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【摘要】　背景　炎症性肠病（IBD）患者因疾病反复发作且迁延不愈，导致较高的疾病负担，严重影响患者的

生活质量。不同负担程度对患者健康状况产生不同影响，然而 IBD 患者的疾病负担类型分布特征和影响因素尚不明确，

有待进一步探究。目的　探讨 IBD 患者疾病负担的潜在剖面，分析不同潜在剖面的影响因素。方法　采用便利抽样法，

于 2023 年 6—10 月，选取同济大学附属第十人民医院就诊的 IBD 患者作为研究对象。采用一般资料调查问卷、中文

版炎症性肠病患者疾病负担程度量表及心理弹性量表对其进行调查。采用潜在剖面分析对 IBD 患者疾病负担进行分类，

多元 Logistic 回归分析探讨不同类别患者的特征差异。结果　本研究共发放问卷 250 份，回收有效问卷 241 份，有效

问卷回收率为 96.4%。IBD 患者的疾病负担特征可分为 3 个类别：高负担 - 疾病应对困难组（n=147，61.0%）、中负担 - 感

知疼痛与形象组（n=75，31.1%）、低负担 - 心理情绪组（n=19，7.9%）。多元 Logistic 回归分析结果显示，高负担 - 疾

病应对困难组与低负担 - 心理情绪组相比较，无固定工作、文化程度高的患者易归入高负担 - 疾病应对困难组，家庭

年收入高、病程长、无并发症、心理弹性良好的患者易归入低负担 - 心理情绪组；中负担 - 感知疼痛与形象组与低负

担 - 心理情绪组比较，年龄越大、文化程度高、复诊次数多、无手术经历的患者易归入中负担 - 感知疼痛与形象组，

家庭年收入高、病程长、无并发症、心理弹性良好的患者易归入低负担 - 心理情绪组；中负担 - 感知疼痛与形象组与

高负担 - 疾病应对困难组比较，已婚、无固定工作、病程长的患者易归入高负担 - 疾病应对困难组，而复诊次数多、

无手术治疗的患者易归入中负担 - 感知疼痛与形象组（P<0.05）。结论　IBD 患者的疾病负担具有明显的分类特征，

分为高负担 - 疾病应对困难组、中负担 - 感知疼痛与形象组、低负担 - 心理情绪组 3 个潜在剖面，其影响因素是年龄、

婚姻情况、工作情况、文化程度、年收入、病程、复诊次数、手术经历、并发症和心理弹性水平。医护人员应注意鉴

别不同患者的疾病负担水平，重点关注高负担患者，加强 IBD 症状管理和心理干预措施，提高患者的疾病应对能力和

心理弹性水平，减轻其疾病负担。
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【Abstract】　Background　Inflammatory bowel disease（IBD） patients suffer from recurrent and prolonged disease 

episodes，resulting in a high disease burden，which seriously affects patients' quality of life. Different types of disease burden 

have different impacts on the health status of patients，however，the current distribution of disease burden types in IBD patients 
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炎症性肠病（inflammatory bowel disease，IBD）是

