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口腔癌术后患者病耻感的研究进展 
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【摘要】现阶段我国口腔癌病例总数出现了不同程度地提升，其具有高发病率以及高病死率的特点。针对此

类患者的治疗仍主要以手术治疗为主，但术后不可避免地会使得患者外部美观状态受到明显影响，且可出现咀嚼

以及语言等功能障碍，在很大程度上提升了患者病耻感，影响其生活质量。病耻感即个体由于患有某种疾病而出

现异于常人的特征，公众对此产生负面认知，个体将此类负面认知内化形成自卑、羞耻的心理体验。本文回顾国

内外相关文献，阐述了口腔癌术后患者病耻感现状、口腔癌术后患者病耻感的影响因素，口腔癌术后患者病耻感

评估工具等旨在为口腔癌患者病耻感的研究提供理论依据。 
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Research progress on the shame of postoperative patients with oral cancer 
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【Abstract】At present, the total number of oral cancer cases in China has increased to varying degrees, which is 
characterized by high incidence rate and high mortality. Surgical treatment is still the main treatment for this type of patient, 
but postoperative surgery inevitably affects the patient's external appearance and may cause functional impairments such 
as chewing and language, greatly enhancing the patient's sense of shame and affecting their quality of life. Shame of illness 
refers to the phenomenon where an individual develops unique characteristics due to a certain illness, leading to negative 
perceptions among the public. Individuals internalize these negative perceptions and experience feelings of inferiority and 
shame. This article reviews relevant literature at home and abroad, and elaborates on the current status of shame perception 
in postoperative patients with oral cancer, the influencing factors of shame perception in postoperative patients with oral 
cancer, and the evaluation tools for shame perception in postoperative patients with oral cancer, aiming to provide 
theoretical basis for the study of shame perception in oral cancer patients. 
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口腔癌[1]（oral cancer，OC）通常是指发生在口腔

或口咽部位的恶性肿瘤。据统计，我国口腔癌在所有癌

症类型中大约排在前 20 位左右。病耻感[2]（stigma）是

指个体因为患有某种疾病而感到羞耻、尴尬或受到社

会排斥的一种心理状态。这种耻感可能来自疾病本身

的性质，也可能由于社会对疾病的误解、偏见和歧视所

引起。据报道[3]目前口腔癌的主要治疗手段包括手术、

放疗、化疗及靶向治疗和免疫治疗，其中根治性手术治

疗主要用于早期口腔癌[4]。由于口腔解剖位置的特殊

性，手术治疗可能会导致患者面部、口腔结构的改变影

响外观，同时也可能导致口腔和面部肌肉的功能障碍，

影响咀嚼、吞咽、发音和面部表情。外在形象的畸形化

改变，可能会使口腔癌术后患者容易产生病耻感，进而

造成患者自尊心下降，产生焦虑、抑郁情绪，甚至可能

会导致术后患者的社交孤立。这种负性的生理、心理和

社交方面的多重影响可能会降低术后患者的生存质

量。本研究主要从口腔癌术后患者的现状、评估工具、

影响因素及干预进展等方面进行综述，以期为后续研

究提供参考依据。 
1 口腔癌术后患者病耻感现状 
目前国内外关于病耻感的研究主要集中在慢性疾

病、癌症、传染病及精神疾病等人群，其中癌症主要集
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中在乳腺癌、头颈癌等疾病。学者 Tan[5]对 274 例口腔

