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''人类免疫缺陷病毒 !S-!"感染者:艾滋病

!=-8E"患者!MU5S="由于疾病的特殊性#不仅

要面对疾病本身及治疗带来的痛苦#还要承受社

会公众的偏见*歧视与不公平对待#在心理*精神

上遭受着严重的打击#对患者社会功能的恢复以

及生活质量均产生了不利的影响) MU5S=因而

产生的一系列心理问题已经成为社会不容忽视的

问题#尤其是病耻感) 本文通过对国内外关于病

耻感的概念*产生的原因*对感染者和社会的影

响*测量工具以及 MU5S=病耻感的干预措施进

行综述#以期为=-8E防治工作提供参考#为临床

工作者开展 MU5S=病耻感的相关研究提供依

据)

QRMU5S=流行病学现状

=-8E主要以免疫系统进行性损害及机会性

感染为特征'#(

) 由于该疾病的传播的特殊性和

疾病的致死率高#已使其成为了一个社会性的公

共卫生问题) 据 !"#! 年联合国艾滋病规划署颁

布=-8E全球疫情报告#截止 !"## 年底#全球存

活的MU5S=估计为 , %"" 万例##% d*& 岁人群

S-!感染率约为 "$$B

'!(

) 截至 !"#( 年 #" 月 ,#

日#我国报告现存活MU5S=为 (*$!( 万例#报告

死亡 !,$!, 万例) 截止 !"#( 年 #" 月报道存活

S-!感染者 %,$&$ 万例#=-8E患者 ,#$!& 万

例',(

#疫情发展形势严峻)

近几年在医疗发展*政策救助以及社会支持

下#=-8E防治工作得到快速推进#人群检测覆盖

面进一步加大#+防艾,宣传进入到高校和社区#

高危人群主动寻求咨询检测的人数逐渐增多#越

来越多感染S-!的患者被早期发现) 同时#伴随

着高效联合抗逆转录病毒治疗!S=FF2"免费药

物在我国的推广和普及#艾滋病患者的生存时间

得到延长) 然而#由于社会歧视*病痛*经济贫困

等诸多因素的影响#=-8E患者的生存质量并没

有相应幅度的提高'%(

) 相关调查研究'* )((结果显

示#MU5S=在感染 S-!后#会出现劳动能力*工

作能力的下降#并由此带来了经济上的困难及生
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活的窘境#长期服用抗病毒药物带来的生理*心理

损害以及社会普遍的敌意和歧视#使 MU5S=在

精神上遭受严重的创伤#且存在抑郁的风险#严重

影响患者的生存质量) 朱清文等'$(研究显示#

MU5S=相关羞辱和歧视不仅影响患者的求医行

为*治疗依从性和疾病结局#而且影响其生存质量

和社会活动) 王艳军等'%(研究显示 MU5S=提

出最为迫切的需求为直接的经济救助以及消除社

会歧视#在进行完善的社会支持体系构建的同时#

要激发MU5S=正视疾病*主动寻求帮助*解决困

难的行为和能力#并以提高这种能力为主)

SR病耻感的概念

病耻感又称疾病羞耻感#是指患者因患某些

疾病而出现的心理上的羞耻感#反映了患者的心

理应激状态'&(

) 病耻感这一概念由 R",,<0* 在

#&+, 年首先提出#既往研究中#病耻感较多应用

于精神病患者) 3"'')+0* 等'#"(从认知心理学的

角度研究病耻感#认为从认知和行为特征上出发#

病耻感包括 , 个方面#即社会刻板印象*偏见以及

歧视) U)*H等'##(则从社会学的角度去探讨精神

疾病的病耻感) 在精神疾病病耻感理论基础上#

X0*+等'#! )#,(援引了包括 =-8E在内的案例#结

合中国传统文化中的+面子,和对精神疾病的态

度#分析了在中国文化中病耻感的发展#认为中国

患者的病耻感体验可能更加强烈) 病耻感同样显

示了社会对某一类疾病患者总体的负面认识情

况#而患者也因为他人对自己的负面看法而出现

了羞耻感'#%(

) 有学者'#*(认为#某些患者错误地

将疾病的出现与自身行为相挂钩#这样的患者出

现的自卑*沮丧等负面情绪比其他患者更加严重)

病耻感的产生和形成过程与患者的错误认知和行

为有关'#+ )#((

) 另外#病耻感与歧视是两个不同的

概念#前者主要指的是患者的疾病体验和罹患疾

病后的个人内在感受#而歧视包括源于社会*他人

对患者的歧视以及自我歧视'#$(

) MU5S=作为

特殊性群体#其病耻感问题更为突显#媒体新闻经

常报道感染了 S-!后患者在求学*就业*晋升及

日常生活中遭受到孤立*羞辱*社会排斥#导致患

者自卑#隐瞒病情甚至延误就医) MU5S=病耻

感的产生是社会*自身心理及疾病因素综合作用

的结果#导致 MU5S=痛苦疾病体验*自我孤立*

回避应对#严重影响患者重归社会)

TR病耻感国内外研究进展

,$#'病耻感国外研究进展

国外学者对病耻感的研究涉及到的范围较

广#尤其是抑郁症*精神分裂*癌症*=-8E等)

E<).4等'#&(对 #&* 例结肠造口术的患者进行了网

络问卷调查#结果显示结肠造口患者自我感知到

较高的病耻感#由于造口带来的生活及社交障碍#

严重影响了其生活满意度) !'?"GH 等'!"(选取了

%$ 例病情处于稳定期的门诊就诊的精神病分裂

患者进行了横断面调查#发现精神病患者比一般

人更容易有自杀行为#而自杀率与病耻感是呈正

相关的) 国外已经开展了一系列对于MU5S=的

病耻感的研究) =#(0A/1 等'!#( 对 #($ 例女性

=-8E患者的横断面研究显示#较低的=-8E相关

病耻感有助于提高生命质量) 6"*./)'" 等'!!(在

巴西对感染S-!的孕妇进行了调查#探讨了 S-!

