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【摘要 】　目的　分析艾滋病心理痛苦的概念、结构要素及其内涵,为今后开展艾滋病心理痛苦的相关研究提供理论基础.方

法　在前期 Walker及 Avant概念分析的基础上,通过文献回顾和小组讨论初步拟定艾滋病心理痛苦概念及结构要素.采用

德尔菲法进行２轮专家咨询,最终确定艾滋病心理痛苦的概念结构模型.结果　２轮专家咨询有效回收率分别是９０．９１％和

９０．００％,专家的权威系数分别为０．８８３、０．９２５,专家意见的总协调系数分别为０．１８０、０．２１０.通过专家咨询初步确立了艾滋病

心理痛苦的概念、４个维度与８项构成要素,最终确定的维度要素重要性赋值为４．４４~４．８５、变异系数为０．０７~０．１４,构成要素

重要性赋值为４．３９~４．８９、变异系数为０．０７~０．１６.结论　界定的艾滋病心理痛苦概念及结构要素具有较高的科学性和可靠

性,可为今后开发、完善或选择测量工具提供理论依据.
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　　在艾滋病心理研究领域,继焦虑和抑郁外,艾滋

病心理痛苦评估也受到国内外研究者越来越多的关

注[１].然而,目前学界对艾滋病心理痛苦的概念及构

成要素的认识存在局限化,虽提出艾滋病心理痛苦是

HIV/AIDS患者在疾病治疗过程中体验到的有别于

焦虑、抑郁的情感负担,独立于一般的情绪困扰,但未

深入探讨“艾滋病心理痛苦”的具体内容和表现形式,

存在概念界定模糊,缺少指导其实践的理论基础等问

题[２].因此使用科学方法提出艾滋病心理痛苦内涵,
即提出定义及概念模型,实践验证,改进精炼定义及

概念模型是现阶段需要迫切解决的问题.Walker及

Avant提出的概念分析法是护理学中常用的确定概

念内涵及基本要素的研究方法[３],本研究在前期

Walker及 Avant概念分析法的基础上[２],通过专家

咨询法对艾滋病心理痛苦概念及结构要素进行研

究,旨在为开展相关研究提供理论基础.

１　研究方法

１．１　成立课题研究小组　成员共８名,包括教授

１名、讲师２名、在读研究生５名.课题组成员主要
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负责初步拟定概念及结构要素,专家咨询问卷的设

计和咨询结果的处理分析.

１．２　Walker和 Avant概念分析法　本课题组前期

已采取 Walker和 Avant的概念分析法对艾滋病心

理痛苦进行概念分析[２].通过综合国内外学者的研

究成果,将艾滋病心理痛苦的定义属性整理分为情

绪痛苦、症状负担、HIV 披露痛苦和病耻感;前置因

素为 HIV相关的压力源、对压力源的认知评估以及

HIV应对困难;后果为 HIV 相关的不良健康结局

和创伤后成长.

１．３　艾滋病心理痛苦理论框架的拟定　根据心理

应激系统模型,艾滋病心理痛苦的发生可以理解为

多因素相互作用的动态平衡“系统”发生失衡的过

程,这个“系统”由 HIV/AIDS患者的生活事件、认
知评价、应对方式、社会支持、人格特征等生物、心
理、社会因素组成[４].其中,认知评价是“系统”发生

失衡的关键因素,压力应对理论[５]强调个体对压力

事件的评价是决定其心理应激反应的直接动因,当

HIV/AIDS患者面临内外环境压力做出伤害、损失、
威胁性评价时,艾滋病心理痛苦会以心理应激反应

的形式表现出来,从性质上分为情绪反应、认知反应

和行为反应三方面.鉴于此,课题组运用心理应激

理论和压力应对理论构建艾滋病心理痛苦理论框

架,见图１.基于前期 Walker和 Avant概念分析法

的结果,课题组通过文献查阅法、小组讨论法初步提

出了艾滋病心理痛苦概念及结构要素,包括４个维

度要素和８项构成要素.情绪反应表现为情绪痛

苦,认知反应表现为身份认同痛苦,行为反应的外在

表现为疾病管理痛苦和社会交往痛苦两方面.