一种慢性、非特异性胃肠道炎症性疾病［1］，包括克罗

恩病（Crohn's disease，CD）和溃疡性结肠炎（ulcerative 

colitis，UC）。近年来，随着人们生活条件和饮食习惯

的改变，我国 IBD 发病率逐年上升，从 1990 年的 1.45/10

万上升到现在的 3.62/10 万［2］。IBD 的高发病率和复发率，

使患者与疾病长时间共存，给患者及其家属带来巨大的

困扰［3］。疾病负担是指疾病、伤残及早逝对生命健康、

社会经济造成的各种损失和负面影响［4］。患者在经历

健康损害时，不仅要面临躯体功能受损和生活质量下降

的问题，还要面临恢复期病程长、效果慢等长期困扰所

带来的心理压力冲击［5］。然而，目前国内的研究主要

聚焦于患者的经济负担［6-7］，鲜有从患者的身心健康和

社会功能等方面评估其疾病负担程度的研究。潜在剖面

分析是根据个体外显反应判断其潜在特征，并以此划分

为不同类别，分析各类别间的差异性，便于护理人员准

确识别不同负担水平的患者。因此，本研究通过对 IBD

患者的疾病负担进行潜在剖面分析，并探讨其特征和相

关影响因素，为护理人员准确识别不同负担程度的患者，

制定精准有效的护理干预方案，减轻患者疾病负担提供

支持。

1　对象与方法

1.1　研究对象

采用便利抽样法，于 2023 年 6—10 月，选取同济

大学附属第十人民医院就诊的 IBD 患者作为研究对象。

纳入标准：（1）年龄≥ 18 岁；（2）符合《炎症性肠

病诊断与治疗的共识意见（2018 年·北京）》［1］的诊

断标准；（3）签署知情同意书；（4）具有一定的沟通

理解能力。排除标准：（1）有严重心、肝、肺等脏器

疾病的患者；（2）有精神疾病或认知障碍的患者。样

本量取变量数的 5~10 倍［8］，本研究共涉及 16 个变量，

考虑 20% 的脱落率，所需样本量为 96~192 例。为保证

模型的准确率及检验效能［8］，本研究最终纳入 241 例

and their influencing factors are not clear and need to be further explored. Objective　To explore the potential profiles of disease 

burden in patients with IBD，and to analyze the influencing factors of different potential profiles. Methods　Convenience 

sampling method was used to select 241 IBD patients from Tenth People's Hospital，Tongji University from June to October 2023. 

General information questionnaire，Chinese version of the Inflammatory Bowel Disease Disk Scale，and Psychological Resilience 

Scale were used to conduct the survey. Potential profile analysis was categorized the burden of disease for IBD patients，and 

multiple Logistic regression was explored the differences in the characteristics of different categories of patients. Results　A 

total of 250 questionnaires were distributed in this study and 241 valid questionnaires were recovered，with a valid questionnaire 

recovery rate of 96.4%. The disease burden characteristics of IBD patients could be categorized into 3 potential profiles：

high burden-disease coping difficulties type（n=147，61.0%），medium burden-perceived pain and image type（n=75，

31.1%），and low burden-psycho-emotional type（n=19，7.9%）. The results of multiple Logistic regression analysis showed 

that the high burden-disease coping difficulties type was compared with the low burden-psycho-emotional type，patients with 

unstable jobs and high education level were easily categorized into high burden-disease coping difficulties type，while patients 

with high annual income，long disease duration，no complications and favorable psychological resilience were easily categorized 

into low burden-psycho-emotional type. Comparing the medium burden-perceived pain and image type with the low burden-

psycho-emotional type，the older the patients，the higher the literacy level，the higher the number of follow-ups，and the lack 

of surgical experience were easily categorized into the medium burden-perceived pain and image type，and the patients with high 

annual income，long disease duration，no complications，and favorable psychological resilience were easily categorized into 

the low burden-psycho-emotional type. Comparing the medium burden-perceived pain and image type with the high burden-

disease coping difficulties type patients who were married，had no regular job，and had long disease duration were likely to be 

categorized in the high burden-disease coping difficulties type，whereas patients who had a high number of follow-ups and no 

surgical treatment were likely to be categorized in the medium burden-perceived pain and image type（P<0.05）. Conclusion
　The disease burden of IBD patients has a distinct categorical profile and is divided into three potential profiles：high burden-

disease coping difficulties type，medium burden-perceived pain and image type，and low burden-psycho-emotional type，which 

are influenced by age，marital status，job status，education level，annual income，disease duration，frequency of follow-

up，surgical experience，complications，and level of psychological resilience. Healthcare professionals should pay attention 

to identifying the disease burden levels of different patients，focusing on high-burden patients，strengthening IBD symptom 

management and psychological interventions，and improving patients' disease coping ability and psychological resilience levels to 

reduce their disease burden.

