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·HIV／AIDS预防控制·

艾滋病毒感染者／艾滋病患者与其家属
艾滋病相关羞辱和歧视的研究

孙丽娜孙业桓张栋栋赵琼王锋生钮娟娟龚磊

【摘要】 目的 了解某农村社1)(艾滋病毒感染者／艾滋病患者(HIV／AIDS)与其家属遭遇的

羞辱和歧视．并分析造成相关羞辱和歧视的原风。方法采用自制调查问卷。对某农村艾滋病流

行区的117例HIV／AIDS及其相应的190名健康家属进行面对面问卷调查。结果HIV／AIDS与

其家属遭受到的羞辱和歧视可分为髓类，即内在的羞辱和歧视及外在的羞辱和歧视；这两种羞辱

和歧视在HIV／AIDS与其家属之间的差异有统计学意义(f=一12．540，P=0．000)；且HIV／AIDS与

其家属遭受的内在的羞辱和歧视要高于外在的羞辱和歧视。艾滋病内在的羞辱和歧视与研究对

象的自我效能(OR=O．558，P=0．041)、家庭功能(OR=O．650，P=0．027)、是否感染HIV(OR=

2．116。P=0．004)等因素有关。艾滋病外在的羞辱和歧视与研究对象的自我效能(OR=O．468，P=

0．028)、家庭功能(OR=0．427。P=0．000)、是否感染HIV(OR=3．412，P=0．001)有关。结论某农

村社ⅨHIV／AIDS与其家属在社会环境中均遭受到一定的内在、外在的羞辱和歧视，应采取有针

对性的策略和措施。减少并消除这种羞辱和歧视。
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【Abstract】 objective To understand the perceived stigma and discrimination and received

stigma and discrimination as well as the differences and reasons of them among people living with

HIV／AIDS and their family members．Methods 307 people were investigated and ll 7 ofwhich were

HIV／AIDS and the others were their family members．Face to face interview was carried out．Results

HIV／AIDS and their family were living in the social environment rounded by stigma and

discrimination．Stigma and discrimination could be divided into perceived stigma and discrimination

and received stigma and discrimination，and these two kinds of stigma and discrimination were

statistically significant different between HIV／AIDS and their family members(t=一12．540，P=

0．000)。and the perceived stigma and discriminafion was more serious than received stigma and

discrimination．The perceived stigma and discrimination were related to their sel‘efficaey(0R=

0．558，P=0．041)，family APGAR(0R=0．650，P=O．027)，infeeted witll HIV or not(0R=2．116，

P=0．004)．The received stigma and discrimination were related to their self-efficacy(OR=0．468，

P=O．028)．family APGAR(OR=0．427，P=0．000)whether infected bv HlV(0R=3．412，P=

O．001)．Conclusion Stigma and discrimination did exist in the environment where HIV／AIDS and

their family lived，suggesting that it Was necessary to develop a series of policies and measures to

figllt against stigma and discrimination．
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当前，导致艾滋病毒感染者／艾滋病患者(HⅣ／

AIDS)病例报告数和实际感染数差距较大的主要原
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因是：艾滋病高危人群的特殊性、感染人群的隐匿性

以及他们所遭受的社会歧视¨·21。并且与艾滋病相

关的羞辱和歧视已经渗透到社会的各个领域”’。是

目前艾滋病防治T作面临的重要问题之一⋯】。艾

滋病相关羞辱和歧视发生在三个主要的领域：社会

和社区领域、工作和医疗卫生领域、个人感知领域，
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前两个领域属于外在的羞辱和歧视，后一个属于内

