
2019 年 2 月 护 理 学 报 February，2019
第 26 卷 第 3 期 Journal of Nursing（China） Vol.26 No.3

【文献研究】

糖尿病患者病耻感影响因素的研究进展

杨 婧，郭洪花，张彩虹
（海南医学院 国际护理学院，海南 海口 571199）

[摘 要] 目的 对糖尿病患者病耻感影响因素的研究进展进行综述，为制定针对性的干预措施提供参考。 方法 对相关文献

资料进行检索与回顾，总结归纳国内外关于糖尿病患者病耻感影响因素的研究进展。 结果 糖尿病患者病耻感的影响因素主要包括：

社会层面，即糖尿病刻板印象的存在；医院层面，即医务工作者理解的不足；家庭层面，即家庭支持的欠缺；个人层面，即疾病隐匿困难、

糖尿病并发症的困扰、生育安全的担忧。 结论 糖尿病病耻感的影响因素多，针对糖尿病病耻感的干预研究是未来的研究方向。
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病耻感已成为一种普遍现象，如艾滋病[ 1 ]、精神
疾病[ 2 ]和癫疒间[ 3 ]等疾病的患者常因疾病而受到歧视。
随着糖尿病社会心理领域研究的深入，在瑞士[ 4 ]、美
国[ 5 ]、澳大利亚[ 6 ]、英国[ 7 ]、日本[ 8 ]、新加坡[ 9 ]、科威特[10]

和伊朗 [11]等多个国家报告了糖尿病病耻感的存在，
由此打破了糖尿病一直被视为无病耻感的观念[12-13]。
在中国，19.1%的糖尿病患者报告因糖尿病而遭受歧
视，在美国，这一比例仅为 10.6%[14]。 据 WHO的全球
糖尿病报告显示，2014 年全球约 4.22 亿糖尿病患
者 [15]，到 2030 年预计将超过 5.52 亿 [16]，糖尿病病耻
感的可疑群体大。 社会、医院、家庭和个人方面的因
素是糖尿病病耻感的主要来源， 病耻感导致糖尿病
患者出现自我护理行为减弱[13]，治疗的依从性降低[ 5 ]，
回避正常的社会交往 [17]，自我贬低等 [18]。 因此，正确
认识糖尿病病耻感， 了解糖尿病病耻感的来源对维
护和促进患者的身心健康具有重要意义。 笔者对糖
尿病病耻感的相关概念、研究现状、评估工具、影响
因素综述如下。

1 糖尿病病耻感的概述
1.1 糖尿病病耻感的相关概念 病耻感（stigma）又
称“污名”，指个体因患某种疾病被贴上标签，遭受歧
视，从而产生的一种耻辱体验[15-16]。 “污名”在希腊语
中是指有意识的烙印在人身体上的标签 [ 6 ]，以表明
对其社会地位或道德品质的消极态度 。 Erving
Goffman 在 1963 年提出“污名”是社会公众的歧视
反应破坏被标签者正常身份的过程 [15]，使被标签者
的社会地位从“正常”沦为“失信”[19]，并在 1975 年将

“污名”阐述为一种具有贬低作用的个人特征 [20]，导
致被区别对待，将概念扩展到了个体受欢迎的程度。
Link 和 Phelan[21]提出“污名”是种标签、刻板印象、分
离、地位丧失和歧视的同时发生的社会过程。 Major
和 O’Brien[22]构建了污名诱导身份威胁的社会心理
模型，描述被污名化的个体如何感知、回应及应对污
名所带来的社会身份威胁， 以期说明污名对患者社
会心理的不良影响。因此，在不同的社会文化背景下
对病耻感的理解会有一定的差异， 在不同的疾病中
病耻感也具有一定的区别。