【Key words】　Inflammatory bowel disease；Burden of disease；Potential profiling；Nursing；Root cause analysis
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IBD 患者。本研究已通过同济大学附属第十人民医院伦

理委员会审批（22KN118）。

1.2　调查工具

1.2.1　一般资料调查表：基于文献研究，由课题组讨论

后设计，包括 2 个部分。（1）一般资料：年龄、性别、

工作情况、婚姻状况、年治疗费用、家庭年收入等。（2）

疾病相关资料：疾病类型、疾病分期、病程、年复诊次数、

使用免疫抑制剂、使用生物制剂、手术治疗、并发症等。

1.2.2　IBD 疾病负担量表：炎症性肠病患者疾病负担程

度 量 表（Inflammatory Bowel Diseases Disk Scale，IBD-

disk）由 GHOSH 等［9］在 2017 年对炎症性肠病残疾指

数 量 表（Inflammatory Bowel Diseases Disability Index，

IBD-DI）进行简化形成，后经刘金凤等［10］汉化形成中

文版。中文版 IBD-disk 包括关节疼痛、腹痛、排便相

关问题、人际交往、教育和工作、睡眠、精力、情绪、

身体形象和性功能 10 个条目。该量表采用视觉模拟评

分法，总分为 10~100 分，得分越高，表明患者的疾病

负担程度越重。本研究中该量表的 Cronbach's α 系数

为 0.912。

1.2.3　心理弹性量表：该量表中文版由 YU 等［11］汉化，

CONNOR 等［12］编制，包括坚韧性、力量性、乐观性 3

个维度，共 25 个条目。采用 Likert 5 级评分法，每个条

目计 0~4 分，得分越高说明患者的心理弹性越好。本研

究中该量表的 Cronbach's α 系数为 0.947。

1.3　资料收集方法

由 3 名经过培训的调查员进行资料收集，调查前向

患者解释研究意义、目的和问卷填写方法，在患者签署

知情同意书后，采用纸质或电子问卷进行调查。调查时，

问卷由患者进行填写，对于患者存在的疑问，由调查员

给予及时解答并指导。对于无法独立完成问卷的患者，

由调查员采取问答的方式协助其完成。纸质问卷现场回

收并检查完整性，电子问卷各条目均为必答题，剔除规

律作答及选项相同的问卷。

1.4　统计学方法

采用 SPSS 26.0 和 Mplus 8.3 统计软件进行分析。

计数资料采用相对数描述，组间比较采用 χ2 检验或

Fisher's 确切概率法。符合正态分布的计量资料采用

（x-±s）描述。潜在剖面分析从单一类别模型开始，逐

渐增加类别数，直至模型拟合指数达到最佳。模型拟

合指数［13］包括（1）信息评价指标：对数似然比检验

（Log-likelihood ratio test，L）、艾凯克信息准则（Akaike 

information criterion，AIC）、贝叶斯信息准则（Bayesian 

information criterion，BIC） 及 校 正 BIC（adjusted BIC，

aBIC），AIC、BIC、aBIC 越小，表明模型拟合越好。

（2）分类评价指标：信息熵（Entropy），熵值越接

近 1，模型分类越精确。（3）似然比检验：罗 - 梦戴

尔 - 鲁本校正似然比（LoMendell-Rubin，LMR）、基

于 Bootstrap 的似然比检验（Bootstrapped likelihood ratio 

test，BLRT），评估 k-1 个和 k 个类别模型间的拟合差异，

以 P<0.05 表明 k 个模型显著优于 k-1 个模型。在此基

础上，采用多元 Logistic 回归分析探讨 IBD 患者疾病负