在的羞辱和歧视·“。本研究从HIV／AIDS与其家属

着手，探索艾滋病相关的羞辱和歧视、可能造成的危

害及影响冈素。

对象与方法

1．研究对象：采用方便抽样的方法，在巾原地区

以卖血感染HIV为主的艾滋病流行区抽取118例

HIV／AIDS和他们的家属191名，进行面对面的访谈

调查。共调查309名，收回有效问卷307份，有效率

为99．35％。调查对象巾HIV／AIDS的家属一般是其

配偶、父母、子女或兄弟姐妹；且这些家属均是未感

染HIV者。本研究获得安徽医科大学生物医学研究

所伦理委员会的审议批准。

2．调查方法：采用自制调杳问卷，包括三个部

分。第一部分：一般J隋况，包括性别、年龄、文化程度

等。第二部分：艾滋病知识、观点和态度；包括内在

的羞辱和歧视、外在的羞辱和歧视的项目以及对艾

滋病感染状况的公开程度等。内在的羞辱和歧视共

10条项目，答案分别为感觉很多、有感觉、有点感觉

和一点都没有，分别按照3、2、l、0计分；外在的羞辱

和歧视共13条项目，根据答案有或无，分别给予1分

或0分。第i部分：家庭关怀和个人特征，包括家庭

关怀度量表和自我效能量表。家庭关怀度量表有良

好的效度和信度[8l，量表共5条项目，按照3分法评

分，即每条项目有3个答案可供选择：“经常这样”得

2分，“有时这样”得1分，“几乎很少”得0分，将五条

项目得分相加为总分，总分是7一10分表示家庭功

能良好，4—6分表示家庭功能中度障碍，O一3分表

示家庭功能严重障碍。一般自我效能量表共10条

项目一]，每条项目的答案分别是：完全正确、正确、不

正确、完全不正确，分别按照4、3、2、1分赋值，计算总

的得分，然后除以10即为自我效能的总量表分。

3．质量控制：由相关专家共同研究、制定调查

表，进行预调查后再次修改调查问卷，直至问卷通俗

易懂，易为调查对象接受和理解；统一培训调查员，调

查方法为面对面在单独房间内访谈，时间约30 min；

调查结束后进行问卷的审核与核查，发现问卷中存在

问题及时询问调查对象，以保证问卷内容的准确性；

资料录入前进行问卷的整理和审核；资料录入后再次

进行数据的整理和清理。

4．统计学分析：用EpiData 3．1软件建立数据库

并录入数据，用SPSS 13．0软件进行数据分析，统计

方法根据资料的性质分别采用t检验、)C2检验及

logistic回归分析。

结 果

1．一般情况：共收回307人有效问卷，其中HIW

AIDS 117例，家属190人。人群的分组、性别、年龄

及文化程度等信息见表l。

表l 307名HIV／AIDS及其家属的基本信息

2．HIV／AIDS与其家属的相关羞辱和歧视：

(1)内在的羞辱和歧视：总人群内在的羞辱和歧

视的平均得分为7．469分；HIV／AIDS内在的羞辱和

歧视平均得分为9．949分；最高分30分，最低分0分；

家属的平均得分为5．942分。HIV／AIDS与家属之间

内在的羞辱和歧视平均得分差异有统计学意义(拇
4．731，P=0．000)。

(2)外在羞辱和歧视：HIV／AIDS外在的羞辱和

歧视的平均得分为3．120分；最高分12分，最低0分；

家属外在的羞辱和歧视的平均得分1．863分；总人群

外在的羞辱和歧视平均得分为2．342分。两者之间

外在的羞辱和歧视得分差异有统计学意义(tm

3．259，P=0．001)。

(3)内在与外在的羞辱和歧视比较：将内在的羞

辱和歧视答案由多分类变量转换为二分类变量，即

将答案变为“有感觉”和“没有感觉”，分别赋值为1

分和oft，重新计算得分，总人群、HIV／AIDS与其家

属的平均得分分别是4．515分、5．718分和3．774分。

比较总人群、HIV／AIDS与其家属的内在与外在的羞

辱和歧视，总人群、HIV／AIDS与其家属的内在及外

在的羞辱和歧视之间存在差异(t一---一12．540，p--

0．000；t---一一8．887，P=0．000；t一---一8．980，P=0．000)，

表明HIV／AIDS与其家属感受到的内在的羞辱和歧

视大于真实受到的外在羞辱和歧视。

再者，内在和外在的羞辱和歧视测定项目中有
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4条类似的项目，分别是：①由于你们家有人得了艾

