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【摘要 】　目的　分析自悯在白血病患儿父母疾病进展恐惧(fearofprogression,FoP)与创伤后应激障碍(postＧtraumaticstress
disorder,PTSD)症状间的中介作用,为其心理健康管理提供依据.方法　便利抽样法选取广州市３所三级甲等医院门诊及住

院治疗的２１９名白血病患儿父母为研究对象,采用父母疾病进展恐惧量表、创伤后应激障碍平民版量表和自悯量表对其进行

调查.结果　白血病患儿父母FoP总分为(３９．５６±８．９９)分;PTSD症状总分为(３４．５６±１２．０３)分;自悯总分为(８４４２±１０．２０)

分,其中自我同情及自我批评双因素得分分别为(４４．２７±６．６８)分和(３７．８７±７．５３)分.Spearman分析显示,FoP与PTSD症状

呈正相关,自悯与FoP、PTSD症状均呈负相关,自我批评与FoP、PTSD症状均呈正相关(均P＜０．０１).自悯在FoP和PTSD
症状间起部分中介效应(１８．１０％),自我批评在FoP和PTSD症状间起部分中介效应(２６．９７％).结论　FoP既可以直接影响

PTSD症状,又可以通过自悯双因素的中介效应间接影响PTSD症状.
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【Abstract】　Objective　ToinvestigatethemediatingroleofselfＧcompassionintherelationshipbetweenfear
ofprogression(FoP)andpostＧtraumaticstressdisorderandrelatedsymptoms(PTSS)inparentsofchilＧ
drenwithleukemia,soastoprovideabasisforthepsychologicalhealthmanagementoftheseadults．MethＧ
ods　Atotalof２１９parentsofchildrenwithleukemiaintheDepartmentofPaediatricsin３tertiaryAhosＧ
pitalsinGuangzhouweretheobjectsthroughpurposivesamplingmethod．FearofProgressionQuestionＧ
naire(parentversion),thePTSDChecklist(CivilianVersion)andselfＧcompassionscalewereusedforinＧ
vestigation．Results　ThetotalscoreofFoP,PTSS,SCS,CSandRUSintheparentsofchildrenwithleukeＧ
miawere(３９．５６±８．９９),(３４．５６±１２．０３),(８４．４２±１０．２０),(４４．２７±６６８),and(３７．８７±７．５３)respectively．
SpearmancorrelationanalysisshowedthatFoPpositivelycorrelatedwithPTSS,selfＧcompassionnegativeＧ
lycorrelatedwithFoPandPTSS,andRUSpositivelycorrelatedwithFoPandPTSS(allP＜００１)．The
mediatinganalysisresultsshowedthatselfＧcompassionplayedapartialmediatingroleintherelationship
betweenFoPandPTSS(１８．１０％),andRUSplayedapartialmediatingroleintherelationshipbetweenFoP
andPTSS(２６．９７％)．Conclusions　TheFoPcannotonlydirectlyaffectPTSS,butalsoindirectlyaffect
PTSSthroughthemediatingeffectofselfＧcompassion．
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　　白血病是儿童最常见的恶性肿瘤[１],目前５年

生存率已达８８％,但因病程漫长、且存在复发和转

移,易导致父母出现疾病进展恐惧(fearofprogresＧ
sion,FoP)、创伤后应激障碍(postＧtraumaticstress
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disorder,PTSD)、抑郁和焦虑等症状[２],严重损害患

儿父母的身心健康及影响家庭功能,降低其应对能

力和对患儿照护能力[３].FoP是个体对疾病相关现

实恐惧心理,恐惧疾病带来生理、心理、社会不良后

果或疾病复发[４],对患儿疾病进展的恐惧可能是父

母心理痛苦的主要原因.持久躯体威胁模型[５]指

出,由威胁生命疾病带来的刺激会持续加重个体对

未来恐惧,导致机体产生或加重PTSD症状,该模型

为癌症患儿父母PTSD症状的特质性研究提供了理

论基础.自悯指个体以一种不回避、宽容和非批评

的态度面对经历的痛苦和苦难[６].既往研究[７]发

现,自悯与FoP呈负相关,自悯可以缓解抑郁和焦

虑,降低PTSD.自悯双因素理论将其自悯分为自

我同情(compassionateselfＧresponding,CS)和自我

批评(reverseＧscoreduncompassionateselfＧresponＧ
ding,RUS)[８].本研究旨在探讨自悯在白血病患

儿父母FoP、PTSD症状间的作用路径,运用自悯双

因素理论能更全面地评估和了解父母自悯的中介作

用,以期为临床采取有效干预措施提供参考依据.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２１年２－６月,便利抽样法选取

