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摘要:目的

 

了解血友病患者焦虑、抑郁状况及影响因素,并探究其与生活质量的关系。方法
 

采用一般情况调查表、焦虑自评量

表、抑郁自评量表和健康状况调查表对89例血友病患者进行调查。结果
 

血友病患者焦虑总分为51.25(44.37,59.95)分、抑郁总

分53.75(42.50,61.87)分。焦虑、抑郁与生活质量呈负相关(均P<0.05)。多元线性回归显示,家庭来源、是否独生子女、经济

条件和出血频率是血友病患者焦虑、抑郁的影响因素(均P<0.05)。结论
 

血友病患者容易出现焦虑、抑郁负面情绪,生活质量下

降,医护人员应重点关注来自农村、独生子女、家庭经济条件差以及经常出血的患者,采取针对性的干预措施,降低其焦虑、抑郁水

平,提高生活质量。
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  血友病是一种遗传出血性疾病,是由凝血因子缺

乏引起,可引起关节损害,甚至致残[1-2]。我国血友病

患病率为2.73/100
 

000[3]。随着治疗方法的进步,血
友病患者的整体情况得到改善。然而,由于需终生用

药以及关节损害等原因,血友病患者长期处于慢性压

力中,容易产生焦虑、抑郁的负面情绪以及生活质量

下降[4-5]。因此,血友病患者的心理健康以及生活质

量引起学者的广泛关注[6]。最佳的血友病护理指南

已将心理社会健康放在首要位置[7]。本研究旨在调

查已经确诊血友病患者的焦虑、抑郁状况,分析其与

生活质量的关系,以期为改善血友病患者的心理健康

和生活质量提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 采用便利抽样法,选取2021年1月至

2022年5月在山西医科大学第二医院登记并确诊的

血友病患者作为调查对象。纳入标准:①符合2017
版血友病诊断标准(2017

 

版血友病诊断与治疗中国

专家共识[3]);②年龄≥14岁;③知情同意,能配合完

成本研究。排除标准:①精神疾病史;②并存严重心、
脑、肝等疾病。根据横断面研究样本量计算公式[8]计

算所需样本量最少为36例,本研究共收集样本89
例。
1.2 方法

1.2.1 研究工具 ①一般情况调查表。为自行设计,
包括人口学资料和血友病相关资料。人口学资料包括

性别、年龄、职业、文化程度、婚姻状况等;血友病相关

资料包括出血频率、经常出血部位、关节受累情况、因
子活性水平等。②焦虑自评量表(Self-rating

 

Anxiety
 

Scale,SAS)、抑 郁 自 评 量 表 (Self-rating
 

Depression
 

Scale,SDS)[9]。各包含20个条目,每个条目为4级评

分,20个条目分数相加得到粗分,粗分乘以1.25后取

整数得到标准分,标准分<50分为正常,≥50分为存

在轻度及以上焦虑或抑郁[10]。③生活质量调查采用健

康状况调查问卷(the
 

MOS
 

Item
 

Short
 

Form-36
 

Health
 

Survey,SF-36)[11]。该量表包含生理机能(PF)、生理职

能(RP)、躯体疼痛
 

(BP)、健康状况(GH)、精力(VT)、
社会功能

 

(SF)、情感职能(RE)和精神健康(MH)8个

维度共36个条目。根据每个问题答案选项得出每个

维度的原始分数,采用极差变换法将各领域的原始分

数变换为0~100的标准分。各条目分值越高,说明该

条目功能状况良好,生活质量水平越高[12]。该量表

Cronbach's
 

α系数为0.89~0.94。
1.2.2 资料收集方法 在问卷星里制作调查问卷,在
征得患者同意后,由研究者在血友病患者群内发放问

卷链接,患者自愿且独立完成,共收回100份问卷,剔
除无效问卷11份,有效问卷89份,有效回收率为

89.0%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS26.0软件对数据进行

描述性分析。行Spearman相关性分析、非参数 Mann-
Whitney

 

U 检验、非参数Kruskal-Wallis
 

H 检验及多元

线性回归分析。检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 血友病患者一般资料 89例患者中,男88例,
女1例;年龄16~75(31.63±13.23)岁。职业:无业

