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淋巴瘤患者病耻感与生活质量的相关性研究
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摘要:目的
 

探讨淋巴瘤患者病耻感和生活质量的现状及其相关性。方法
 

采用癌症患者生命质量测定量表及社会影响量表对120
例淋巴瘤患者进行调查。结果

 

淋巴瘤患者的病耻感总分为(61.07±10.37)分,生活质量的总体健康状况得分为(55.07±22.46)
分;多元线性回归分析结果显示,与医护人员的交流程度、病耻感是影响患者生活质量的因素(均P<0.05)。结论

 

淋巴瘤患者存

在较低的生活质量与较高的病耻感,病耻感与生活质量呈负相关。医护人员应及早识别病耻感较高的患者,并采取针对性措施,
有效提升其生活质量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

levels
 

and
 

relationship
 

of
 

stigma
 

and
 

quality
 

of
 

life
 

among
 

lymphoma
 

patients.Methods
 

One
 

hun-
dred

 

and
 

twenty
 

patients
 

with
 

lymphoma
 

were
 

surveyed
 

by
 

using
 

the
 

European
 

Organisation
 

for
 

Research
 

and
 

Treatment
 

of
 

Cancer
 

(EORTC)
 

QLQ-C30
 

health-related
 

quality
 

of
 

life
 

questionnaire
 

and
 

the
 

Social
 

Impact
 

Scale.Results
 

The
 

total
 

score
 

of
 

stigma
 

was
 

61.07±10.37
 

and
 

the
 

golbal
 

health/quality
 

of
 

life
 

score
 

was
 

55.07±22.46.Multiple
 

linear
 

regression
 

analysis
 

showed
 

that
 

the
 

ex-
tent

 

of
 

communication
 

with
 

medical
 

staff
 

and
 

stigma
 

were
 

the
 

factors
 

that
 

affected
 

patients'
 

quality
 

of
 

life
 

(both
 

P<0.05).
 

Conclu-
sion

 

Lymphoma
 

patients
 

report
 

lower
 

quality
 

of
 

life
 

and
 

higher
 

stigma.Stigma
 

is
 

negatively
 

correlated
 

with
 

quality
 

of
 

life.Medical
 

staff
 

should
 

identify
 

patients
 

with
 

high
 

stigma
 

as
 

early
 

as
 

possible
 

and
 

take
 

targeted
 

measures
 

to
 

improve
 

their
 

quality
 

of
 

life.
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  病耻感是指患者因患有癌症、传染性疾病或者精

神病等容易被社会群体排斥的疾病而产生的耻辱感

情绪,严重影响患者病情的康复及生活质量[1]。病耻

感会使患者抗拒就医,延误病情,降低治疗依从性[2]。
研究显示,精神病患者病耻感与生活质量密切相

关[3]。淋巴瘤是起源于淋巴造血系统的恶性肿瘤,由
于患病后情绪波动较大及在化疗过程中产生药物不

适感,导致患者极易出现焦躁、易怒、抑郁等负性情

绪,从而使生活质量下降、人际关系紧张[4-6]。本研究

对120例淋巴瘤患者进行调查,旨在探讨该类患者病

耻感和生活质量的关系,为采取针对性措施提高淋巴

瘤患者的生活质量提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 选取2019年6~12月在江苏省肿瘤医

院住院治疗的130例淋巴瘤患者。纳入标准:①经病

理诊断为淋巴瘤;②年龄15~75岁;③具有一定的读

写和理解能力;④疾病确诊后未接受过专业心理治

疗;⑤患者及家属知情同意。排除标准:①合并其他

肿瘤;②存在认知或精神障碍。
1.2 方法

1.2.1 调查工具 ①患者一般情况调查表:参考相

关文献结合临床实际情况自行设计,包括性别、年龄、
文化程度、家庭情况等。②社会影响量表(Social

 

Im-
pact

 