广州市３所三级甲等医院儿科住院和门诊复查白血

病患儿的父母为研究对象.患儿纳入标准:(１)患儿

年龄为０~１８岁[９];(２)经临床和病理诊断为白血

病.排除标准:(１)合并其他严重或慢性疾病;(２)有
家族遗传病史.父母纳入标准:(１)是患儿的主要照

顾者(≥４０h/周);(２)知情同意,自愿参加.排除标

准:(１)曾遭受过其他严重创伤事件;(２)正在接受心

理治疗;(３)存在严重的视听障碍、精神心理或躯体

疾病.本研究调查前已将研究目的、内容和保密原

则告知父母,所有父母均为知情同意.本研究已通

过某医科 大 学 生 物 医 学 伦 理 委 员 会 批 准 (２０２１Ｇ
００１).根据样本量的计算方法,样本量为变量数的

５~１０倍[１０],本研究共纳入１６个变量,同时考虑

２０％的无效问卷,样本量为 ５×１６/(１－２０％)＝
１００,因此样本量至少为１００.

１．２　方法

１．２．１　调查工具

１．２．１．１　一般资料调查表　自行设计,包括父母年

龄、与患儿关系、受教育程度、居住地、婚姻状况、工
作状况、家庭人均月收入、医疗保险、患儿年龄、性
别、确诊时间、是否进行骨髓/干细胞移植、复发等.

１．２．１．２　 中 文 版 父 母 疾 病 进 展 恐 惧 量 表(fearof
progressionquestionnaireＧparentversion,FoPＧQＧ
PR)　 由 杨 祎 玲 等[１１] 汉 化、修 订,该 量 表 包 括

３个维度即情感反应、家庭生活、学校,共１２个条

目.采用Likert５级评分法,从“从不”到“总是”依
次计１~５分,总分１２~６０分,得分越高表明疾病进

展恐惧水平越高.本研究中的 Cronbach’sα系数

为０．８９.

１．２．１．３　创伤后应激障碍平民版量表(thePTSD
checklistＧcivilianversion,PCLＧC)　由杨晓云等[１２]

汉化,该量表包括３个维度即再体验、回避和警觉性

增高,共１７个条目.采用Likert５级计分法,从“没
有”到“极重度”依次计１~５分.PTSD 症状:３８~
４９分为轻、中度,≥５０分为重度,总分１７~８５分,得
分越高表明 PTSD 症状越严重.本研究中 CronＧ
bach’sα系数为０．９３.

１．２．１．４　中文版自悯量表　采用由 Neff等[１３]编制,
陈健等[１４]汉化的中文版自悯量表.依据自悯双因

素理论模型,该量表包括CS(自我友善、普遍人性和

正念)和 RUS(自我评判、孤立感和过度沉溺)双因

素,共２６个条目.采用Likert５级计分法,从“非常

不符合”到“非常符合”依次计１~５分.CS正向计

分,RUS反向计分.CS和RUS得分范围均在１３~
６５分,自悯总分２６~１３０分,得分越高表明自悯越

高.本研究测得Cronbach’sα系数为０．８４.

１．２．２　资料的收集　向研究对象介绍本研究的目的

和意义,取得患儿父母的知情同意.研究者采用统

一的指导语告知问卷的填写方法和注意事项,问卷

当场发放并及时收回.本研究共发放问卷２３０份,
回收有效问卷２１９份,有效回收率为９５．２２％.

１．２．３　统计学处理　采用SPSS２５．０和 Mplus８．３
进行数据统计,计数资料采用频数和百分比表示,计
量资料采用x±s表示;使用Spearman进行相关分

析,５０００次 Bootstrap验证中介效应.以P＜０．０５
表示差异有统计学意义.