31例,学生20例,职员29例,个体经营9例。文化程

度:小学17例,初中23例,高中18例,大专19例,本
科及以上12例。婚姻情况:未婚60例,已婚26例,
离婚3例。独生子女22例,非独生子女67例。家庭

来源:城市户口29例,农村户口60例。病程:≤20年

29例,>20年60例。因子活性:轻型8例,中型16
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例,重型65例。生活自理:是72例,否17例。担心

过敏:是45例,否44例。
2.2 血友病患者焦虑、抑郁和生活质量得分 见表1。

表1 血友病患者焦虑、抑郁和生活质量得分(n=89)
M(P25,P75)

项目 得分

焦虑  51.25(44.37,59.95)
抑郁  53.75(42.50,61.87)
生理机能 60.00(35.00,77.50)
生理职能 0(0,50.00)
躯体疼痛 51.00(31.00,62.00)
健康状况 37.50(25.00,50.00)
精力  50.00(40.00,70.00)
社会功能 50.00(37.50,75.00)
情感职能 0(0,83.33)
精神健康 64.00(48.00,76.00)

2.3 血友病患者焦虑、抑郁与生活质量的相关性分

析 见表2。
2.4 不同特征血友病患者焦虑、抑郁的单因素分析

 不同年龄、职业、文化程度、婚姻情况、病程、因子活

性、生活自理情况、担心过敏情况的患者焦虑、抑郁得

分比较,差异无统计学意义(均P>0.05)。差异有统

计学意义的项目,见表3和表4。
2.5 血友病患者焦虑、抑郁的多元线性回归分析 
由于焦虑、抑郁量表评分为非正态分布,通过平方根

转换后满足正态分布,分别以焦虑、抑郁评分为因变

量,以单因素分析有统计学意义的项目作为自变量,
进行多元线性回归分析结果显示,经济条件(完全够

用=1,基本满足=2,部分满足=3,满足很少=4,完
全没有=5,以完全够用为对照设置哑变量)、出血频

率(偶尔=1,经常=2)是血友病患者焦虑、抑郁的影

响因素;独生子女(否=1,是=2)、家庭来源(城市=
1、农村=2)是血友病患者抑郁的其他影响因素,见表

5和表6。
表2 血友病患者焦虑、抑郁与生活质量的相关性分析(n=89) r

项目 生理机能 生理职能 躯体疼痛 健康状况 精力 社会功能 情感职能 精神健康

焦虑 -0.340 -0.504 -0.466 -0.408 -0.666 -0.564 -0.609 -0.672
抑郁 -0.481 -0.522 -0.480 -0.417 -0.774 -0.544 -0.629 -0.681

  注:均P<0.05。

表3 血友病患者焦虑状况的单因素分析

M(P25,P75)

项目 例数 焦虑总分 Hc/Z P
独生子女 -2.165 0.030
 是 22 53.75(47.50,61.25)
 否 67 46.87(38.75,55.31)
经济条件 18.036 <0.001
 完全够用 4 40.75(38.62,48.56)
 基本满足 17 41.25(35.62,51.25)
 部分满足 33 50.00(43.75,55.62)
 满足很少 27 56.25(50.00,63.75)
 完全没有 8 54.37(50.62,61.25)
出血频率 -3.075 0.002
 偶尔 29 45.00(38.75,56.25)
 经常 60 54.00(48.75,61.25)

表4 血友病患者抑郁状况的单因素分析

M(P25,P75)

项目 例数 抑郁总分 Hc/Z P
家庭来源 -2.471 0.013
 城市 29 46.25(39.37,58.12)
 农村 60 56.25(46.56,62.50)
独生子女 -2.909 0.004
 是 22 56.25(46.25,62.50)
 否 67 45.00(32.50,53.75)
经济条件 18.546 <0.001
 完全够用 4 40.00(40.00,57.81)
 基本满足 17 45.00(36.25,56.87)
 部分满足 33 50.00(38.75,59.31)
 满足很少 27 57.50(52.50,63.75)
 完全没有 8 62.50(57.81,73.12)
出血频率 -3.216 0.001
 偶尔 29 43.75(39.37,53.75)
 经常 60 57.50(47.81,62.50)

表5 血友病患者焦虑的多元线性回归分析(n=89)

变量 β SE β' t P
常数 61.312 4.918 - 12.468 <0.001
经济条件

 基本满足 -16.460 5.466 -0.599 -3.011 0.003
 部分满足 -11.429 5.207 -0.511 -2.195 0.031
经常出血 7.353 2.340 0.319 3.143 0.002