阳性结果导致的对道德评判的恐惧和社会及家庭

支持网络的崩溃) F0/#等'!,(则通过定性研究的

方法#调查了多米尼加共和国的 !!, 例女性=-8E

患者#探讨了干预病耻感的策略) %)H&(等'!%(调

查了 ,%& 例 M5US=#发现病耻感与社会支持*教

育经历及性别有关#病耻感导致了 S-!的监测预

防障碍#在=-8E流行中扮演了重要角色#还会导

致患者就医延迟*治疗依从性下降#最终导致生存

质量下降) 综上所述#国外的研究认为病耻感已

成为预测患者疾病适应能力以及生存质量的重要

预测因子)

,$!'病耻感国内研究进展

国内病耻感的研究主要集中于精神疾病*癌

症#在尿失禁*结核病*银屑病领域亦有报道) 研

究显示#病耻感是影响患者生存质量和求医行为

的重要因素#同时也是预测患者生存质量的重要

指标) 陈鲁等'!*(对抑郁症患者的调查显示#患者

自我病耻感水平较高#且与一般自我效能水平呈

显著负相关) 徐芳芳'!+(对直肠癌造口患者调查

显示肠造口患者倾向于采取回避与屈服的应对方

式#病耻感与应对方式中的面对维度存在负相关#

与屈服维度呈正相关) 国内对MU5S=人群疾病

病耻感的研究较少见#尤其是以调查性为基础的

实证性研究) 对MU5S=人群相关羞辱和歧视的

研究主要是外界公众赋予的羞辱和歧视#如社会

和社区领域*工作和医疗卫生领域) 阎冬梅等'!((

采用社会影响量表!E-E"调查了 &$ 例 =-8E患

%!#!%
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者#结果显示该群体存在较严重的病耻感#且受婚

姻状况的影响)

\R病耻感测量工具

%$#'U)*H病耻感量表

U)*H病耻感量表主要用于测量精神疾病患

者感知到的病耻感#是由 U)*H 等'!$(于 #&$( 年研

发的#!""! 年对其进行再次修订'!&(

#形成了 $ 维

度*%+ 条目量表#每个条目采用 U)H/'.% 级评分

法# +非常不同意,计 % 分#+不同意,计 , 分# +同

意,计 ! 分#+非常同意,计 # 分#量表已证实具有

较好的信效度)

%$!'E-E量表

E-E量表是K),/等',"(于 !""" 年编制#用于测

量癌症和 =-8E患者的疾病羞耻感#!""( 年由

M0*等',#(翻译成中文#量表包括 % 个维度*!% 个

条目#即社会排斥!& 个条目"*经济无保障!, 个

条目"*内在羞耻感!* 个条目"*社会隔离!( 个条

目") 每个条目采用U)H/'.% 级评分法#各条目均

反向计分#+极为同意,计 % 分#+同意,计 , 分#

+不同意,计 ! 分#+极不同意,计 # 分) 该量表

3'"*?074-(

"

为 "@$* d"@&"#各维度的相关系数

为 "@!$ d"@++)

[R国内外病耻感干预措施研究进展

*@#'国外干预措施进展

在国外#运用认知干预减轻 Y\.5/的病耻

感已经成为 /7;4 治疗过程中必不可少的部

分',! ),,(

) 通过对医务人员的培训#使其懂得如何

减少Y\.5/的病耻感#对最后的治疗效果有非

常积极的影响',%(

) 在对 Y\.5/的压力管理干

预中#大多数研究都采用\>n>HNL等',*(提出的+压

力处理交易模型,#该模型将+压力处理,描述为

人们在面临内在和外在压力时的思想和行为#而

且压力处在变化之中) !"#+ 年 YH<=IHANL等',+(对

Y\.5/及家属成员进行减少病耻感的干预#通

过立意抽样法和滚雪球抽样法对干预结果进行调

查#结果发现Y\.5/的积极感受显著增强#并且

家属成员对 Y\.5/更为理解和支持) 在国外#

虽然认知干预在Y\.5/人群病耻感中的应用有

良好的效果#但由于中西方文化的差异#国外的这

些干预方法是否适用于国内 Y\.5/人群#尚有

待于进一步研究证实)

*@!'国内干预措施现状

国内运用认知干预对于病耻感的研究主要集

中于精神疾病#在结核病*银屑领域亦有报道) 曹

雷等',((对 ,, 例恢复期精神分裂症患者进行认知

治疗#发现认知干预疗法能够降低恢复期精神分

裂症患者病耻感#提高患者的治疗依从性#改善生

活质量) 贾春岚',$(对 #*" 例抑郁症患者进行认

知干预后#患者病耻感量表评分及康复情况均优

于对照组) 国内运用认知干预对 Y\.5/病耻感

的研究仍少见#对病耻感的研究以调查性为主#应

增加相关调查研究#并在此基础上开展干预研究)
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