２　结果

２．１　白血病患儿及父母一般资料　本研究共纳入

２１９名患儿父母.患儿父母的一般资料:年龄２８~
４０岁,平均(３４．９２±５．４９)岁;父亲４３名(１９．６０％)、
母亲１７６名(８０．４０％);受教育程度:初中及以下９４
名(４２９０％)、中专或高中４７名(２１．５０％)、大专及

以 上 ７８ 名 (３５６０％);居 住 地:农 村 １１１ 名

(５０．７０％)、城镇１０８名(４９．３０％);婚姻状况:已婚

２０６名(９４．１０％)、离婚或丧偶１３名(５．９０％);工作

状况:无业１５６名(７１．２０％)、在职６３名(２８．８０％);
家庭人均月收入:≤３０００元８７名(３９７０％)、３００１~
５０００元７４名(３２．９０％)、＞５０００元５８名(２７．４０％);
医疗保险:无９名(４．１１％)、城镇医疗保险 ９４ 名

(４２．９２％)、新农村合作医疗保险１０５名(４７．９５％)和
商业保险１１名(５．０２％).患儿一般资料:年龄１~
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１６岁,中 位 年 龄 ５(３,８)岁;性 别:男 １２９ 例

(５８９０％)、女９０例(４１．１０％);确诊时间:≤６个月

１１０例(５０．２０％)、７~１２个月６５例(２９．７０％)、１３~
２４个月３９例(１７．８０％)、≥２５个月５例(２．３０％);是
否进行骨髓/干细胞移植:是１２例(５．５０％)、否２０７
例(９４５０％);复 发:是 ９ 例 (４．１０％)、否 ２１０ 例

(９５．９０％).

２．２　白血病患儿父母 FoP、PTSD 症状和自悯得分

情况　白血病患儿父母 FoP、自悯及 PTSD症状得

分情况见表１;其中,PTSD得分为３８~４９分有８１
名,轻、中度PTSD症状检出率为３６．９９％;得分≥５０
分有３２名,重度PTSD症状的检出率为１４．６１％.

２．３　白血病患儿父母 FoP、PTSD 症状和自悯双因

素的相关分析 　Spearman相关分析显示,FoP 与

PTSD症状呈正相关(rs＝０．５９８,P＜０．０１);FoP与自

悯呈负相关(rs＝－０．３５０,P＜０．０１),自悯与 PTSD

症状呈负相关(rs＝－０．４６０,P＜０．０１);FoP和 RUS
呈正相关(rs＝０．４２６,P＜０．０１),RUS和PTSD症状

呈正相关(rs＝０．５２２,P＜０．０１),见表２.

表１　白血病患儿父母FoP、PTSD症状

和自悯量表得分情况(分,x±s,n＝２１９)

项　目 条目数 得分 条目均分

FoP总分 １２ ３９．５６±８．９９ ３．３０±０．７５
　情感反应 ６ ２１．６６±４．３７ ３．６１±０．７３
　家庭生活 ４ １２．２２±３．９３ ３．０５±０．９８
　学校 ２ ５．６８±２．３５ ２．８４±１．１８
PTSD症状总分 １７ ３４．５６±１２．０３ ２．０３±０．７１
　再体验 ５ １１．４２±４．１７ ２．２８±０．８３
　回避 ７ １２．９１±５．００ １．８４±０．７２
　警觉性增高 ５ １０．２２±４．４９ ２．０４±０．９０
自悯总分 ２６ ８４．４２±１０．２０ ３．１６±０．３８
　CS １３ ４４．２７±６．６８ ３．４１±０．５１
　RUS １３ ３７．８７±７．５３ ２．９１±０．５８

表２　白血病患儿父母FoP与PTSD症状、自悯双因素的相关性分析(n＝２１９,r)

变　量 情感反应 家庭生活 学校 再体验 回避 警觉性增高 CS RUS

情感反应 １．０００ － － － － － － －
家庭生活 ０．６７１a １．０００ － － － － － －
学校 ０．３６５a ０．５５８a １．０００ － － － － －
再体验 ０．６４２a ０．５０２a ０．３２０a １．０００ － － － －
回避 ０．４９７a ０．４７１a ０．２５６a ０．６９６a １．０００ － － －
警觉性增高 ０．４３１a ０．４０８a ０．３０４a ０．６０６a ０．７０８a １．０００ － －
CS －０．０２８ －０．０３９ －０．０７２ －０．０２４ －０．１１５ －０．１２７ １．０００ －
RUS ０．４１４a ０．３８６a ０．２４３a ０．３９４a ０．５３１a ０．４７１a －０．１１９ １．０００

　　　a:P＜０．０１

２．４　白血病患儿父母自悯及双因素的中介效应　
Harman单因素共７个因子检验显示特征根１,第１
个因子的变异解释量为１７．１９％(＜４０％),本研究不存

在严重的共同方法偏差.以FoP为自变量,PTSD症状

为因变量,自悯及双因素为中介变量(见图１).在控制

一般变量情况下,FoP和RUS均正向预测PTSD症状

(β＝０．５７０,β＝０．５６５,均P＜０００１);CS在FoP和PTSD
症状间的中介效应无统计学意义(β＝０．００５,P＞０．０５);
自悯在FoP和PTSD症状间的中介效应有统计学意义

