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　　连带病耻感是指患者的家庭成员、亲友甚至整个

社会群体因与患者的关联而感到羞耻或不安[１].这

一概念源自社会对某些疾病的负面看法,不仅会增加

患者的心理负担[２],还会增加照护者的压力及抑郁症

风险[３],已成为社会和学术界的关注焦点.连带病耻

感最初用于研究精神类疾病患者家属的社会偏见和

歧视[４],随时间推移,该概念被广泛应用于痴呆症[５]、
孤独症[６]和癌症[７]患者的家庭照顾者,以及护士群

体[８].目前已开发多种量表来评估连带病耻感的程

度及其在不同群体中的表现,以提供心理支持和社会

干预.本研究旨在综述连带病耻感评估工具,为临床

医护人员选择合适的评估工具提供参考.

１　连带病耻感评估工具的研发与应用

１．１　普适类评估工具

１．１．１　贬低Ｇ歧视感知量表(perceiveddevaluationＧ
discrimination,PDD)　由Link等[９]编制的自我报告

式问卷,用于测量主要照护者对被他人贬低和歧视的感

受,现已应用于乳腺癌患者[７]、精神分裂症患者家属[１０]

等不同群体.该量表关注社会对精神疾病的观念及其

标签化带来的影响,强调个体对这些观念的内化及连带

病耻感的应对策略.PDD包含感知歧视和感知贬低

２个维度,共１２个条目;采用Likert４级评分,总分１２~
４８分,得分≥２５分表示存在连带病耻感,分数越高表示

照护者连带耻感越强烈.刘寿娟等[１０]对此量表进行汉

化修订,中文版 PDD 的 Cronbach’sα系数为０．７６.

PDD包含反向计分条目,有助于检测照护者是否存在

自我矛盾或虚假答题,但是维度相对较少,可能会评估

不全面.

１．１．２　病耻感影响量表(stigmaimpactscale,SIS)

　由Fife等[１１]编制的自我报告式量表,用于评估慢性

病患者及其照护者的病耻感,旨在衡量与重大疾病相关

的社会歧视和个人内化的病耻感对个体自我感知的影

响,现已应用于痴呆患者及其照顾者[１２]、双向情感障碍

患者及其照护者[１３]等.SIS包含社交歧视、经济危机、
内化羞耻和社会孤立４个维度,共２４个条目;采用LikＧ
ert４级评分,总分０~９６分,分数越高表示照护者连带

耻感越强烈.该量表的Cronbach’sα系数为０．９２.SIS
可以了解连带病耻感对社交、经济、内化和社会领域多

方面的影响,但是该量表的适用性可能因病种和人群的

不同而异,需要更广泛的研究来验证其效度.该量表目

前尚无国内学者进行汉化.

１．１．３　 连 带 病 耻 感 量 表 (affiliatestigmascale,

ASS)　由 Mak等[１４]编制的自我报告式问卷,用于评

估精神障碍或智力障碍患者的照护者的连带病耻感,
现已应用于痴呆患者照顾者[１５]、自闭症儿童父母[１６]

等.基于对连带病耻感的深入理解,该量表重点考虑

了患者及其照护者之间的关联性及其对心理和社会

互动的影响.ASS包含认知、情感及行为３个维度,
共２２个条目;采用Likert４级评分,总分２２~８８分,
分数越高表示照护者连带耻感越强烈.该量表CronＧ
bach’sα系数为０．９４.该量表已由Chang等[１５]汉化、
修订,中文版 ASS的 Cronbach’sα系数为０．９２９.

ASS的结构明确,有助于深入理解连带病耻感,但是

没有考虑到患者的具体病因或种类.

１．１．４　家庭耻辱感压力量表(familystigmastress
scale,FSSS)　由Chang等[１７]编制的自我报告式问

卷,探讨连带病耻感的压力超出应对资源时对家庭

成员心理健康的影响,用以评估精神病患者家庭照

护者的耻辱感压力,后续在痴呆患者照顾者[１８]群体

中也得到应用.FSSS包含感知伤害和感知应对资

源２个维度,共８个条目;采用 Likert４级评分,总
分８~３２分,分数越高表示照护者连带耻感越强烈.
该量表的Cronbach’sα系数为０．８５.FSSS的条目

简短,便于阅读和自评,但是维度相对较少,评估不

够全面.

