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肌萎缩性侧索硬化症患者社会疏离感现况及影响因素研究*
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  [摘 要] 目的 了解肌萎缩性侧索硬化症(ALS)患 者 社 会 疏 离 感 水 平 现 状,并 分 析 其 影 响 因 素。
方法 选取2024年5月25日至2025年1月25日于杭州市第一人民医院运动神经元病区和康复医学科病区

内就诊的ALS患者143例作为研究对象。采用一般资料调查表、社会疏离感量表(GAS)、社会关系质量量表

进行调查,对ALS患者的社会疏离感得分进行剖析,并借助多元逐步线性回归模型探究影响其社会疏离感水

平的相关因素。结果 143例患者的社会疏离感(33.95±6.48)分,社会关系质量(47.75±5.02)分。患者的社

会疏离感得分与社会关系质量总分呈负相关(r=-0.231,P<0.05)。多元逐步线性回归分析结果表明,出行

方式、亲朋好友探访频率、参与社交活动的频率、是否存在构音障碍和社会关系质量是ALS患者社会疏离感的

影响因素(P<0.05)。结论 ALS患者社会疏离感处于中等水平,医护人员可进一步采取有针对性的护理策

略缓解其社会疏离水平。
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[Abstract] Objective To

 

understand
 

the
 

current
 

status
 

of
 

social
 

alienation
 

among
 

patients
 

with
 

amyo-
trophic

 

lateral
 

sclerosis
 

(ALS)
 

and
 

analyze
 

the
 

influencing
 

factors.Methods A
 

total
 

of
 

143
 

patients
 

with
 

amyotrophic
 

lateral
 

sclerosis
 

who
 

visited
 

the
 

Motor
 

Neuron
 

Disease
 

Ward
 

and
 

the
 

Rehabilitation
 

Medicine
 

Ward
 

of
 

Hangzhou
 

First
 

People's
 

Hospital
 

from
 

May
 

25,2024
 

to
 

January
 

25,2025
 

were
 

selected
 

as
 

the
 

re-
search

 

subjects.General
 

information
 

questionnaires,general
 

alienation
 

scale
 

(GAS),and
 

social
 

relational
 

quali-
ty

 

scale
 

were
 

used
 

for
 

investigation.The
 

social
 

alienation
 

scores
 

of
 

ALS
 

patients
 

were
 

analyzed,and
 

the
 

multi-
ple

 

stepwise
 

linear
 

regression
 

model
 

was
 

used
 

to
 

explore
 

the
 

related
 

factors
 

affecting
 

their
 

social
 

alienation
 

lev-
els.Results The

 

social
 

alienation
 

score
 

of
 

the
 

143
 

patients
 

was
 

(33.95±6.48)points,and
 

the
 

score
 

of
 

social
 

relational
 

quality
 

was
 

(47.75±5.02)points.The
 

score
 

of
 

social
 

alienation
 

of
 

the
 

patients
 

was
 

negatively
 

corre-
lated

 

with
 

the
 

total
 

score
 

of
 

social
 

relational
 

quality
 

(r=-0.231,P<0.05).The
 

results
 

of
 

the
 

multiple
 

step-
wise

 

linear
 

regression
 

model
 

showed
 

that
 

the
 

mode
 

of
 

travel,the
 

frequency
 

of
 

visits
 

by
 

relatives
 

and
 

friends,

the
 

frequency
 

of
 

participating
 

in
 

social
 

activities,the
 

presence
 

or
 

absence
 

of
 

dysarthria,and
 

the
 

social
 

relational
 

quality
 

were
 

the
 

influencing
 

factors
 

of
 

social
 

alienation
 

in
 

ALS
 

patients(P<0.05).Conclusion The
 

social
 

al-
ienation

 

of
 

ALS
 

patients
 

is
 

at
 

a
 

moderate
 

level.Medical
 

staff
 

can
 

further
 

adopt
 

targeted
 

nursing
 

strategies
 

to
 

alleviate
 

their
 

level
 

of
 

social
 

alienation.
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  肌萎缩性侧索硬化症(ALS)是一种不可逆的进

行性运动神经退行性疾病,其特征是上下运动神经元

的退化[1]。ALS发病率为(0.4~0.6)/10万人·年,
中位生存期存活期为3~5年,且随着患者年龄的增
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长,其发病率不断增加[2]。目前,ALS的病因尚未明

