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　　中国在联大特别会议２０１０年国家进展报告中估计我国人

类免疫缺陷病毒（ＨＩＶ）／获得性免疫缺陷综合征（ＡＩＤＳ）的人

数为７４万左右
［１］，但是近两年我国累计报告的 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ只

有２２～３２万例
［２］，尚有４万多的 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群未进行检测

和治疗，其中最重要的原因是艾滋病相关羞辱和歧视的存在。

来自于家庭和社会各方面的羞辱和歧视使 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群失

去了经济和情感支持，不能公平享有医疗卫生服务，被迫失业，

普遍存在焦虑、抑郁，内疚或负罪感，自杀倾向和自杀病死率明

显高于一般人群［３６］，这不仅使 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群在生理、心理

和社会生活等方面的受到很大的影响，而且也成为社会综合防

治艾滋病的重大障碍。在我国，艾滋病相关羞辱和歧视的干预

措施集中在通过大众传媒、各种形式的教育培训等提高人们的

知识，增加大众对 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群的可接受程度
［７］。这些干

预措施在短时期内起到了一定的效果，但是研究发现，单纯的

宣传教育并不能完全改善人们对 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群的歧视态

度，对他们生活质量的影响也很小［８］。国外对艾滋病相关羞辱

和歧视的研究主要集中在探索如何降低 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群感知

到的羞辱和歧视，于是，强调感染者积极参与的干预项目是以

后研究工作的重点。本研究以患者为中心，融合中国传统的家

庭文化理念，建立以家庭为基础的艾滋病反歧视干预模式，为

进一步开展社区艾滋病反歧视干预活动提供研究基础。

１　资料与方法

１．１　一般资料　选取２０１２年９月至２０１３年６月衡阳市和长

沙市传染病医院血液门诊确诊的４５例 ＨＩＶ感染者作为研究

对象，入组前均获得知情同意并签署知情同意书，使研究对象

充分了解本研究的研究过程以及目的。在干预过程中失访３

例，中途退出２例，共完成４０例的家访活动。调查对象年龄

１９～６５岁，平均（４１．９３±１１．６４）岁，其中男２５例，女２０例，３２

例来自城镇，１３例来自农村；文化程度普遍较低，其中初中及

其以下者２５例（５５．６％），高中或中专１４例（３１．１％），大专及

其以上者６例（１３．３％）；婚姻情况：１１例未婚（２４．４％），已婚

２１例（４６．７％），离异或丧偶１３例（２８．９％）；收入情况：家庭年

平均总收入低于１００００元者占６０％。

１．２　方法

１．２．１　研究设计方法　本研究采用前后自身对照的类实验研

究设计，比较干预前后研究对象的歧视水平、抑郁水平及家庭

支持水平。本项目对研究对象共进行３次家庭访视、３次集体

活动和部分电话随访，干预活动分别在湖南衡阳市和长沙市完

成，共计１２７次，其中面对面访谈１２４次，电话随访３次；有家

属参与的访视８９次，参与的家属大都为患者的直系亲属。

１．２．２　干预方法

１．２．２．１　家庭访视　成立家访小组，家访小组由一名经验丰

富的护士和一名同伴宣传员组成，护士主要为患者提供专业的

疾病相关知识指导，引导患者进行专业的对话，评估患者自身

情况并制订相应访谈计划，调动患者参与访谈的积极性。同伴

宣传员主要与患者分享自身应对技能，引导患者观察性学习。

每次访视分为评估、参与式对话、自我赋权３个阶段，每个阶段

的具体干预内容如图１所示：

图１　　家庭访视３个基本阶段及其访视内容

１．２．２．２　集体活动　邀请当地血液门诊的医务人员、感染者

及家属共同参与，开展艾滋病相关知识，歧视应对策略，抗病毒

治疗新进展等专题知识讲座，活动中对感染者及家属最关心的

问题提供专业的指导和咨询。发挥同伴宣传员的影响力，邀请

艾滋病患者分享心得和生活经历，组织感染者及家属共同讨论

和分析应对歧视的方法。组织各种游戏和娱乐活动，包括知识

讲座、歧视应对角色扮演、互动游戏活动等，在轻松的氛围中寓

教于乐，让感染者感受到艾滋病只是普通的一种慢性疾病，只

要正确对待，就可以与常人一样的生活、工作和学习。

１．２．２．３　电话随访　在电话随访中，重点应针对患者最关心

的问题进行讨论，对患者提出的各类问题，如服药的不良反应、

歧视导致的抑郁等问题进行解释，并提供相应的应对策略。

１．３　研究工具　问卷包括一般人口学资料、艾滋病相关情况
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问卷、家庭支持水平问卷、流调中心用抑郁自评量表（ＣＥＳＤ）、