(β＝０．１４２,P＜０．０５).自悯的中介效应值为０．１４２(P＜
０．０５),其中RUS的中介效应值为０．２１２(P＜０００１),但

CS中介效应无统计学意义(P＞０．０５).见表３.

图１　自悯及双因素的中介效应图

表３　Bootstrap中介效应检验(n＝２１９)

项　目 效应值
Boot
标准误

Boot９５％CI 中介效应

占比(％)
总效应 ０．７８６ ０．０６８ ０．６５６~０．９１６ －
CS ０．００５ ０．００９ －０．００８~０．０３１ ０．６０
RUS ０．２１２ ０．０４６ ０．１３６~０．３２１ ２６．９７
自悯 ０．１４２ ０．０３５ ０．０７９~０．２１４ １８．１０

３　讨论

３．１　白血病患儿父母的 FoP、PTSD 症状及自悯的

现状分析　白血病患儿父母 FoP得分为(３９．５６±
８９９)分,与 Yang等[７]研究一致,父母的疾病进展恐

惧处于较高水平.本研究发现白血病父母PTSD症

状总分为(３４．５６±１２．０３)分,有３６．９９％父母存在轻、中
度PTSD症状,高于癌症儿童父母(２８．５７％)[１５].分

析原因是本研究中更多的患儿处于化疗期,这个时期

存在多次住院治疗,频繁穿刺性检查和频发化疗并发

症等特点,父母更容易再体验患儿疾病确诊经历,多
次闪回不好的记忆并处于高警觉的状态,使得更多的

白血病患儿父母出现PTSD症状.而重度PTSD症

状检出率为１４．６１％,低于癌症患儿父母(２１．９８％)[１５].
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可能与白血病患儿的５年生存率较其他儿童恶性肿

瘤要高,且本研究中白血病患儿的复发率低于癌症儿

童(４．１０％＜１１．００％).复发预示患儿疾病预后状况

不佳,需要重复住院治疗,甚至是改变治疗方案,选择

移植等,使父母感知到更多的经济压力,这会进一步

加重其心理痛苦、疾病不确定感、PTSD症状等.本研

究中白血病父母自悯总分为(８４．４２±１０．２０)分、自我

同情因素得分为(４４．２７±６．６８)分、自我批评因素得分

为(３７．８７±７．５３)分.白血病病因复杂,化疗不良反应

强烈,父母照顾负担重,容易陷入自我责备的状态,产
生较多的负性情绪,不能很好地及时疏导内心复杂情

绪,导致自悯水平不高.提示护理人员应关注白血病

患儿父母自悯,为其提供针对性的预防和干预措施,
以提高其自悯.

３．２　白血病患儿父母 FoP、PTSD 症状和自悯及双

因素的相关性　结果显示,白血病患儿父母FoP各

维度与 PTSD 症状各维度均呈正相关,与杜小梅

等[１６]研究结果一致.对癌症的恐惧心理使个体面对

疾病时更倾向使用回避等消极态度,而消极的应对

策略会加重父母PTSD症状.自悯与FoP和PTSD
症状均呈负相关,与谭香艺等[１７]研究结果一致.自

悯可以促进接纳和认知重评等适应性情绪调节策略

的产生[１８],父母在为白血病患儿提供治疗决策和护

理时,通过了解疾病治疗、护理及预后,逐渐接纳和

适应患儿疾病这一事实,减轻FoP,以自悯的心态接

纳并促进自我成长,缓解 PTSD症状.进一步对自

悯的双因素分析发现,白血病患儿父母 RUS越严重

其FoP和PTSD症状越严重,而 CS与两者无相关

性.分析原因,本研究中有５０．２０％白血病患儿处于

疾病确诊６个月内,此阶段患儿的治疗密集,化疗免

疫抑制剂的使用、骨髓穿刺、腰椎穿刺等引起的症状

频发(如恶心、呕吐、脱发、便秘、疼痛、感染和营养不

良等),父母面临更多的治疗抉择、不确定感和照顾

负担,加重其恐惧心理,长期处于高自我批评状态,使
得其PTSD症状更严重.因此,提示护理人员应关注

确诊早期的白血病患儿父母,努力促进其增加自我同

情,减少自我批评,缓解疾病进展恐惧和PTSD症状.