担的影响因素。以 P<0.05 为差异有统计学意义。

2　结果

2.1　调查对象的一般资料

本 研 究 共 发 放 问 卷 250 份， 回 收 有 效 问 卷 241

份，有效问卷回收率为 96.4%。241 例患者中男 145 例

（60.2%），女 96 例（39.8%）；年龄 18~72 岁，平均

年 龄（44.6±13.3） 岁，18~<40 岁 93 例（38.6%），

41~<60 岁 108 例（44.8%），60~72 岁 40 例（16.6%）；

未婚 42 例（17.4%），已婚 194 例（80.5%），离异或

丧偶 5 例（2.1%）；有固定工作 104 例（43.2%），无

固定工作 137 例（56.8%）；小学及以下 13 例（5.4%），

初中 60 例（24.9%），高中或中专 41 例（17.0%），大

专 74 例（30.7%），本科及以上 53 例（22.0%）；家庭

年收入 <3 万元 18 例（7.5%），3~<5 万元 47 例（19.5%），

5~<10 万元 81 例（33.6%），≥ 10 万元 95 例（39.4%）；

CD 167 例（69.3%），UC 74 例（30.7%）；疾病分期：

活动期 89 例（36.9%），稳定期 152 例（63.1%）；病

程：<1 年 52 例（21.6%），1~<5 年 75 例（31.1%），

≥ 5 年 114 例（47.3%）； 年 复 诊 次 数：<3 次 69 例

（28.6%），3~<5 次 23 例（9.5%），5~<10 次 115 例

（47.7%）， ≥ 10 次 34 例（14.1%）； 年 治 疗 费 用：

<3 万元 115 例（47.7%），3~<5 万元 97 例（40.2%），

≥ 5 万元 29 例（12.0%）；使用生物制剂 182 例（75.5%）；

使用免疫抑制剂 47 例（19.5%）；经过手术治疗 88 例

（36.5%）；有并发症 109 例（45.2%）；心理弹性量表

评分（86.60±13.96）分。

2.2　IBD患者疾病负担的潜在剖面分析结果

本研究以 IBD 患者疾病负担程度的评价结果拟合 5

个潜在剖面模型，见表 1。模型类别数从 1 增加到 5，

AIC、BIC、aBIC 逐渐减小，当模型数为 3 时，熵值最

接近 1，为 0.971，且 LMR 和 BLRT 检验均有统计学意

义（P<0.001）。综合比较后，以含有 3 个类别的模型

3 为最佳拟合模型。各类别的 IBD 患者归属该类别的平

均概率为 99.5%~99.8%。

基于模型 3，各类别在 IBD 疾病负担量表的得分均

值见图 1，并根据量表各条目得分的外显特征分别命名

为“高负担 - 疾病应对困难组”（n=147）、“中负担 - 感

知疼痛与形象组”（n=75）和“低负担 - 心理情绪组”

（n=19）。

2.3　IBD患者疾病负担潜在剖面的单因素分析
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不同潜在剖面的 IBD 患者年龄、婚姻状况、工作情

况、文化程度、家庭年收入、病程、年复诊次数、手术

治疗、并发症比较，差异有统计学意义（P<0.05），见

表 2。

炎症性肠病患者疾病负担程度量表条目
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分
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图 1　IBD 患者疾病负担 3 个潜在剖面的特征分布
Figure 1　Characteristic distribution of 3 potential profiles of disease 
burden in patients with IBD