Scale)。由Fife等[7]编制,我国台湾学者 Pan
等[8]汉化中文版,用于评定患者的病耻感。量表包括

社会排斥(9个条目)、经济歧视(3个条目)、内在羞耻

感(5个条目)及社会隔离(7个条目)4个维度。采用

4级评分法,各条目均反向计分,共96分。得分越

高,表明个体病耻感越强。量表Cronbach's
 

α系数为

0.895。③癌症患者生活质量测定量表(European
 

Organization
 

for
 

Research
 

and
 

Treatment
 

Cancer
 

Quality
 

of
 

Life
 

Questionnaire-C30,EORTC
 

QLQ-
C30)。由欧洲癌症研究与治疗组织研发[9],万崇华

等[10]将其翻译成中文版本。共30个条目,分为15个

领域,即5个功能领域(躯体、角色、认知、情绪、社会

功能)、3个症状领域(疲劳、疼痛、恶心呕吐)、1个总

体健康状况和6个单一条目(气促、失眠、食欲丧失、
便秘、腹泻、经济困难)。量表条目1~28采用4级评

分法,计为1~4分;条目29、30采用7级评分法,计
为1~7分。将粗分转换成0~100的标准分,功能领

域及总体健康状况得分越高表明生活质量越好,症状

领域及单独条目得分越高生活质量越差,量表具有良

好的信效度[10-11]。
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1.2.2 调查方法 采用方便抽样法进行横断面调

查。对参与调查的工作人员进行统一培训,问卷由研

究对象自行填写,工作人员采用统一说明语进行指

导,当场回收问卷。本次调查共发放问卷130份,回
收有效问卷120份,有效回收率92.31%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS24.0软件进行资料

统计分析。采用统计描述、Spearman相关性分析及

多元线性回归分析。检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 患者一般资料 被调查患者中男72例,女48
例;年龄27~71(53.70±3.54)岁;初中及以下学历

53例,高中或中专44例,大专及以上23例;未婚7
例,已婚108例,离异或丧偶5例;医疗费用支付方式

中自费16例,社保79例,新农合24例,其他1例;家
庭所在地为农村43例,城镇77例;家庭人均月收

入<1
 

000元17例,1
 

000~3
 

000元46例,>3
 

000
元57例;总是与医护人员交流16例,经常交流72
例,一般交流32例;并存慢性病38例;使用靶向药83
例;病理Ⅰ~Ⅱ期44例,Ⅲ~Ⅳ期76例;复发29例;
首次入院33例。
2.2 淋巴瘤患者的病耻感评分 见表1。

表1 淋巴瘤患者的病耻感评分 x±s

条目 条目均分 总分

社会排斥 2.69±0.43 24.23±3.90
经济歧视 2.15±0.54 6.44±1.62
内在羞耻感 2.55±0.38 12.77±1.91
社会隔离 2.52±0.42 17.63±2.94
病耻感 2.54±0.35 61.07±10.37

2.3 淋巴瘤患者的生活质量评分及与病耻感的相关

性 见表2。
表2 淋巴瘤患者的生活质量评分及与病耻感的相关性

子量表 得分[x±s/M(P25,P75)] 相关性(r)

功能领域

 躯体功能 79.78±18.21 -0.178
 角色功能 71.81±26.27 -0.132
 情绪功能 77.83±20.42 -0.350*

 认知功能 77.00±20.69 -0.376*

 社会功能 67.50±22.44 -0.495*

症状领域

 疲倦 33.33(22.22,33.33)  0.204*

 恶心呕吐 8.33(0.00,33.33) 0.305*

 疼痛 25.00(0.00,50.00) 0.231*

单独条目

 呼吸困难 0.00(0.00,33.33) 0.156
 失眠 33.33(0.00,33.33) 0.147
 食欲丧失 33.33(0.00,33.33) 0.220*

 便秘 0.00(0.00,33.33) 0.171
 腹泻 0.00(0.00,0.00) 0.098
 经济困难 33.33(33.33,66.67) 0.287*

总体健康状况 55.07±22.46 -0.364*

  注:*P<0.05。

2.4 淋巴瘤患者功能领域的多元线性回归分析 以

生活质量量表中功能领域的平均得分为因变量,患者

的一般资料、病耻感为自变量进行多元线性回归分析

(α入=0.05,α出=0.10),结果显示,与医护人员的交

流程度(赋值:0=一般,1=经常,2=总是)、病耻感

(原值输入)显著影响生活质量,见表3。
表3 淋巴瘤患者生活质量的多元线性回归分析

自变量 β SE β' t P

常量 0.134 0.242 - 0.551 0.582
与医护人员的交流程度 0.117 0.051 0.150 2.302 0.023
病耻感 -0.042 0.004 -0.723 -11.077 <0.001