目前，糖尿病病耻感没有明确的、统一的定义。
大多学者认为糖尿病病耻感是指个体因患糖尿病而
被社会公众贴上糖尿病刻板印象的标签，如肥胖、生
活方式不良、 缺乏自律等， 同时遭到社会公众的歧
视，个体产生的一种耻辱体验与心理负担。
1.2 糖尿病病耻感的分类 糖尿病病耻感分为公
众病耻感和自我病耻感， 自我病耻感又包括感知病
耻感与预期病耻感。
1.2.1 公众病耻感 公众病耻感指的是社会人员或
组织群体对糖尿病患者的歧视、 排斥和不公正对
待 [23]，主要强调社会公众对糖尿病患者的刻板印象。
1.2.2 自我病耻感 自我病耻感是指糖尿病患者
感知并接受公众病耻感， 并将其内化产生自我贬
低[23-24]，造成自我认知缺陷和社会交往障碍等。 强调
糖尿病病耻感对患者的不良影响。 自我病耻感又分
为感知病耻感和预期病耻感， 自我病耻感的严重程
度与公众病耻感的程度密切相关， 公众病耻感越强
自我病耻感也越强。
1.2.2.1 感知病耻感 感知病耻感是指糖尿病患者
意识到自己在与社会其他个体的正常交往过程中受
到了社会公众的偏见、歧视及排斥[24]。 糖尿病患者存
在感知病耻感时， 往往会拒绝在公共场所注射胰岛
素，或选择在公共厕所等卫生条件不佳的地点注射

[收稿日期] 2018-10-08
[作者简介] 杨 婧（1994-），女，四川眉山人，本科学历，硕士研

究生在读，护师。
[通信作者 ] 张彩虹（1968-），女，湖南永州人，博士，教授。 E-

mail：404669792@qq.com

24



第 3 期 杨 婧等：糖尿病患者病耻感影响因素的研究进展

胰岛素[19]，或省略胰岛素的注射[25]，甚至拒绝参加社
会活动。 此外，为了隐匿疾病，或聚餐时不拒绝不利
于血糖控制的食物[26]。
1.2.2.2 预期病耻感 预期病耻感指糖尿病患者预
估可能遭受的来自社会公众的偏见、歧视的程度[27]，
预期病耻感的强度与感知病耻感的强度呈正相关
性，当预期病耻感较重时，患者可能会选择隐瞒病
情 [23]，尽可能避免向他人披露患有糖尿病的事实。
1.3 糖尿病病耻感的研究现状 近年来，糖尿病病
耻感的相关研究逐渐兴起， 研究方法以质性研究为
主，量性研究较少，且国外的研究占绝大部分。 在国
外， 通过制定访谈提纲， 对糖尿病患者开展质性访
谈，对访谈资料进行深入挖掘，理解糖尿病患者病耻
感的经历与体验， 深入分析糖尿病病耻感产生的原
因及不良影响。在我国，糖尿病病耻感的研究尚处于
起步阶段，值得研究的方向多。
1.4 糖尿病病耻感的评估工具 目前，尚未研发专
门针对糖尿病病耻感的评估工具， 主要使用其他现
成的量表对糖尿病病耻感进行评估，例如，Earnshaw
等 [13]研发的慢性疾病预期污名量表（Chronic Illness
Anticipated Stigma Scale，CIASS），Brohan等[28]编制的
歧视和耻辱量表 （Discrimination and Stigma Scale，
DISC)，Thompson 等 [29]编制的歧视经历量表 (Experi-
ences of Discrimination Scale，EDS)，Wright [30]的社会
影响量表(Social Impact Scale，SIS)。

2 糖尿病病耻感的影响因素
2.1 社会层面：糖尿病刻板印象的存在 社会公众
缺乏糖尿病相关知识，对糖尿病的错误认识，使得糖
尿病刻板印象产生并固化， 成为糖尿病病耻感的主
要来源之一。 糖尿病刻板印象认为糖尿病患者是肥
胖者、懒惰者、暴饮暴食者、穷困者和失败者[7，19，23]。社
会公众常将在公共场所注射胰岛素的糖尿病患者误
认为注射吸毒者[7，31]，低血糖昏迷或糖尿病酮症酸中
毒昏迷的糖尿病患者则被错当做醉酒者[31-32]，将肥胖
型的糖尿病患者形容为无法控制自己的身体的懒惰
者[7 ]、不能控制食欲的纵欲者[32]。此外，因患糖尿病而
出现的体质量下降被公众误认为是感染艾滋病而出
现的消瘦[ 6 ]。 科普知识的深度和广度直接影响到社
会公众对糖尿病患者的认知及了解情况， 大众传媒
作为科普的重要途径， 新闻媒体的消极报道是造成
糖尿病刻板印象的主要原因之一[ 7 ]。美国的 Browne
等 [31]的研究表明，新闻媒体对糖尿病的相关知识和
信息的报道较少，并缺乏关于糖尿病患者正面报道。