图１　艾滋病心理痛苦理论框架

１．４　Delphi专家咨询法

１．４．１　编制咨询问卷　专家咨询问卷主要包括三部

分.第一部分解释说明本研究的目的和意义,以及

形成概念框架的依据.第二部分列举艾滋病心理痛

苦概念及结构要素,其中结构要素包括４个维度要

素及其内涵和８项构成要素.专家采用Likert５级

评分法(１分＝非常不重要、２分＝不太重要、３分＝
一般重要、４分＝比较重要、５分＝非常重要)对咨询

内容进行打分,指标后均设“指标修改及补充”栏目,

供专家提出意见.第三部分为专家基本情况调查

表、判断依据评分表和熟悉程度评分表.问卷发放

采用电子邮件或者亲自发放的形式进行.本研究在

２０２１年１１月至２０２２年３月进行２轮专家咨询.

１．４．２　选择咨询专家　遵循知情同意原则,通过目

的抽样和滚雪球抽样法,从全国选取在艾滋病领域

具有较高学术水平的２２名专家.纳入标准:(１)本
科及以上学历;(２)中级及以上职称;(３)具有丰富的

艾滋病防控经验或从事于艾滋病研究/健康教育,在
该领域有１０年以上工作经历;(４)对本研究有兴趣

且愿意参加者.

１．５　统计学处理　以 Excel２０１０、SPSS２０．０数据

分析.用频数、构成比、率等描述专家情况;用重要性

赋值表示专家意见集中程度,用权威系数(Cr)表示专家

权威程度,用变异系数(CV)和肯德尔和谐系数(KenＧ
dall’sW)表示专家协调程度,以P＜０．０５或P＜０．０１
表示差异有统计学意义.

２　结果

２．１　专家的基本情况　本研究共邀请２２名专家参

与咨询,实际完成２轮咨询的专家共１８名,来自６个

省市自治区(广东５名、北京４名、广西３名、湖南

２名、青海２名、内蒙古２名),专家主要来自疾病预

防控制中心(６人从事艾滋病防控工作)、艾滋病定

点治疗医院(４人从事临床护理工作)、普通高等院

校 (其中３人从事艾滋病相关研究,２人从事心理咨

询/健康教育工作),社会组织(３人从事艾滋病项目

管理工作).其中,高级职称１１人,占６１．１％;硕士

以上学历有１３人,占７２．２．０％;平均年龄为(４３．１１±
８．１２)岁.

２．２　专家积极性　第１轮发放问卷２２份,有效回

收２０份,有７０％的专家提出修改意见;第２轮发放

问卷２０份,有效回收１８份,有５５．５６％的专家提出

修改意见.

２．３　专家权威程度　专家权威系数(Cr)由熟悉程

度(Cs)和判断依据(Ca)的算术均数表示,２轮专家

咨询Cr分别为０．８８３,０．９２５,专家权威程度较高.

２．４　 专家的协调程度 　第１轮的CV 为０．１０~
０．３４,W 为０．１７２~０．２２２;第２轮的CV 为０．０７~
０．１６,W 为０．２０２~０．２７０.经 χ２ 检验,２轮W 均有

统计学意义(P＜０．０５),见表１、２.

表１　专家咨询肯德尔协调系数及显著性检验结果

名称 数量 协调系数 χ２ P
总体　　 １２ ０．２１０ ４１．４２０ ＜０．０５
维度　　 ４ ０．２７０ １４．５７１ ＜０．０５
构成要素 ８ ０．２０２ ２５．３９４ ＜０．０５
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表２　艾滋病心理痛苦概念维度及构成要素的咨询结果

维　度 构成要素
第１轮专家咨询

均值 标准差 CV 满分率

第２轮专家咨询

均值 标准差 CV 满分率

情绪痛苦 ４．４５ ０．９９ ０．２２ ０．７０ ４．５６ ０．５１ ０．１１ ０．５６
正性情绪缺乏 ４．５０ ０．８３ ０．１８ ０．６５ ４．５０ ０．５２ ０．１２ ０．５１
负性情绪困扰 ４．５５ ０．８２ ０．１８ ０．７０ ４．７２ ０．７５ ０．１６ ０．８３