  注:R2=0.526,调整R2=0.513;F=42.836,P<0.001。

3 讨论

3.1 淋巴瘤患者病耻感较高 本次研究中,除经济

歧视外,淋巴瘤患者的社会隔离、内在羞耻感、社会排

斥和病耻感总分显著高于癌症患者常模[8]。患者家

属作为主要的照顾者,扮演重要的角色,他们的态度

和行为直接影响患者的心理、情绪[2],出现社会排斥

的原因可能是家属出现负性情绪,对患者表现缺乏耐

心,或者朋友同事不愿与之过多交往,因此患者会有

明显的社会排斥感,进而产生负面情绪。内在病耻感

较高,可能由于头颈部淋巴瘤患者临床表现为头颈部

无痛性淋巴结肿大,皮肤淋巴瘤患者临床表现为皮肤

瘙痒、红斑、糜烂等[12],都易引起外观改变,受传统观

念影响,患者较易产生病耻感。社会隔离高,可能与

患者的负性心理有关,自尊心受挫,产生社会隔绝

感[13],在心理和行动上开始逃避社会交往活动,将自

己封闭起来。
3.2 淋巴瘤患者生活质量较低 本次研究中,淋巴

瘤患者的总体健康状况得分为(55.07±22.46)分,与
推荐参考值(61.70±22.46)分[10]相比明显降低。功

能领域中,患者的社会功能受损最重。主要由于患者

化疗后出现不同程度的不良反应,继而影响正常生

活,使得原有的工作无法继续开展,家庭关系发生较

大改变,对于家人的情感及经济需求增加,导致患者

难以接受现状。另外症状领域中疲倦得分最高,主要

与化疗所带来的不适症状有关,如厌食、睡眠障碍等。
单独条目中经济困难得分最高,可能与患者在治疗过

程中需要使用昂贵的靶向药物或免疫抑制剂有关,也
可能与化疗后出现各种不良反应需要进一步治疗有

关,如骨髓抑制会导致白细胞、血小板等下降,有的患

者甚至需要造血干细胞移植[14],这会导致更大的经

济负担。
3.3 淋巴瘤患者病耻感与生活质量密切相关 既往

研究报告指出,癌症患者后期康复以及生活质量都会

因病耻感造成影响[15-16]。本研究也证实:病耻感得分

与3个功能领域和总体健康状况得分呈负相关;与3
个症状领域及2个单一条目呈正相关。说明病耻感

会对淋巴瘤患者的功能领域产生负面影响;患者治疗
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过程中各种症状所带来的影响越高,病耻感也会加

重;单独条目中食欲丧失、经济困难均与患者的病耻

感呈正相关。由此可见,加强对淋巴瘤患者症状、营
养等方面管理,通过医护患及家属互动的照护策略缓

解患者的病耻感,可在一定程度上帮助患者提高生活

质量。回归分析结果亦显示,患者的病耻感显著影响

生活质量。淋巴瘤患者因生病所带来生活各方面压

力,如家庭生活、子女抚养、疾病治疗等多方面压力。
患者信息获取途径较少,缺乏对疾病的正确认识,对
淋巴瘤复发的恐惧,担心后续治疗产生高昂费用加重

生活压力,从而引发抑郁、焦虑等不良情绪。淋巴瘤

复发率较高[17],治疗时间漫长,患者及家庭生活平衡

被打破,加之治疗不良反应等会给患者带来极大影

响,易产生病耻感。“因病而耻”极易影响患者的心理

健康,若不及时给予心理疏导和干预,患者将会出现

回避、自我封闭、自卑感等心理学躲避行为,最终影响

社会交往功能[18],继而引发患者心理负担,增加并诱

发各种生理或心理消极结果,使得生活质量降低。
3.4 与医护人员的交流程度影响患者生活质量 本

研究显示,淋巴瘤患者与医护人员的交流程度与生活

质量密切相关。与医护人员密切交流,能使患者更系

统全面了解所患疾病情况。有研究显示,健康权威人

士控制倾向明显的患者总体生命质量较高[19]。有专

业人士的指导,与医护人员的良好沟通,有利于解决

患者的实际问题,减轻焦虑和抑郁。帮助患者正确认

识疾病,积极配合治疗,有利于生活质量的提高。
3.5 对策 积极与患者进行病情宣教与沟通,鼓励

患者参加各种社会活动,与其他相同疾病患者进行经

验交流,防止出现自我封闭。鼓励家属多关心患者,
给予更多家庭支持,使患者在精神上、心理上得到安

慰,减轻心理负担,积极配合治疗[20]。护理人员应积

极主动给予护理干预,耐心解答患者及家属关于疾病

方面的问题,增加其对疾病的了解和战胜疾病的信

心。协助患者走出病耻感的阴影,促进其身体功能恢

复,提高其生活质量。根据患者个体化特点,针对性

开展延续性护理,为患者创造沟通交流平台,帮助患

者逐渐改变认知,降低病耻感,提高生活质量。
4 小结

本研究结果显示,淋巴瘤患者病耻感较高,生活

质量较低,两者密切相关。医护人员应多与患者交

流,减轻其病耻感,促进其生活质量的提升。
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