癌术后患者进行调查，结果显示患者病耻感处于中等

水平。学者 Zhu[6]对 25 名口腔癌术后患者进行定性研

究，结果显示外观和口腔功能受损以及心理社会压力

使患者术后产生病耻感的诱因，其表现形式为社交孤

立、令人不快的自卑感和社会歧视。术后口腔癌患者清

楚地表达了耻辱感存在于他们的生活中，他们经历了

多种形式的耻辱感。需要进一步的工作来加强对口腔

癌的教育和认识，以指导他们采取积极的应对措施并

减少耻辱感。学者曹亚玲[7]对 105 例口腔癌皮瓣移植患

者进行调查，发现患者病耻感位于较高水平。尽管目前

国内外对多种癌症患者病耻感开展了相关的研究，但

对于口腔癌术后患者病耻感的研究仍较少，尤其缺乏

干预措施和应对策略的相关探讨。 
2 口腔癌术后患者病耻感的评估工具 
2.1 慢性疾病病耻感量表（Stigma Scale for Chronic 

Illnesses, SSCI）  
2009 年 Rao 等在根据《病人报告结局测量信息

系 统 》 （ Patient Reported Outcomes Measurement 
Information System，PROMIS）制定了慢性疾病病耻感

量表（Stigma Scale for Chronic Illness, SSCI）。2017 年

学者邓翠玉[8]汉化。SSCI 是一种通用的评估慢性疾病

患者病耻感的工具，已被用于多种疾病的研究中。虽然

不是专门为口腔癌设计的，但可以适当调整和使用。

SSCI 包含 24 个项目，涵盖了 13 个条目的内在和 11 个

条目的外在病耻感两个维度。采用 Likert 5 级评分：没

有、很少、有时、经常、总是，分别计分为 1、2、3、
4、5 分，总得分为 24~120 分，得分越高代表病耻感

水平越高。总量表的 Cronbach'sα 系数为 0.951，内在

病耻感和外在病耻感维度的 Cronbach'sα 系数均为

0.927，总量表的重测信度为 0.881，内在病耻感和外在

病耻感维度的重测信度为 0.927，0.797。 
2.2 病耻感相关社会问题量表 (Stigma-related 

Social Problems, SSP ) 
2020 年 Nevo[9]在 PsycTESTS 数据集发表了 SSP

量表。该量表用于评估患者因疾病而在社会互动中遇

到的病耻感问题。虽然不是专门为口腔癌设计的，但也

可以通过调整适用于口腔癌患者。SSP 包含 20 个项目，

2 个维度，分别为苦恼维度和回避维度。采用 Likert 4
级评分：几乎总是、偶尔、较少、从不，分别计分为 1、
2、3、4 分，得分总分为 20~100 分，得分越高代表病

耻感水平越高。 
2.3 社会影响量表修订版（Modified Social Impact 

Scale, SIS） 
该量表最初用于评估皮肤疾病患者的社会影响，

但经过修改后可以用于口腔癌患者。SIS 量表可评估患

者在社会交往、工作和日常生活中的病耻感体验。SIS
包括 24 分条目，4 个维度，分别为社会排斥、经济歧

视、内在羞耻感、社会隔离。采用 Likert 4 级评分：非

常不同意、不同意、同意、非常同意，分别计分为 1-4
分，量表总分为 4 个维度的得分总和，得分越高代表

病耻感水平越高。 
2.4 慢性疾病治疗功能评估-灵性量表（Functional 

Assessment of Chronic Illness Therapy–Spiritual Well-
being Scale, FACIT-Sp） 

FACIT-Sp 量表主要用于评估慢性病患者的精神健

康和生活质量，其中包含的某些条目也涉及病耻感问

题。有研究证明[10]FACIT-Sp 量表被广泛应用于癌症患

者灵性状况和生活质量的评估，经国内学者刘翔宇汉

化形成中文版 FACIT-Sp-12 量表。该量表包括 23 个条

目，5 个维度，分别为身体状况、家庭与社会状况、心

理状况、功能状况、灵性状况。采用 Likert 5 级评分：

一点也不、有一点、有些、相当、非常，分别计分为 0~4
分，总分越高，表示患者灵性水平越好。总量表水平的

内容效度值为 0.90，Cronbach's α系数为 0.831。 
3 口腔癌术后患者病耻感的影响因素 
3.1 社会支持 
来自家庭和朋友的支持可以帮助患者重新建立自