由此可见， 医疗专业人士通过大众传媒技术对糖尿
病进行正确的正面宣传， 引导公众对糖尿病患者建
立正确的认知，打破社糖尿病刻板印象，减轻糖尿病
病耻感是未来研究需要解决的重点问题之一。
2.2 医院层面：医务工作者理解的不足 某些医务
工作者同样存在糖尿病刻板印象， 并对糖尿病患者
的发病及血糖控制不佳存在责备。 美国 Earnshaw
等 [13]的研究结果显示，有 17 例参与研究的糖尿病患
者表示在就诊时有感知到来自医务人员的歧视，被
医务人员认为 “糖尿病是您自己的错误造成” 的经
历。Browne等[31]的研究表明，当患者血糖控制不理想
时医务人员称其为失败者， 指责患者没有遵医嘱进
行血糖的监测与控制。 爱尔兰的学者指出[ 7 ]，医务人
员会将 2 型糖尿病的病因归结为患者饮食不当和缺
少运动。Teixeira[5 ]的研究指出，医务人员对肥胖型的
糖尿病患者缺乏同情心， 并过度指责是其暴饮暴食
导致肥胖和糖尿病的发生。 印度 Vaz 等[33]的研究表
明， 护理专业学生在医院实习的缺乏对糖尿病病耻
感的理解及应对技巧。 糖尿病患者遭遇来自医务人
员的糖尿病刻板印象时，患者的依从性降低，出现不
规律的就诊、 用药和血糖监测最终导致血糖控制不
良。 因此，医务人员加强糖尿病病耻感知识的学习，
理解并同情患者， 减少由医务工作者的理解不足而
产生的病耻感。
2.3 家庭层面：家庭支持的欠缺 家庭成员对糖尿
病治疗的协助与监督治疗，对患者的安慰和鼓励，以
及经济等方面的支持对于糖尿病病耻感的影响重
大。 英国 1 项针对青少年 1 型糖尿病患者的质性研
究[12]显示，患者认为家庭支持不够充分，家庭成员缺
乏对糖尿病管理的理解与指导， 尤其是成年后得到
的家庭支持会更少，使得病耻感得不到缓解。 此外，
研究证实家属的支持可能会受社会文化和社会结构
的影响，在印度，受“重男轻女”的社会文化的影响，
女性的糖尿病患者被家属形容为“吸血鬼”，无法得
到与男性患者相同的治疗费用 [34]，因得不到足够的
经济和精神支持而易产生病耻感。由于语言受限、经
济水平低， 美国移民群体中的糖尿病患者糖尿病得
不到家属良好的支持 [28]，因而导致糖尿病病耻感广
泛存在。喜食甜食的饮食传统，使英国的糖尿病患者
无法获得来自家庭的饮食支持与饮食监督[ 6 ]，造成血
糖控制不良而引发病耻感。此外，有的糖尿病患者可
能迫于家人的压力，为改善情感与婚姻结局而选择
对交往对象隐匿疾病 [35]，家属的消极态度必然造成
糖尿病患者的低自尊，从而导致病耻感。因此，如何
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在家庭层面开展糖尿病病耻感的干预研究， 提高家
属对糖尿病患者支持的力度和效度，是未来研究的
方向。
2.4 个人层面
2.4.1 隐匿疾病困难 糖尿病患者在他人面前进行
糖尿病的治疗和管理时，例如，在公共场合注射胰岛
素和自我检测血糖， 造成糖尿病病情隐匿困难时常
感到尴尬 [12]，糖尿病患者常常因病情泄露而受到公
众的歧视和嘲笑，因而产生病耻感。 此外，有的糖尿