１．１．５　 自我污名化思维的自动和重复量表(selfＧ
stigmatizingthinking’sautomaticityandrepetition
scale,STARS)　由Chan等[１９]编制的自我报告式问

卷,用于测量精神疾病患者的病耻感,旨在衡量自我

污名化思维的习惯性过程,特别是其自动性和重复

性.STARS包含自动性和重复性２个维度,共８个

条目;采用Likert５级评分,总分８~４０分,分数越高

表示连带耻感越强烈.目前,该量表已应用于自闭症

儿童父母[２０]的评估,量表的 Cronbach’sα系数为

０９０.STARS的开发环境为国内,易于推广,但是条

目相对较少,可能会评估不全面.
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１．１．６　家庭自我病耻感量表(selfＧstigmainventory
forfamilies,SSIＧF)　由 Yildiz等[２１]编制的自我报

告式问卷,用于评估精神健康问题或其他疾病家庭

成员的羞耻感,该量表专注于探讨家庭成员如何内

化社会对精神疾病患者的负面看法,并研究这种内

化如何影响自尊、社会功能和家庭负担.现已应用

于吸毒者家属[２２]、精神分裂症和自闭症谱系障碍患者

照顾者[２３]等.SSIＧF包含社交退缩、隐瞒病情和感知

贬值３个维度,共１４个条目;采用Likert５级评分,总
分１４~７０分,分数越高表示照护者连带耻感越强烈.
该量表的Cronbach’sα系数为０．８８.SSIＧF包括多个

维度,有助于深入理解连带病耻感,但是还需要在不

同文化和人群中进行广泛研究验证.

１．２　针对精神类疾病的评估工具

１．２．１　 家 庭 贬 低 量 表 (devaluationofconsumer
familiesscale,DCFS)　由Struening等[２４]编制的由

照顾者完成的自我报告式问卷,用于评估精神疾病患

者家庭照护者的病耻感,该量表关注家庭成员因与精

神疾病患者的关联而遭受的社会贬低和污名化,已应

用于精神疾病患者及其照顾者[２５]、孤独症谱系障碍儿

童照顾者[６]等.DCFS共７个条目,采用 Likert４级

评分,总分为７~２８分,分数越高表示连带耻感越强

烈.该量表的Cronbach’sα系数为０．７１.Mak等[２６]

将DCFS修订为９个条目,用于评估中国香港自闭症

儿童父母的连带病耻感,将量表的Cronbach’sα系数

提高至０．８６.DCFS结构简单,易于使用和分析,但是

可能需要结合其他评估工具进行使用.

１．２．２　精神疾病内在病耻感量表(internalizedstigＧ
maofmentalillness,ISMI)　由 Ritsher等[２７]编制

的自我报告式问卷,用于评估精神疾病患者及照护

者的内心病耻感,该量表旨在关注个体因与精神疾

病相关的社会污名化而遭受的影响,现已广泛应用

于精神分裂症患者家庭照顾者[２８].ISMI包含疏

远、刻板、歧视、抵抗和社会退缩５个维度,共２９个

条目;采用 Likert４级评分,总分２９~１１６分,分数

越高表示连带耻感越强烈.杨琳等[２９]应用于精神

分裂症患者的研究显示,该量表的复测信度为０．８７,
分半信度系数为０．８５,Cronbach’sα系数为０．９４.

ISMI包括多个维度,有助于深入理解连带病耻感,
但是只适用于精神疾病领域.

１．２．３　 感知连带病耻感量 表 (perceivedcourtesy
stigmascale,PCSS)　由Chan等[３０]在２０１７年基于

DCFS量表修订而成的自我报告式问卷,用于测量

香港自闭症儿童家庭照护者的连带病耻感,现已得

到广泛应用[３１].该量表共７个条目,原 DCFS中的

反向评分条目改为正向评分.采用 Likert４级评

分,分数越高表明照护者的连带病耻感越强.该量

表的Cronbach’sα系数为０．８９.PCSS结构简单,
易于使用和分析,但是适用范围相对较小.

