0.497
-0.632
-0.51

P值

<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001

社会隔离

r值
0.577
0.638
0.672
-0.632
-0.554
-0.479
-0.483

P值

<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001

总分

r值
0.621
0.433
0.574
-0.615
-0.708
-0.596
-0.711

P值

<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001
<0.001

表2 SIS评分与FoP⁃Q⁃SF得分、CD⁃RISC评分各维度及总分相关性

变量

婚姻状况

家庭氛围

家庭人均月收入

文化程度

疾病危险度

医疗付费方式

赋值情况

已婚=1；未婚

和谐=1；冷漠=2；争吵=3
>6000=1；3000~6000=2；<3000=3

小学及以下=1；初中=2；高中或中专=3；
大专及以上=4

标危=1；中危=2；高危=3
自费=1；医保=2；公费=3

表3 自变量及赋值情况

57



广州医科大学学报 2024，52（1）

响着患者的病耻感。本研究主要聚焦于疾病进展

恐惧心理和心理韧性等内在因素对病耻感的影响。

成人普遍存在较高的疾病进展恐惧心理［11］，面对癌

症复发的可能，患者会越发焦虑恐惧，产生睡眠紊

乱、疲惫感等不良生理反应［12］。心理韧性可以增强

患者对于疾病的应对能力，起到良好的心理调节作

用［13］。本研究的多因素Logistic回归分析显示，疾病

进展恐惧和心理韧性可作为独立因素影响患者病

耻感。

患者 SIS评分显示其与 FoP‐Q‐SF得分呈正相

关，本研究中患者均为中年、青年人，正处于面对来

着外界和生活压力的时期，而疾病导致身体虚弱，

治疗费用支出和外界眼光等因素使他们产生病耻

感，本研究中患者病耻感得分（66.12±8.54）分，处于

中等水平。同时随着疾病复发，患者对于疾病预后

和再次复发更加恐惧和焦虑，病耻感使患者心理越

发敏感，扩大了患者的疾病进展恐惧，患者越发恐

惧焦虑，病耻感越强，形成恶性循环。各维度分析

显示，SIS评分中四个维度与 FoP‐Q‐SF中生理健康

维度和社会家庭维度均呈正相关，而与心理韧性量

表中坚韧、乐观、自强等特质呈负相关。这表示心

理韧性越强，疾病进展恐惧和病耻感就越弱［14］，心

理韧性能帮助患者适应逆境，有助于获得机能恢复

和良好心理状态［15］，而患者心理防御越强大，外界

对患者的影响也就越弱，病耻感也随之降低［16‐17］。
我们通过中介效应分析发现，心理韧性能通过降低

患者对疾病复发和不良预后的恐惧进而改善患者

的病耻感，因此对白血病患者提供相应的院内和院

外心理护理和自我人格构建指导，提高患者的心理

韧性，减轻患者痛苦可以更好促进患者康复，提升

患者生活质量。

综上所述，白血病患者的病耻感与疾病进展恐

惧成正比，与心理韧性成反比，而心理韧性在白血

病患者病耻感和疾病进展恐惧中存在中介效应，临

床工作中可以通过提高患者心理韧性以降低疾病

进展恐惧，缓解消极情绪，进而改善患者病耻感。
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模型

第一层 a

常量

婚姻状况

家庭氛围

家庭人均月收入

文化程度

疾病危险度

医疗付费方式

第二层 b

常量

婚姻状况

家庭氛围

家庭人均月收入

文化程度

疾病危险度

医疗付费方式

CD‐RISC总分

FoP‐Q‐SF总分

回归系数

0.641
-0.214
0.014
0.169
-0.105
0.119
-0.137

0.576
-0.221
0.019
0.144
-0.089
0.115
-0.135
0.501
-0.073

标准误

0.165
0.094
0.086
0.089
0.095
0.081
0.112

0.119
0.095
0.087
0.100
0.097
0.085
0.114
0.183
0.019

标准化回归系数

-0.224
0.014
0.173
-0.103
0.113
-0.129

-0.232
0.078
0.019
-0.087
0.109
-0.127
0.251
-0.356

t值

3.879
-2.261
0.161
1.894
-1.107
1.465
-1.228

2.892
-2.316
0.219
1.448
-0.917
1.345
-1.176
2.737
-3.893

P值

<0.001
0.026
0.873
0.061
0.271
0.146
0.222

0.005
0.023
0.827
0.151
0.362
0.182
0.243
0.007
<0.001

95%CI

0.313~0.968
-0.401~-0.026
-0.156~0.184
-0.008~0.347
-0.293~-0.083
-0.042~0.281
-0.359~0.085

0.180~0.971
-0.411~-0.031
-0.153~0.191
-0.054~0.342
-0.283~0.104
-0.055~0.284
-0.362~0.093
0.138~0.865
-0.111~-0.036

表4 影响SIS评分的多因素Logistic回归分析

注：a为调整后R2=0.182，F=5.013，P<0.001；b为调整后R2=0.236，F=23.254，P<0.001。
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