ＨＩＶ／ＡＩＤＳ相关羞辱和歧视量表。ＣＥＳＤ 包含躯体症状、抑

郁情绪、积极情绪和人际问题４个维度，可分为１６个描述消极

情绪的条目和４个描述积极情绪的条目，要求受试者用０～３

级评定最近１周内症状出现的频度，总分为０～６０分，它的中

文译本的Ｃｒｏｎｂａｃｈ系数为０．９０，各因素的Ｃｒｏｎｂａｃｈ系数为

０．６８，具有较好的信度和效度
［９１１］。ＨＩＶ／ＡＩＤＳ相关羞辱和歧

视量表 有３４个条目
［１２］，包括担心公开、内在羞辱、公众歧视、

家庭歧视、医务人员歧视５个维度，内容效度为０．８７８，总量表

内部一致性系数为０．８９８，重测信度为０．８８０，问卷以Ｌｉｋｅｔ５

计分法，“完全不同意”计１分，“不同意”计２分，“不确定”计３

分，“同意”计４分，“完全同意”计５分，负性条目反向计分，总

分值为４２～２１０分，得分越高，说明歧视越严重。

１．４　统计学处理　采用ＳＰＳＳ１３．０统计软件进行统计学处

理，一般资料采用描述性统计分析方法，用配对狋检验分析研

究对象干预前后歧视水平、抑郁水平及整体家庭支持水平的

差异。

２　结　　果

２．１　艾滋病患者的相关羞辱和歧视水平下降　艾滋病相关的

羞辱和歧视的总分由干预前的（１０４．３０±１７．７８）分下降到干预

后的（９９．７０±１７．２８）分，差异有统计学意义（狋＝２．２９，犘＝

０．０３）。从各维度来说，家庭内歧视、内在羞辱维度分数干预前

后差异有统计学意义（表１）。因此，多途径干预模式对减轻家

庭内歧视及感染者自我歧视有一定效果。

表１　　艾滋病患者的相关羞辱和歧视的得分（狀＝４０）

维度 干预前（狓±狊） 干预后（狓±狊） 狋 犘

担心公开 ２４．７５±３．８１ ２４．２３±５．８９ ０．６９ ０．４９

公众歧视 １９．２７±４．１２ １８．２３±４．６３ １．２２ ０．２３

家庭歧视 ２２．６５±６．５１ ２０．７５±６．００ ２．２６ ０．０３

内在羞辱 ３２．４７±９．３２ ３０．１３±８．３９ ２．４３ ０．０２

医务人员歧视 ６．３７±２．０２ ５．６８±１．９８ ２．００ ０．０６

歧视总分 １０４．３０±１７．７８ ９９．７０±１７．２８ ２．２９ ０．０３

２．２　干预后艾滋病患者的抑郁水平有下降趋势，但差异没有

统计学意义　基线测量时，参与对象有抑郁症状（＞１６分）的

占５５％，干预后下降至４２．６％。抑郁的各维度得分也有下降

趋势，但差异均无统计学意义（表２）。

表２　　艾滋病患者干预前后的抑郁总分及各

　　　维度得分比较（狀＝４０）

维度 干预前（狓±狊） 干预后（狓±狊） 狋 犘

抑郁情绪 ６．５０±６．１２ ６．１０±５．１３ ０．５３ ０．６０

积极情绪 ６．４５±４．７４ ６．２８±３．６２ ０．１９ ０．８５

躯体症状 ５．０５±３．９７ ４．４０±４．０４ １．１７ ０．２５

人际关系 ０．８８±１．４８ ０．５５±１．３０ １．３８ ０．１８

总分 １８．８８±８．８７ １７．３±７．８４ １．４５ ０．１５

２．３　通过干预家庭支持的水平提高，差异有统计学意义（狋＝

２．２７，犘＝０．０２９）　单条目干预前后的比较见表３。

表３　　家庭支持的一般情况（狓±狊）

项目 干预前 干预后

遇到问题时可以从家人那里得到满意

的帮助。
１．３９±０．７４ １．５８±０．７８

很满意家人与其讨论各种事情及

分担问题的方式。
１．６３±０．９２ １．８７±０．８１

希望从事新的活动或发展时，家人

都能接受且给予支持。
１．３６±０．８８ １．５３±０．８２

很满意家人对其的情绪（喜、怒、

哀、乐）表示关心和爱护的方式。
１．３９±０．７１ １．５６±０．６７

很满意家人与其共度时光的方式。 １．４４±０．８１ １．６４±０．７８

总分 ７．２０±３．２７ ８．１８±３．４６

３　讨　　论

３．１　以家庭为基础的艾滋病反歧视干预模式具有可行性　研

究证明，单纯提高艾滋病知识并不能完全改变人们对艾滋病患

者的歧视态度，因此今后的艾滋病相关羞辱和歧视的干预研究

也可以针对 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ群体
［１３］。本项目采用家庭访视活动，

由专业的干预小组向患者提供专业的咨询和支持，通过共同制

定个性化的访视计划，使患者能够共同参与应对歧视。访视中

倡导发挥患者的积极主动性，通过观察学习和赋权，患者的艾

滋病相关知识提高，并且掌握心理应对技能，学会自我管理疾