2.4　IBD患者疾病负担潜在剖面的多元 Logistic回归

分析

以 3 个潜在剖面的 IBD 患者疾病负担为因变量，单

因素分析中有统计学意义的变量作为自变量，进行多元

Logistic 回归分析。变量赋值如下，因变量：将高负担 - 疾

病应对困难组、中负担 - 感知疼痛与形象组、低负担 - 心

理情绪组分别赋值 1~3。自变量为年龄：18~<40 岁 =1，

40~<60 岁 =2，≥ 60 岁 =3；婚姻：未婚 =1，已婚 =2，

离异或丧偶 =3；工作：有固定工作 =1，无固定工作 =2；

文化程度：小学及以下 =1，初中 =2，高中或中专 =3，

大专 =4，本科及以上 =5；家庭年收入：<3 万元 =1，

3~<5 万元 =2，5~<10 万元 =3，≥ 10 万元 =4；病程：

<1 年 =1，1~<5 年 =2，≥ 5 年 =3；年复诊次数：<3 次

=1，3~<5 次 =2，5~<10 次 =3，≥ 10 次 =4；手术治疗：

经过 =1，未经过 =2；并发症：有 =1，无 =2；心理弹

性量表得分：实测值。结果显示，高负担 - 疾病应对困

难组与低负担 - 心理情绪组比较，无固定工作、文化程

度高的患者易归入高负担 - 疾病应对困难组（P<0.05），

家庭年收入高、病程长、无并发症、心理弹性良好的患

者易归入低负担 - 心理情绪组（P<0.05）；中负担 - 感

知疼痛与形象组与低负担 - 心理情绪组比较，年龄越

大、文化程度高、复诊次数多、无手术经历的患者易归

入中负担 - 感知疼痛与形象组（P<0.05），家庭年收入

高、病程长、无并发症、心理弹性良好的患者易归入低

负担 - 心理情绪组（P<0.05）；中负担 - 感知疼痛与形

象组与高负担 - 疾病应对困难组比较，已婚、无固定

工作、病程长的患者易归入高负担 - 疾病应对困难组

（P<0.05），而复诊次数多、无手术治疗的患者易归入

中负担 - 感知疼痛与形象组（P<0.05），见表 3。

3　讨论

3.1　IBD患者的疾病负担分为 3个潜在剖面

本研究发现 IBD 患者的疾病负担可分为高负担 - 疾

病应对困难组、中负担 - 感知疼痛与形象组、低负担 - 心

理情绪组 3 个潜在剖面，提示 IBD 患者的疾病负担具有

显著的个体差异性。

高负担 - 疾病应对困难组患者占所有 IBD 患者的

61.0%，该类别患者在疾病负担程度量表各条目的得分

均高于总体水平，且在疼痛、人际交往、睡眠障碍方面

得分较高，反映患者面临疾病变化时，应对无措，难以

适应，从而导致患者身心处于高负担状态。提示医护人

员应重点关注该类患者，加强症状评估，并指导患者进

行运动训练，改善患者疲劳状态和睡眠质量；同时鼓励

患者多与病友交流，重拾社交信心；引导家属多陪伴患

者，给予其心理慰藉和情感支持［14］。

中负担 - 感知疼痛与形象组所占比例为 31.1%，该

类患者在疼痛、生活工作和身体形象方面的得分较高。

究其原因可能是症状反复发生使患者的疼痛感知敏感

化，而频繁复诊则导致患者经常性缺勤，学业、工作受

阻，并且疾病引起的身体形象改变也给患者带来了严重

的病耻感［15］，加重其疾病负担。医护人员应注意患者

的心理情况，采取叙事疗法、病友经验分享、自我肯定

训练等措施，帮助患者重构自我认同感，提高康复信念。

表 1　IBD 患者疾病负担潜在剖面拟合指标
Table 1　Potential profiles of disease burden in patients with IBD

模型 L AIC BIC aBIC Entropy LMR（P） BLRT（P） 类别概率

1 -5 560.518 11 161.037 11 230.733 11 167.337

2 -4 971.875 10 005.750 10 113.779 10 015.515 0.969 <0.001 <0.001 0.369/0.631

3 -4 866.865 9 817.731 9 964.092 9 830.961 0.971 <0.001 <0.001 0.610/0.311/0.079

4 -4 812.984 9 731.969 9 916.663 9 748.664 0.967 0.208 <0.001 0.079/0.270/0.083/0.568

5 -4 757.440 9 642.880 9 865.907 9 663.041 0.960 0.018 <0.001 0.083/0.245/0.104/0.137/0.432

注：L= 对数似然比检验，AIC= 艾凯克信息准则，BIC= 贝叶斯信息准则，aBIC= 校正 BIC，Entropy= 信息熵，LMR= 罗 - 梦戴尔 - 鲁本校正

似然比，BLRT= 基于 Bootstrap 的似然比检验。
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低负担 - 心理情绪组所占比例为 7.9%，该类患者