疾病管理痛苦★ ３．５０ １．１９ ０．３４ ０．２５ ４．４４ ０．６２ ０．１４ ０．５１
疾病生活负担★ ３．９０ ０．８５ ０．２２ ０．２５ ４．３９ ０．６１ ０．１４ ０．４４
治疗依从性痛苦 ４．７０ ０．４７ ０．１０ ０．７５ ４．８３ ０．３８ ０．０８ ０．８３

身份认同痛苦 ４．５５ ０．８９ ０．１９ ０．７５ ４．８５ ０．３２ ０．０７ ０．８９
自我认同痛苦 ４．３０ ０．８７ ０．２０ ０．５０ ４．４４ ０．６１ ０．１４ ０．５１
社会认同痛苦 ４．５０ ０．６９ ０．１５ ０．６０ ４．８４ ０．３７ ０．０８ ０．８３

社会交往痛苦 ４．４５ ０．８８ ０．２０ ０．６５ ４．５０ ０．５１ ０．１１ ０．５１
披露痛苦 ４．６０ ０．６８ ０．１５ ０．７０ ４．８３ ０．３８ ０．０８ ０．８３
社会支持痛苦 ４．８５ ０．６７ ０．１４ ０．９５ ４．８９ ０．３２ ０．０７ ０．８９

　　★第２轮专家咨询中,“疾病管理痛苦”改为“疾病应对痛苦”,“疾病生活负担”改为“疾病生活痛苦”

２．５　专家主要修改意见汇总　以界值法为筛选参

考标准[６],课题组在综合考虑各位专家意见的基础

上,经小组讨论,修改概念内涵及结构要素.均数和

满分率参考界值为“界值＝均数－标准差”,得分高

于界值入选;变异系数参考界值为“界值＝均数＋标

准差”,得分低于界值入选.见表３.第１轮咨询中,

３名专家表示,用情感痛苦来描述 HIV/AIDS患者

在生活中出现的悲伤、害怕、抑郁等情绪反应,需要

在概念内涵上增加“非特异性”这一表述来形容情绪

痛苦的特征,因为这种情绪体验的发生很难指向某

一个具体应激源,指向性不明确,往往是由症状困

扰、心理负担及经济压力等多种应激源综合在一起,
互相影响.课题组采纳此意见.５名专家表示疾病

管理包括日常生活管理、角色管理和情绪管理等方

面的内容,与其他维度存在内涵上的重叠,且“疾病

管理 痛 苦”在 第 １ 轮 重 要 性 赋 值 较 低 (３．５０±
１．１９)分,与专家讨论后,课题组认为用“疾病应对痛

苦”来表示患者在应对疾病过程中产生的特异性痛

苦体验更为贴切,也把其原先所属的构成要素“疾病

生活负担”改为更直观的“疾病生活痛苦”,第２轮函

询反馈发现其重要性赋值上升至(４．４４±０．１４)分.
第２轮咨询中,专家对概念维度与构成要素无异议,
提出的修改意见集中于概念内涵的文字描述方面,
在身份认同痛苦方面,专家提出需要解释认同的概

念,课题组查阅文献后,在内涵上补充了认同包括自

我认知、体验和评价.专家认为社会交往痛苦主要

源于 HIV/AIDS患者反复评估疾病告知带来的受

益和风险,这是痛苦的根源,需要在概念内涵上有所

体现.课题组结合专家意见经讨论后,采纳专家建

议,并完善概念内涵.２轮专家咨询后,各级要素的

重要性赋值和变异系数均达到预设水平,将咨询结

果与部分专家深入讨论后,认为研究所形成的概念

与各级结构要素较为合理,各项因素都达到保留标

准.艾滋病心理痛苦构成要素见表４.