病。Ｋｕｓｍａｎ等在印尼万隆采用质性研究的方法，结果显示以

家庭为基础的干预活动对于 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群来说是十分必需

的，特别是对需要姑息疗法和获取医疗服务有障碍的 ＨＩＶ／

ＡＩＤＳ人群。在干预活动结束后，参与对象对疾病的认知有了

很大的提高，认识到疾病的传播方式及目前的治疗进展，逐渐

扩大了自己的交友圈。同时鼓励家属的积极参与，为患者提供

了强大的支持系统，确保患者良好的随访依从性，在提高患者

及其家属艾滋病相关知识的同时，对 ＨＩＶ感染者的护理知识

也有了很大提高，进一步增强了家庭的力量。在本研究中，

５０％以上的访视活动会有家属参与。访视场所一般在患者家

中进行。

３．２　多途径干预模式的建立有利于降低艾滋病患者相关羞辱

与歧视水平　近期艾滋病相关专家已通过家庭综合干预，包括

定期家庭访视、电话随访等措施，提高了 ＨＩＶ／ＡＩＤＳ人群抗病

毒治疗的依从性。同伴宣传员的参与给患者及家属树立了良

好的榜样，对药物的不良反应及应对方式，以及在生活中、社会

中、家庭中可能存在的或感知到的艾滋病相关的羞辱和歧视、

恐慌和焦虑等问题，同伴宣传员通过分享自身最真实的经历和

感受，为存在的和感知到的艾滋病相关羞辱和歧视提供相应的

应对技能，患者的整体心理应对技能提高。患者可从同伴宣传

员身上学习到积极应对疾病的方式，树立良好的心态，提高了

应对能力。在两个项目点开展的集体活动为患者提供了个体

化的专业指导，对患者最关心的一些问题提供一些专业的解

答，如生育，带小孩，用药可以维持多长寿命等，让患者重新树

立生活的信心和勇气。集体活动的开展不仅使大多数患者对

疾病的恐惧和自我的歧视逐渐降低，而且为患者的沟通和交流

提供了良好的平台，扩大了社交圈，丰富了患者的社交活动。

３．３　以家庭为基础的干预模式对降低艾滋病患者的抑郁水平
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的作用不大，可能与情绪属于人格中比较稳定的一部分，不易

改变，需要长期专业的干预才会有效有关，故在以后的家庭访

视活动中，仅仅靠专业知识丰富的医务人员是不够的，需要动

员广大心理学家积极参与。

以家庭访视为基础，联合集体活动和电话随访的多种干预

模式对降低艾滋病相关羞辱与歧视有一定作用，为在社区层面

开展艾滋病相关羞辱和歧视的干预研究提供研究基础。但是

本研究也有不足之处，首先采用了前后自身对比的类实验研

究，可能会降低本实验的可行性，其次在项目开展中，干预次数

仅为３次家庭访视，３次集体活动和部分电话随访。若能开展

较多的家庭访视次数，对患者和家属的干预效果会更明显，对

降低患者艾滋病相关的羞辱和歧视的干预效果可能会更佳。
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　　健康教育是有组织、有计划地通过信息传播和行为干预，

帮助患者了解并掌握健康知识，树立健康观念，改善患者的健

康行为和生活方式的教育活动［１］。近年来，随着生活水平的提

高、饮食结构的改变及人口老龄化趋势，冠心病的发病率逐年

上升，严重威胁人类健康。冠状动脉介入治疗以其效果理想、

可靠、手术风险小等优点被越来越多的人们所认同［２３］。患者

入院后给予相关健康知识的宣教能够增加其对疾病的认知，加

强自我保健意识［４５］，而且能够减少术后并发症，避免意外事件

的发生，因此，属于非常重要的环节。对此，本研究结合本院的

多种健康宣教途径和形式，综合制订了健康教育路径表，并结

合护理电子工作站将其电子化，从而极大地提高了冠心病介入

治疗的健康宣教质量，改善了护患关系。

１　资料与方法

１．１　一般资料　２０１１年６月至２０１２年３月河北北方学院附

属第一医院心内科行介入治疗的冠心病患者共６０例，男３８

例，女２２例，年龄５５～７４岁，平均（６１．８±６．５）岁。所选患者

均符合 ＷＨＯ冠心病诊断标准，其中，稳定性心绞痛１４例，不

稳定性心绞痛２１例，陈旧性心肌梗死２５例。将患者分为试验

组（狀＝３０）和对照组（狀＝３０），试验组采用电子健康教育路径表

的形式进行护理宣教，对照组采用传统方法进行健康宣教，两

组患者年龄、性别、病情及病程等方面比较差异无统计学意义

（犘＞０．０５）。
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