  注:R2=0.216,调整R2=0.179;F=5.797,P<0.001。

表6 血友病患者抑郁的多元线性回归分析(n=89)

变量 β SE β' t P
常数 45.938 5.637 - 8.149 <0.001
独生子女 9.421 2.953 0.324 3.191 0.002
来自农村 6.896 2.715 0.257 2.485 0.015
经济条件

 完全没有 20.781 6.904 0.473 3.010 0.003
经常出血 9.006 2.705 0.336 3.329 0.001

  注:R2=0.316,调整R2=0.257;F=5.344,P<0.001。

3 讨论

3.1 血友病患者焦虑、抑郁和生活质量现状 研究

显示,尽管血友病的治疗技术在过去几十年有很大进

步改善,但血友病患者焦虑、抑郁依然很普遍,而且生

活质量也已成为衡量血友病患者健康状况的重要指

标[13-14]。本研究结果显示,血友病患者多数存在一定

程度的焦虑、抑郁情绪,与毛芳等[15]的研究结果一致,
而生活质量各项得分均低于国内正常人常模[16]。分

析其原因可能是:①血友病多是自幼发病、终身伴随

的出血性疾病,在长期反复的出血过程中严重影响了

患者的心理健康。②血友病由于经常反复出血而引
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起的关节疼痛和身体限制是损害健康生活质量的最

常见因素。③由于对血友病缺乏了解而产生对疾病

的恐惧,从而造成心理负担。④在人际交往以及求职

过程中,可能会遭受他人的歧视等。因此,应进一步

加强对患者的疾病知识教育以及心理健康的关注,从
而增强患者的治疗信心,减少不良情绪的产生。
3.2 血友病患者焦虑、抑郁和生活质量的相关性 
本研究发现,患者焦虑、抑郁与其生活质量呈负相关。
即焦虑、抑郁程度越重,其生活质量越低。这与相关

研究结果一致[17-18]。血友病患者从发病到后续治疗

过程中,由于出血的长期反复性和由出血引起的身体

损害会对患者的心理造成严重影响,患者也会因为疾

病给家人带来困扰而感到自责、惭愧,从而产生焦虑、
抑郁的负面情绪。负面情绪的增加会导致健康水平

下降以及危险行为的发生,如吸烟酗酒[19]。
3.3 血友病患者焦虑、抑郁的影响因素

3.3.1 经济条件与出血频率 本研究显示,经济条

件和出血频率是血友病患者焦虑、抑郁的影响因素,
家庭经济条件越差、出血频率越高的患者越容易出现

焦虑和抑郁症状。血友病患者需终生治疗,治疗花费

高、家庭经济收入差等造成医疗费用不足,治疗过程

中因为没有经济保障,患者极易产生焦虑、抑郁的负

性情绪。随着血友病患者病程延长,出血次数越来越

多,除了花费较高,也会造成关节等的损害,从而影响

日常生活和工作[20]。因此,医护人员可针对重点人群

制订随访计划,并依据患者治疗目标、经济条件制订

个性化预防治疗方案,给予患者更多关怀和支持,帮
助患者建立战胜疾病的信心。
3.3.2 家庭来源 本研究显示,家庭来源是血友病

患者抑郁的影响因素。对于来自农村的患者,其血友

病相关知识相对缺乏,容易对疾病产生恐惧心理,再
加上血友病需终生治疗,治疗费用对于农村家庭是重

要的经济负担[9]。因此,医护人员应多开展血友病相

关知识讲座,让患者正确认识疾病,对自身心理和身

体状况有正确评估,减少患者抑郁情绪。
3.3.3 独生子女 本研究显示,独生子女是血友病

患者抑郁的影响因素。对于独生子女患者,患血友病

无论是对个人还是家庭成员的心理都会造成很大影

响,从而产生消极情绪。医护人员要给予患者鼓励,
告知积极配合治疗可以达到正常人的生活状态,消除

患者过度担忧,改善其心理健康状况。
综上所述,血友病患者容易出现焦虑、抑郁情绪

以及生活质量下降,医护人员应重点关注来自农村、
独生子女、家庭经济条件较差以及经常出血的患者,
采取针对性的干预措施,将心理服务纳入多学科血友

病团队中,有助于促进血友病患者最佳的心理社会适

应,提高患者的生活质量。
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