滋病，周嗣的人对你疏远，不再像过去一样亲近(项

目一)；②由于你们家有人得了艾滋病，周闱的人在

埋怨、责怪你(项目二)；③由于你们家有人得了艾滋

病，你的家人很难找到老婆或嫁人(项目乏)；④由于

你们家有人得了艾滋病，家长不愿意让他们的孩子

接近你(项目四)。HIV／AIDS与其家属对此4道题

的答案差异有统计学意义(表2)。

3．艾滋病感染状况公开程度意愿分析：有关公

开程度意愿项目共4道题，答案分别是：非常同意、

同意、不同意和非常不同意。在分析时，将前两项合

并定为“同意”，将后两项合并定为“不同意”；以此分

析HIV／AIDS与其家属对自身或家人感染艾滋病状

况的公开程度意愿。表3显示，有超过半数的人不

愿意向外公开自己或者家人的艾滋病感染状况；且

这种情况在两组间差异有统计学意义。

4．家庭关怀度指数与自我效能：应用家庭关怀

度指数评定量表和一般自我效能量表评价HIV／

AIDS与其家属的家庭功能和自我效能。两者的家

庭关怀度指数的得分、家庭功能的分级以及自我效

能得分情况见表4。经单因素分析发现，不论是家

庭关怀度还是自我效能，都与内在与外在的羞辱和

歧视存在关联。

5．艾滋病相关羞辱和歧视的可能原因：以羞辱

和歧视为结果变量，以基本的人口统计学信息(如性

别、年龄、文化程度等)、研究对象的自我效能、家庭

功能、是否感染HIV作为自变餐，分析羞辱和歧视的

可能影响因素。单因素分析后，用逐步向前法引入自

变量，引入标准为O．05，剔除标准为0．10。logistic回

归分析发现：自我效能、家庭功能、年龄、是否感染

HIV与艾滋病内在的羞辱和歧视存在关联，可能是

艾滋病内在的羞辱和歧视的原因；而性别、文化程度

等与艾滋病内在的羞辱和歧视不存在关联，可能是

因为影响凶素的多样性，消弱了其对内在的羞辱和

歧视的影响(表5)；自我效能、家庭功能、是否感染

HⅣ及文化程度与艾滋病外在的羞辱和歧视存在关

联，可能是艾滋病外在的羞辱和歧视的原因；而性

别、年龄等与艾滋病外在的羞辱和歧视不存在关联。

讨 论

本次调查探讨了HIV／AIDS与其家属所遭遇的

内在的与外在的羞辱和歧视，研究结果与相关的报

道一致n㈦2|，即内在的羞辱和歧视大于外在的羞辱

和歧视。其原因可能是：因自身患病，而处在自我想

象的情境中，从而在主观上夸大了别人对自己的歧

视，造成内在的羞辱和歧视大于真实受到的歧视。

其家属也可能是因家里有人感染艾滋病，在主观上

夸大了外界对自己的歧视，造成内在的羞辱和歧视

大于真实受到的歧视。

本次调查发现，艾滋病的相关羞辱和歧视均与

研究对象的家庭功能和自我效能相关，并且家庭功

能越好，自我效能越好，HIV／AIDS与其家属所遭受

的羞辱和歧视就越小。不过有些研究则认为Ⅲ，自

我效能的低下是遭受到艾滋病的相关羞辱和歧视的

外在表现。相对于正常人来说，病例与其家属的生

活范同较小，交际范围比较局限，他们最常接触的人

群就是其家庭成员，所以家庭功能的好坏在一定程

度上影响着他们的生活质量、心理状态及其外界对

表2 307名HIV／AIDS及其家属的内在、外在羞辱和歧视项目对比分析

羞辱和歧视 }型坐F f值P值—百j塑1 f值P值

内在的项目一49(41．88) 68(58．12) 5．539 0．019 107(56．32)83(43．68) 11．804 0．001

外在的项甘一 67(57．26) 50(42．74) 139(73．16) 51(26．84)

内在的项日二 66(56．41) 51(43．59) 6．017 0．014 126(66．32) 64(33．68) 13．303 0．000

外在的项日二 84(71．79) 33(28．21) 157(82．63) 33(17．37)

内在的项日i 55(47．oi) 62(52．99) 11．869 0．001 105(55．26)85(44．74) 19．728 0．000

外在的项日i 81(69．23) 36(30．77) 146(76．84)44(23．16)

内在的项目四 63(53．85) 54(46．15) 9．774 0．002 130(68．42) 60(31．58) 8。772 0．003

外在的项H四86(73．50) 31(26．50) 155(81．58) 35(18．42)

注：括号外数据为应答人数，括号内数据为构成比(％)

表3 307名HIV／AIDS与其家属对艾滋病感染状况的公开程度项目、丽蒜u}f值 P值

极力保密．不让别人知道家里有人感染艾滋病85(72．6) 114(60．0) 5．081 O．024

如果想告诉别人家里有人感染艾滋病，会很小心的选择要告诉的人 94(80_3) 125(65．8) 7．499 O．006

如果别人知道家中有人得了艾滋病，担心他们会给我不好的评价83(70．9) 110(57．9) 5．279 O．022

金鱼逐鍪茎丝塑厶：堕丝业至矍堂堡型△壁窒鱼△堡[茎鲎塑 !!!：兰：尘 !!!!i!：型 !：!堑 !：QQi
注：括号外数据为应答人数，括号内数据为百分比(％)
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表4 307名HIV／AIDS与其家属的家庭关怀度