病患者认为依赖降糖药或胰岛素来控制血糖以维持
生命就是一种耻辱[12]，患者萌生病耻感。Smith-Miller
等 [26]的研究表明，糖尿病患者去医院糖尿病专科就
诊或与医务人员交谈时易造成糖尿病诊断的泄露，
因为专科门诊本身就有泄露疾病的风险。 新加坡
Lee 等 [ 9 ]的研究指出有 12%的 2 型糖尿病患者由于
糖尿病在糖尿病专科门诊就诊而感到耻辱。因此，如
何对糖尿病患者进行心理疏导， 帮助其树立正确的
疾病观念，正确对待患病事实，对打破自我病耻感具
有重要意义。
2.4.2 糖尿病并发症的困扰 糖尿病存在各种急慢
性并发症， 目前尚没有控制糖尿病并发症的有效措
施。 大量研究结果证实患者常因糖尿病并发症造成
的生理损伤而产生强烈的病耻感[26]。 研究表明，糖尿
病患者因视网膜病变性造成的失明 [33]，糖尿病足引
起的截肢 [26，34-36]，糖尿病肾病进行腹膜透析或血液
透析 [ 6 ]等遭受到公众的歧视，感到焦虑和抑郁，从而
产生病耻感。 因此， 通过帮助糖尿病患者控制好血
糖，尽可能延缓与减少糖尿病并发症的发生，减轻并
发症的不良影响，同时为糖尿病患者提供心理疏导，
消除并发症带来的心理创伤，减轻患者的病耻感。
2.4.3 生育安全的担忧 生育安全是糖尿病患者，
尤其是女性糖尿病患者最关心的问题 [ 7 ]，包括糖尿
病会否遗传给下一代， 在血糖控制不佳时怀孕流产
或分娩巨婴风险的大小， 糖尿病可能对孕妇和胎儿
造成的不良影响等。 关于生育安全的担忧常常导致
糖尿病患者深深的病耻感。Schabert等[ 6 ]通过文献回
顾发现， 因超重或肥胖导致的妊娠期糖尿病的妇女
存在严重的自我病耻感，尤其当血糖水平控制不良，
或婴儿的超重有可能由于自己的饮食习惯不良而造
成的， 患者更易产生自责与愧疚。 不仅是生育的担
忧，还有来自领养条件的限制，例如，瑞士的糖尿病
患者不允许成为养父母[23]。 由此可见，为生育年龄的
糖尿病患者，尤其是女性患者，开展生育知识宣教与
健康生育指导， 对消除患者的生育疑虑与减轻病耻
感具有重要的意义。

3 展望
糖尿病病耻感广泛存在， 糖尿病刻板印象的存

在、医务工作者理解的不足、家庭支持的欠缺、疾病
隐匿的困难、糖尿病并发症的困扰、生育安全的担忧
等是病耻感的主要来源。 病耻感给糖尿病患者造成
不良影响，例如：糖尿病自我管理障碍，主要表现为
治疗的依从性减弱；自我认同障碍，表现为较低的自
尊，较高的心理困扰；影响正常的社会交往，表现为
减少参加社会交往活动；职业壁垒，表现为职业的生
涯发展受限。但是，国内关于糖尿病病耻感的相关研
究还处于起步阶段，尤其是横断面的调查研究，了解
国内糖尿病患者病耻感的存在现状， 探究病耻感为
患者带来的不良影响与国外有无差异， 探讨病耻感
的干预方案等。因此，如何破除社会公众对糖尿病的
刻板印象、打破医疗服务行业的局限、形成家庭的全
方位支持、做好糖尿病生育知识的健康宣教，帮助糖
尿病患者树立正确的疾病观念， 减轻病耻感给患者
带来的不良影响将会是未来的重点研究方向。
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