我认同，减轻因病耻感带来的负面自我评价，增强他们

对未来的信心。有研究表示[11]，与他人分享自己的感受

和经历、家人和朋友的理解与关怀，可以帮助患者释放

负面情绪，让患者感到被关怀、被接受，减轻孤独感和

羞耻感。同时鼓励患者参与社交活动，帮助其建立新的

社交联系，减少因疾病导致的社交孤立感。良好的社会

支持有助于患者建立积极的应对机制，增强心理韧性，

提高对疾病的应对能力，从而促进康复[7]。在积极支持

的文化和社会环境中，患者更容易感受到社会对他们

的接纳与理解。总体来说，良好的社会支持网络不仅可

以减轻口腔癌术后患者的病耻感，还有助于其心理健

康和身体恢复。因此，积极促进社会支持的建立和维持

是改善患者生活质量的重要途径。 
3.2 自我形象和身体形象 
口腔癌手术常导致面部外观和口腔功能的变化，

例如肿瘤切除后可能出现的面部畸形、发音困难等，这

些变化可能使患者对自己的身体感到不满或羞愧。外

貌的变化可能会导致患者在社交场合中感到自卑，可
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能会因疾病而重新审视自己的社会身份和角色，感到

不再符合过去的自我形象。这种身份的转变可能导致

患者面临身体与自我认知之间的冲突，感到自我形象

与社会期望不符，担心他人对自己身体形象的评价，产

生被审视和被排斥的恐惧，在社交中感到不适应或被

排斥，影响其自信心和自我价值感，从而加重病耻感。

综上所述，自我形象和身体形象对口腔癌术后患者的

病耻感有着深远的影响，因此在治疗和康复过程中，关

注患者积极自我形象的重建显得尤为重要。 
3.3 心理健康状况 
术后患者常常面临焦虑和抑郁等心理健康问题，

心理健康状况较差的患者可能会对自己术后的身体状

况和外貌产生消极看法，或采用消极的应对方式，如逃

避、否认或自责，这种对身体形象的负面看法，可能使

患者在社交活动中感到不安或恐惧，从而选择孤立自

己，与他人形成隔离感。长期处于负面心理健康状态的

患者，对自己的疾病产生过度担忧，更容易降低自我效

能感，甚至抗拒参与术后的康复治疗，进而加剧病耻

感。相反，心理健康良好的患者通常能够采取积极的应

对策略，维持积极的自我认同，提高患者的适应能力，

更好地应对术后生活的挑战，减轻病耻感。综上所述，

心理健康状况在口腔癌术后患者的病耻感中扮演着重

要的角色，提供有效的心理干预可以帮助患者改善心

理健康，从而减轻病耻感，提高生活质量。 
3.4 对疾病的认知 
患者对口腔癌的认知和对治疗过程的了解程度，

也可能会影响其病耻感。教育水平和获得医疗信息的

渠道在其中起到重要作用。有研究指出，了解手术效果

和预后情况可以帮助患者合理设定期望，增强对自身

恢复的信心，降低自责和羞愧感。越能正确理解疾病，

越能减轻因未知而产生的恐惧和焦虑。 
4 小结 
口腔癌是一种常见的恶性肿瘤，其治疗常涉及手

术、放疗和化疗。术后患者面临许多心理挑战，其中病

耻感是一个重要问题。病耻感不仅影响患者的自我认

知和社交生活，还会对其整体生活质量产生负面影响。

综上所述，口腔癌术后患者的病耻感受多种因素影响，

包括自我形象和身体形象的改变、心理健康状况、社会

支持网络、疾病认知以及医疗体验。良好的社会支持和

积极的疾病认知能够有效减轻患者的病耻感，而焦虑

和抑郁则可能加重这一问题。尽管现有研究取得了一

定进展，但仍需进一步探索特定人群的病耻感及其干

预策略，强调个体化的治疗和支持对于改善患者心理

健康的重要性。因此，关注口腔癌术后患者的病耻感及

其影响因素，对于提升患者的生活质量至关重要。 
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