１．３　针对阿尔茨海默症的评估工具

１．３．１　阿尔茨海默病家庭病耻感量表(familystigＧ
main Alzheimer’sdiseasescale,FSＧADS)　 由

Werner等[３２]编制的自我报告式问卷,用于评估阿

尔茨海默病患者家庭成员病耻感,并评估病耻感产

生过程的复杂性及其对家庭成员心理健康和社会功

能的影响.现应用于各类痴呆患者照护者连带病耻

感的研究[５].FSＧADS包括照护者病耻感、公众病耻

感以及结构化病耻感３个维度,共６２个条目;采用

Likert５级评分,总分６２~３１０分,分数越高表示照护

者连带耻感越强.该量表的各分量表的Cronbach’sα
系数为０．６６~０．９９.该量表目前尚无国内学者进行汉

化.FSSS可以深入研究痴呆有关病耻感,但是由于

条目较多,可能会影响照护者的参与度.

１．４　针对艾滋病的评估工具

１．４．１　艾滋病羞耻测评工具(HIV/AIDSstigmainＧ
strumentＧnurse,HASIＧN)　由 Uys等[３３]编制的自

我报告式问卷,用于评估护理人员在护理 HIV/AIDS
患者时的道德性、无助感以及感知脆弱性,专注于护

理人员对 HIV/AIDS相关污名的感知,包括他们的情

感和行为反应,以及因从事此类护理所感受到的社会

污名.HASIＧN中的护士被污名化子量表共有９个条

目,采用Likert４级评分,总分０~３６分,分数越高表

明护士的连带病耻感越强.该量表的 Cronbach’sα
系数为０．９０.该量表目前尚无国内学者进行汉化.

HASIＧN可以更全面了解护理人员在艾滋病照护中面

临的挑战,但是其适用范围较小.

２　连带病耻感评估工具的使用建议

在临床上,使用连带病耻感评估工具旨在帮助

医护人员深入理解并支持患者及其照护者的心理状

态,以提供针对性的干预措施.这些工具在精神类

疾病、痴呆、自闭症等领域得到广泛应用,并逐渐扩

展到乳腺癌、艾滋病患者家属和吸毒患者研究中.
大多数研究注重患者家属心理状态,但医护人员的

连带病耻感也受到关注.针对特定疾病选择特异性

评估工具如阿尔茨海默病或艾滋病,对于不特定疾

病类型则可选择普适性工具如 ASS量表.同时,应
根据临床情况选择适合的工具,包括患者自评、医护

人员评估、家庭和社区环境下的评估等.在选择连

带病耻感量表时,应根据具体情况决定,如 PDD量

表评估家属对特定疾病引发的社会歧视感知;SIS
量表聚焦于疾病对患者日常生活质量的影响;ASS
量表评估家庭成员的连带病耻感;而 FSSS量表关
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注家庭因疾病所承受的压力和紧张;STARS 量表用

于评估家属内化自我污名的思维模式;SSIＧF量表

侧重家庭成员的社交和情感后果;DCFS量表、ISMI
量表和PCSS量表虽服务于精神疾病患者家属,但
各有侧重;DCFS量表专注于帮助家属应对和识别

来自社会的直接歧视和偏见;ISMI量表着重于帮助

家属识别和处理他们内心深处的自我负面标签和自

我评价;PCSS量表用于识别和处理来自他人的隐性

或微妙的负面评判.FSＧADS量表专为阿尔茨海默

病家庭设计,而 HASIＧN 量表关注护士对 HIV/

AIDS的连带病耻感感知.

３　小结

本文中纳入的量表均经过验证具有良好的信效

度,受到广泛的推广,国内大陆地区仍然大多引用和

汉化国外量表,缺乏根植于本土文化的连带病耻感

评估工具.亟待开发适用于本土地区的连带病耻感

量表,以更准确地反映中国照护者、家庭成员以及护

理人员的照护体验.
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４　小结

脑卒中患者经济毒性存在异质性,医护人员应

根据患者经济毒性不同剖面特征,充分考虑其经济

状况和需求,制订个性化干预方案,促进其获得有效

治疗,推动疾病康复.本研究是在上海地区开展的

调查,但依然有超过半数的脑卒中患者存在经济毒

性,应引起管理者重视.本研究仅调查了一所三级

甲等医院的住院患者,结果外推性有限,未来研究将

扩大,以验证完善本结论.
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