３．３　白血病患儿父母自悯和自我批评因素在 FoP
和PTSD症状间的部分中介效应　自悯中介模型显

示,白血病患儿父母 FoP不仅可以直接影响 PTSD
症状,又可通过自悯间接影响PTSD症状.研究[１９]

表明,当个体经历痛苦感受和恐惧心理时,自悯作为

一种有效的适应性策略可鼓励个体应对逆境和建构

资源,而良好的应对又促进未来积极情绪的产生,促
进个体对不确定性事件和情景进行感知,使个体可

以采取更积极的应对方式,提升个体的幸福感,实现

个体的自我成长;即较高的自悯个体会利用个人、家
庭、医院和社会支持去主动获取新的资源以减少损

失,同时也会积极拓展能力和建构资源以应对未来

可能发生的消极事件,减轻 PTSD症状.本研究结

果显示,RUS在FoP和PTSD症状间的中介作用明

显,而CS在FoP和 PTSD 症状之间中介效应不明

显.无助理论指出,个体长期对自己进行批评、指责

时,会逐渐内化所接触的负面信息,觉得自己是不可

接纳和不被爱的,认为是自身问题导致负性事件的

发生[２０].患儿确诊白血病后父母会产生持续的心理

恐惧和心理痛苦,产生挫败感,同时因频繁住院、密
集侵入性检查和严重的并发症,易使父母长期进行

苛刻地自我批评,进而加重 PTSD症状.这提示护

理人员理解父母的态度和行为,鼓励患儿父母表达

内心的痛苦和需求,积极采取措施激发自我同情,降
低自我批评,促进父母以自悯的心态去面对.
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３．２　叙事护理学课程面临的困惑和反思　本研究中

学生对叙事护理的应用表达了困惑和疑虑.如担心

没时间、沟通程式化、陷入自我感动的故事文学而弱

化现实.这可能与护生缺乏阅历,难以把控叙事艺

术和技术之间的平衡有关.叙事护理涉及人类学、
文学、心理学等多门学科知识[４],其深刻的人文属性

需要护士投入大量时间、心力和悟性且贯穿于整个

护理生涯.而且,叙事护理要落在实处,不能仅停留

在文学性、情愫性的抽象层面,还需技术上的可操作

性,本课程在回应阶段借鉴了叙事疗法并融入理论

与临床案例双情境,帮助学生了解叙事回应策略和

技巧.因课时有限,护生在浅尝辄止的情形下,于叙

事的文学感性和技术理性之间游走和感到困惑迷惘

也属正常,这对于教师而言也是挑战.

３．３　叙事护理课程展望与建议　(１)合理设置“叙事

护理学”课时数和教学内容.本研究发现,需要增加

课时,以便更多的案例融入和自身参与,这与刘玲

等[１６]的调查结果相符.笔者建议课程以１８~３６学

时为宜.即使院校未设“叙事护理学”课程,也可在

“护理人际沟通”课程中增加“叙事护理”的相关内

容,提高叙事护理的普及率.或可考虑在研究生教

育阶段开设本课程,利于学生开展深入研究.(２)融
入实践教学.在设置“叙事护理学”课程时,要尽量

和开设叙事医疗的机构合作开展实践教学,以帮助

学生充分领悟和践行叙事护理.(３)出版«叙事护理

学»教材.研究[１４]表明,缺乏结构化的知识体系和教

材,容易导致内容松散,难以把握重点,不利于学习.
因此需要有专门的«叙事护理学»规划教材供广大师

生学习.

４　小结

本研究采用质性研究的方法阐释了本科护生学

习叙事护理的学习体验,叙事护理教学过程在促进

学生发展的同时,也反哺了教师的专业成长,对于改

进叙事护理教学方法和进一步合理配置人文护理教

育有一定的借鉴意义.后期可结合量性研究的方法

对学生的人文叙事能力发展做进一步探究.
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