和自我效能评分

项目HIV／AIDS 家属

泵庭关怀度指数得分 7．496 7．600

家庭功能分级

家庭功能严重障碍 10．000 16．000

家庭功能中度障碍 34．000 50．000

家庭功能良好 73．000 124．000

自壁墼筐堡坌 !：!!1 2：§!§

表5艾滋病的相关羞辱和歧视的多因素logistic回归分析

因素 口 盎％“f值P值 OR值(95％C，)

内在的羞辱和歧视
自我效能 一0．584 0．285 4．184 0．041 0．558(0．319—0．976)

家庭功能 一0．43l 0．195 4．882 0．027 0．650(0．4“一0．953)
是否感染HIV 0．750 O．263 8．156 O．004 2．116(1．265—3．540)
年龄(岁) 6．286 0．043 1．82“1．141—2，923)

≤30 1

3l一60 O．615 0．355

>60 1．199 0．494

常数 1．105 0．663

外在的羞辱和歧视

自我效能 一0．760 0．346

家庭功能 一0．852 0．229

是否感染HIV 1．227 0．338

文化程度0．71 l 0．364

常数0．341 0．854

2．997

5．897

2．778

4．815

13．899

】3．193

3．815

O．159

0．083 1．849(0．992—3．708)
0．015 3．317(1．260—8．731)

0．096 3．019

0．028 0．468(0．237一O．922)
0．000 0．427(0．273一O．668)
0．001 3．412f1．760—6．6171

0．05 1 2．037(0．998—4．1 591
0．690 1．407

注：各变最赋值：自我效能较差=l，良好=2；家庭功能严重障
碍=1．中度障碍=2．良好-----3；感染HIV=1，未感染HIV=0；性别：

男=1。女=2；文化程度：小学及以F=1．初巾及以上=2；年龄：≤30

岁=1．31．60岁----2，>60岁=3，设置哑变量，以年龄≤30岁为参照

他们的看法和行为，从而导致他们所遭受的内、外在

的羞辱和歧视的相应变化。

此外，内在的羞辱和歧视还与研究对象的年龄

有一定相关，年龄越大，他们所感知的羞辱和歧视就

越低，这可能是因为随着年龄的增长，经历和阅历不

断丰富，反而使其不会太过于介意外界的看法和行

为，从而导致其遭受的内在的羞辱和歧视降低。外在

的羞辱和歧视则与文化程度有一定相关，可能是因为

在农村地区，人们对于有文化的人存在一定的尊敬心

理，即使对方是HIV／AIDS或其家属，因为他们的文

化程度和学识水平较高，使得所遭遇的外在的羞辱和

歧视低于文化程度低的HIV／AIDS及其家属。

由于感受到这种相关的羞辱和歧视，HIV／AIDS

及其家属多数不愿意公开感染状况，其中艾滋病患

者的隐瞒要甚于其家属。此种情况会导致HW／

AIDS隐匿，不愿意接受抗艾滋病治疗，增加传播他

人的机会，导致HIV更大范围的流行和感染者较差

的预后L4,t3-1Sj。此外，艾滋病的相关羞辱和歧视还会

导致HIV／AIDS产生焦虑、抑郁、自杀意念、负罪感

等负面心理[1乱，使他们的自我负面评价加深，乃至丧

失生活信心。这些势必会严重影响其生活质量，并

使得艾滋病的防治工作形势日益严峻。因此，应加

强艾滋病知识的宣传力度，正确地引导社会公众和

媒体，切实落实“四免一关怀”等政策，并制定相关的

法律法规，以减少社会对HIV／AIDS与其家属的排

斥、羞辱和歧视等。

由于本次研究的对象已接受过多次与艾滋病相

关的调查和健康教育活动，对艾滋病的认知程度较

高，并可能接受过相应的心理辅导和帮助，所以本研

究得到的结果可能在一定程度上被低估。
(参与此次调查的还有孙良、王波、虞晨、曹红院、王锋生以及其

他工作人员，谨此致谢)
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