表３　专家咨询界值筛选表

指　标
第１轮

均值 标准差 界值

第２轮

均值 标准差 界值

均数　　 ４．４０ ０．８９ ３．５１ ４．６５ ０．５３ ４．１２
变异系数 ０．１９ ０．０６ ０．２５ ０．１１ ０．０３ ０．１４
满分率　 ０．６２ ０．１９ ０．４３ ０．６７５ ０．１８ ０．５０

表４　艾滋病心理痛苦概念的构成要素表

概念维度 构成要素 概念维度内涵

情绪痛苦　　 正性情绪缺乏　 指 HIV/AIDS患者表现出一种广泛而复杂的非特异性的不良情绪状态

负性情绪困扰　
疾病应对痛苦 疾病生活痛苦　 指 HIV/AIDS患者面对自我管理中一系列复杂的行为生活方式,表现出以应对

治疗依从性痛苦 困难为特点的特异性痛苦体验

身份认同痛苦 自我认同痛苦　 指 HIV/AIDS患者对自己“新身份”认知、内化以及对所属群体的身份认同困难

社会认同痛苦　 而产生的痛苦体验

社会交往痛苦 披露痛苦　　　 指 HIV/AIDS患者在与人交往或参与社会活动过程中产生苦恼、自卑和挫折等

社会支持痛苦　 痛苦的交往体验

３　讨论

３．１　艾滋病心理痛苦概念的界定　综合 Walker及

Avant概念分析结果和专家咨询意见,课题组经讨

论后将艾滋病心理痛苦概念归纳为:HIV/AIDS患

者确诊后,出现以艾滋病相关的情感痛苦为特征,由
生理、心理、社会和精神的损伤或者创伤等多种原因
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交织而产生的一种实际的或者潜在的多维度痛苦体

验,主要包括情绪痛苦、疾病应对痛苦、身份认同痛

苦、社会交往痛苦４个方面,是 HIV/AIDS患者在

应对疾病过程中产生的一种连续性、持久性和隐匿

性的心理负担.

３．２　艾滋病心理痛构成要素内涵分析

３．２．１　情绪痛苦　情绪痛苦是心理应激的情绪反

应,是 HIV/AIDS患者在生命历程中出现的脆弱、
悲伤、害怕、抑郁、焦虑、恐惧和孤独等一系列情绪反

应[７],严重影响患者有效应对艾滋病及其躯体症状

和治疗的能力.近年来,不少研究者也关注到积极

力量(如乐观主义和心理弹性等人格特质)在 HIV/

AIDS患者适应疾病生活变化中的重要性[８],可见情

绪痛苦的发生也有一部分原因是缺乏积极情绪.因

此,课题组运用情绪二维度模型将情绪痛苦分解为

正性情绪缺乏和负性情绪困扰２项构成要素[９],从
理论上来讲,正性情绪和负性情绪是独立存在的,分
别位于情绪痛苦数轴线上的两端,情绪痛苦处于位

于两者中间数轴原点的位置.若原点偏离正性情

绪,靠近负性情绪,则痛苦的严重程度高,反之则

相反.

３．２．２　疾病应对痛苦　疾病应对痛苦是心理应激的

行为反应,指 HIV/AIDS患者在疾病治疗的过程

中,面对自我管理中一系列复杂的行为生活方式,表
现出以应对困难为特点的特异性痛苦体验,是一种

隐匿的情感负担.目前,全球艾滋病治疗进入慢病

时代,HIV/AIDS患者作为疾病管理的主要承担者,
面临终身服药导致生活行为方式改变等诸多挑战.

McIntosh等[１０]发现,患者在疾病管理过程中,面对

治疗方案的复杂性、如何确保服药依从性及担心抗

病毒药物的毒副作用所产生的痛苦体验是一种隐藏

的情感负担和压力,需要重点关注.