的总体负担较小，其中心理情绪方面得分较高。该类患

者通过不断调整，对自身疾病拥有正确的认识，能够积

极应对疾病带来的生活变化，并主动寻求帮助。提示医

护人员多鼓励该类患者积极表达个人需求和内心感受，

提高患者疾病体验。

3.2　IBD患者疾病负担潜在剖面的影响因素

本研究结果显示，与低负担 - 心理情绪组相比，无

固定工作、文化程度高的患者归入高负担 - 疾病应对困

难组的概率更高，与 BERRE 等［16］和孙彩云等［17］的

研究结果一致。不稳定的工作使患者经济来源难以得到

保障，而长期治疗所带来的经济负担［7］也促使患者产

生应对无力感，从而导致较重的疾病负担。文化程度较

高的患者由于疾病信息的获取途径更加广泛［18］，容易

对 IBD 产生错误的认知，导致过度焦虑，难以适应疾病

变化，增加身心负担。中负担 - 感知疼痛与形象组与低

负担 - 心理情绪组相比，年龄越大、文化程度高、复诊

次数多、无手术经历的患者、归属于中负担 - 感知疼痛

与形象组的概率更大，与李鑫静等［18］的研究结果相似。

这可能是由于年长的 IBD 患者由于日常社交的需求，对

个人形象更为关注，导致其心理负担增加。而年复诊次

数多，表明 IBD 患者的病情不稳定，症状反复，迁延难愈，

使患者的生理功能遭到严重损害［19］，扰乱患者的正常

生活与工作，而且这种突如其来的失控感，更容易引起

患者的消极反应。手术经历能够帮助患者更好地适应疾

病，调整个人状态，而缺少相关经验的患者在进入患病

角色时容易应对无措。中负担 - 感知疼痛与形象组与高

负担 - 疾病应对困难组相比，年复诊次数多、无手术经

历的患者易归属于中负担 - 感知疼痛与形象组，而已婚、

无固定工作、病程长的患者易归属于高负担 - 疾病应对

困难组，这可能与患者长期依赖配偶等家人照顾，且收

入不稳定加重了家庭负担，导致患者的疾病负罪感［20］

表 2　不同疾病负担潜在剖面的 IBD 患者一般资料比较
Table 2　Comparison of general information in different potential profiles of disease burden in patients with IBD

组别 例数
性别［例（%）］ 年龄［例（%）］ 婚姻状况［例（%）］ 工作情况［例（%）］

男 女 18~<40 岁 40~<60 岁 ≥ 60 岁 未婚 已婚 离异或丧偶 有固定工作 无固定工作

高负担 - 疾病应对困难组 147 95（64.6） 52（35.4） 45（30.6） 77（52.4） 25（17.0） 11（7.5） 132（89.8） 4（2.7） 47（32.0） 100（68.0）

中负担 - 感知疼痛与形象组 75 43（57.3） 32（42.3） 41（54.7） 20（26.7） 14（18.7） 27（36.0） 47（62.7） 1（1.3） 45（60.0） 30（40.0）

低负担 - 心理情绪组 19 7（36.8） 12（63.2） 7（36.8） 11（57.9） 1（5.3） 4（21.1） 15（78.9） 0 12（63.2） 7（36.8）

检验统计量值 5.784 17.257 27.174a 19.267

P值 0.055 0.002 <0.001 <0.001

组别
文化程度［例（%）］ 家庭年收入［例（%）］ 疾病类型［例（%）］

小学及以下 初中 高中或中专 大专 本科及以上 <3 万元 3~<5 万元 5~<10 万元 ≥ 10 万元 CD UC

高负担 - 疾病应对困难组 7（4.8） 34（23.1） 21（14.3） 63（42.9） 22（15.0） 16（10.9） 36（24.5） 42（28.6） 53（36.1） 105（71.4） 42（28.6）

中负担 - 感知疼痛与形象组 3（4.0） 21（28.0） 17（22.7） 6（8.0） 28（37.3） 2（2.7） 11（14.7） 33（44.0） 29（38.7） 47（62.7） 28（37.3）

低负担 - 心理情绪组 3（15.8） 5（26.3） 3（15.8） 5（26.3） 3（15.8） 0 0 6（31.6） 13（68.4） 15（78.9） 4（21.1）

检验统计量值 38.184 20.540 2.695

P值 <0.001 0.002 0.260

组别
疾病分期［例（%）］ 病程［例（%）］ 年复诊次数［例（%）］ 年治疗费用［例（%）］

活动期 稳定期 <1 年 1~<5 年 ≥ 5 年 <3 次 3~<5 次 5~<10 次 ≥ 10 次 <3 万元 3~<5 万元 ≥ 5 万元

高负担 - 疾病应对困难组 51（34.7） 96（65.3） 22（15.0） 41（27.9） 84（57.1） 42（28.6） 1（0.7） 82（55.8） 22（15.0） 68（46.3） 62（42.2） 17（11.6）

中负担 - 感知疼痛与形象组 27（36.0） 48（64.0） 26（34.7） 32（42.7） 17（22.7） 21（28.0） 21（28.0） 24（32.0） 9（12.0） 39（52.0） 28（37.3） 8（10.7）

低负担 - 心理情绪组 11（57.9） 8（42.1） 4（21.1） 2（10.5） 13（68.4） 6（31.6） 1（5.3） 9（47.3） 3（15.8） 8（42.1） 7（36.8） 4（21.1）

检验统计量值 3.929 29.654 45.541 2.256

P值 0.140 <0.001 <0.001 0.689

组别
生物制剂［例（%）］ 免疫抑制剂［例（%）］ 手术治疗［例（%）］ 并发症［例（%）］ 心理弹性量表

（x-±s，分）是 否 是 否 经过 未经过 有 无

高负担 - 疾病应对困难组 105（71.4） 42（28.6） 33（22.4） 114（77.6） 63（42.9） 84（57.1） 64（43.5） 83（56.5） 85.31±14.91

中负担 - 感知疼痛与形象组 63（84.0） 12（16.0） 10（13.3） 65（86.7） 19（25.3） 56（74.7） 41（54.7） 34（45.3） 87.35±10.41

低负担 - 心理情绪组 14（73.7） 5（26.3） 4（21.1） 15（78.9） 6（31.6） 13（68.4） 4（21.1） 15（78.9） 93.68±16.73

检验统计量值 4.283 2.660 6.795 7.349 3.247b

P值 0.117 0.264 0.033 0.025 0.041

注：a 为采用 Fisher's 确切概率法，b 为 F值，余检验统计量值为 χ2 值；CD= 克罗恩病，UC= 溃疡性结肠炎；由于数值修约，数据百分比总

和不为 100%。
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增加有关。因此，医护人员应帮助患者客观看待疾病问

题，并通过社交软件为患者答疑解惑［20］，减少其就诊

次数，提醒患者定期复诊；同时，加强 IBD 症状群管理，

并主动与患者交流疾病体验，帮助患者走出困境；多途

径给予患者疾病信息支持和健康指导，引导患者主动参

与疾病管理，提高自我管理意识和应对能力，减少疾病

复发；医保部门可以考虑将 IBD 纳为门诊特殊病种，让

IBD 患者可以享受更多的报销比例，减免经济压力。

3.3　良好的心理弹性有助于降低 IBD患者的疾病负担

本研究中，IBD 患者心理弹性得分高时更容易进入

低负担 - 心理情绪组，与刘俊等［21］研究结果类似。心

理弹性是患者在面对逆境、威胁等变化的客观环境时一

种主观心理反应和客观环境的交互结果［22］。研究表明，

IBD 患者的心理弹性是其疾病负担的重要预测因素，心

理弹性水平越高，患者疾病负担越低［23］。心理弹性作

为一种内在特质，对患者抵抗外在压力或内在心理问题

起到保护作用［24-25］，有助于患者在面对疾病变化时保

持良好的心理状态，并主动适应疾病，调动各种社会资

源解决问题。相反，心理弹性低的患者常容易感知到更

多的痛苦和负性情绪，也更容易患焦虑和抑郁，从而加

重患者的疾病负担［26］。因此，在临床实践当中，医护

人员应采取提高 IBD 患者心理弹性的干预措施，如同伴

教育、正念训练等，以改善患者心理状态，提高疾病应

对信心和能力。同时，也应加强 IBD 患者的管理与健康

评估，做到早期识别中高负担患者并及早干预，以减轻

患者的疾病负担。

4　小结

IBD 患者的疾病负担具有明显的分类特征。医护人

员应注意鉴别不同患者的疾病负担水平，重点关注高负

担患者，加强 IBD 症状管理和心理干预措施，提高患者

的疾病应对能力和心理弹性水平，降低其疾病负担。由

于本研究调查对象均来自一家三级甲等医院，研究结果

的适用性具有一定局限。建议未来扩大调查范围，纳入

更多的样本，进一步完善本研究结论，并开展纵向研究，

探究各影响因素与疾病负担之间的因果关系。
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