３．２．３　身份认同痛苦　身份认同痛苦是心理应激的

认知反应.研究[１１]表明,由于艾滋 病 的 污 名 化,

HIV/AIDS患者在确诊后,会存在一个对自我“新身

份”的认知、适应的过程,而在这过程中遭受着来自

自我的矛盾和社会的阻力.关于 HIV/AIDS患者

的身份认同,社会学专家提出身份认同是自我认同

和社会认同的联结体,自我认同是 HIV/AIDS患者

对自我身份的确认,是一个人区别于另一个人的整

体标识.而社会认同是艾滋病群体的共同认同,强
调群体成员之间的相似性以及群体成员相信他们之

间所具有的某些共同性和相似特征.在文献回顾及

专家讨论的基础上,课题组认为,身份认同痛苦是指

HIV/AIDS患者在自我认知、体验和评价“新身份”
的过程中,面对污名化的身份,受损的自我形象和社

会关系网络的破坏等多种外在社会阻力时,陷入了

对自己“新身份”认知、内化以及对所属群体的身份

认同的困境中从而产生的痛苦体验,包括自我认同

痛苦和社会认同痛苦二个二级结构要素.在２轮专

家咨询中,其重要性赋值均在４．５分以上,说明专家

普遍认为 HIV/AIDS患者“带病生存”必须面对艾

滋病身份这一首要问题.

３．２．４　社会交往痛苦　社会交往痛苦是心理应激的

行为反应.社会交往是个体生存的一种方式,能使

个体在社会中获得各种支持[１２],然而,当个体得知自

己感染 HIV后,社会角色发生变化,其既往在社会

生活中所进行交往的内容、方式和范围被打乱,需要

进行调整和再适应.“疾病告知”即将自己感染 HIV
的事实告诉其他人是 HIV/AIDS患者在参与社会

活动中的一大绊脚石[１３],因为告知可以获得更多社

会支持,对增加服药依从性、提高治疗效果和改善生

活质量都有很大帮助,是感染者积极生活的内心源

动力,但如实告知必然会引起周围人的侮辱和歧视,
是不可避免的社会阻碍性因素[１４Ｇ１５].因此,社会交

往痛苦是指由于疾病的特殊性,HIV/AIDS患者在

与人交往或参与社会活动过程中,表现为既希望建

立良好的人际关系来获得社会支持,又害怕疾病告

知后会遭受侮辱和歧视,给自己的家庭、工作和生活

带来的破坏性影响,导致 HIV/AIDS患者反复评估

疾病暴露带来的风险和受益,在暴露和保守秘密之

间充分权衡,陷入两难困境,出现矛盾心理,进而产

生苦恼、自卑和挫折等痛苦的交往体验,其基本特征

是患者对社会性压力源的预期反映.

３．３　为艾滋病心理痛苦的相关研究提供理论基础

　尽管艾滋病心理痛苦的研究在过去３０年内急速

增长,但使用科学方法探索艾滋病心理痛苦内涵的

研究仍较少.既往国外研究对于艾滋病心理痛苦的

认识较为片面,倾向于把 HIV/AIDS患者在生命历程

中出现的情感痛苦单一化和局限化,简单地依据心理

症状表现集中归类于焦虑抑郁等单一情绪,对艾滋病

心理痛苦的复杂性探索不足,相关研究还不够全面、
深入[２,１６].而我国对于艾滋病心理痛苦的研究仍处于

起步阶段,一直以来,国内研究者采用病耻感、社会支

持、绝望、孤独感等单一指标来评估 HIV/AIDS患

者心理状况,没有认识到患者在应对疾病过程中产

生的痛苦体验事实上是同时出现的,彼此间相互影

响,需要综合分析[１７].本研究从情绪、认知和行为三

方面分析了艾滋病心理痛苦的概念和结构要素,为
后续开发、完善或选择测量工具提供理论依据.

４　小结

本研究在前期 Walker及 Avant概念分析的基
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础上,运用心理应激理论和压力应对理论构建艾滋

病心理痛苦理论框架,通过专家咨询,初步完成了艾

滋病心理痛苦的概念和要素构成研究.课题研究的

下一步是结合 HIV/AIDS患者的访谈内容,依据已

形成的各级结构要素,建立评估工具,形成对艾滋病

心理痛苦的具体评估方法,然后基于实证数据,验证

艾滋病心理痛苦各级结构要素间的互相关系,建立

艾滋病心理痛苦概念模型,使艾滋病心理痛苦的理

论研究更完善.
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