确,无具体的治疗措施[3]。随着疾病的进展,ALS患

者逐渐丧失运动、语言及吞咽功能,生活自理能力受

限,这种不可逆的躯体功能衰退不仅影响生理健康,
更使其心理负担和社会参与[4]。研究数据表明,约
55%的ALS患者存在焦虑表现,52%的患者呈现抑

郁倾向[5]。此类心理问题与社会疏离密切相关,表现

为患者主动或被动脱离原有社交网络,社会兴趣减

退,甚至丧失自我价值,不利于后期疾病进展。社会

疏离感作为一种主观心理体验,是指个体感觉与周围

社会环境、他人之间缺乏联系、归属感,处于一种孤

立、被排斥的状态[6]。目前,针对ALS
 

患者心理状态

的研究多聚焦于焦虑、抑郁等情绪障碍,而对社会疏

离感这一社会心理现象的关注度相对较少[7]。因此,
本研究旨在探究ALS患者社会疏离感现状及其影响

因素,以期为制定全面有效的干预措施提供科学

依据。

1 资料与方法

1.1 一般资料 选取2024年5月25日至2025年1
月25日于杭州市第一人民医院城北院区运动神经元

和康复医学科就诊的143例 ALS患者作为研究对

象。纳入标准:(1)符合《中国肌萎缩侧索硬化诊断和

治疗指南》中界定的疾病标准[3];(2)年龄≥18周岁;
(3)意识清晰且认知功能正常;(4)具备完成问卷填写

的配合能力。排除标准:(1)合并严重心脑血管疾病

或恶性肿瘤者;(2)存在精神障碍或有精神病家族史。
根据多元逐步线性回归分析对样本量的要求计算样

本量,即样本量为自变量个数的5~10倍。本研究初

步纳入16个自变量,考虑到20%的失访率,计算样本

量为100~200例,最终纳入143例样本,符合要求。
经杭州市第一人民医院伦理委员会审核,本研究已通

过批准(批号:2025ZN023-1)。

1.2 方法

1.2.1 研究工具

1.2.1.1 一般资料调查表 由研究者团队根据患者

疾病特征和临床经验自行设计,由专家小组通过专家

会议法讨论后确定,包括年龄、性别、居住地、婚姻状

况、学历、职业、是否独居、医保付费方式、家庭人均月

收入、病程、出行方式、是否存在构音障碍、亲朋好友

探访频率、参加社交活动的频率。

1.2.1.2 一般社会疏离感量表(GAS) 此量表最初

由JESSOR等编制,后经吴霜等[8]汉化成中文版量表

测量社会疏离感。量表包含4个维度:他人疏离感(5
个条目)、怀疑感(4

 

个条目)、自我疏离感(3
 

个条目)、
无意义感(3个条目)。采用

 

Likert
 

4级评分法,从“强
烈不同意”到“强烈同意”分别计

 

1~4
 

分,总分范围为
 

15~60
 

分,得分越高说明社会疏离感水平越高。经验

证,该量表的Cronbach'α系数为0.833,显示良好的内

部一致性。在本研究中,该量表的
 

Cronbach's
 

α
 

系数为
 

0.828,表明其在ALS患者中同样具有较高信度。

1.2.1.3 社会关系质量量表(SRQS) 由中国香港

学者HOU等[9]研发,旨在评估测量患者的社会关系

状况。该量表包含3个维度及17个条目,为家庭亲

密度、家庭承担和朋友关系。采用 Likert
 

4级评分

法,从“强烈不同意”到“强烈同意”对应
 

1~4分,总分

为
 

17~68分,分值越高代表患者的社会关系质量越

优。该量表Cronbach'α系数为0.832,显示良好的内

部一致性。考虑到本研究样本为肌萎缩性侧索硬化

症患者,与原量表使用的样本存在文化差异,本研究

邀请3位擅长于量表汉化的专家对量表进行文化调

适,将部分表述本土化。此外,通过预实验(n=30)测
试量表的可读性和理解度,确保其适用于当前研究环

境。在本研究中,该 量 表 的
 

Cronbach's
 

α
 

系 数 为

0.852,表明其在ALS患者中同样具有较高信度。

1.2.2 调查方法 本研究通过线上问卷星平台与线

下纸质问卷相结合的方式发放问卷。由经过统一培

训的调查人员进行数据收集。在数据收集过程中,调
查人员首先向患者详细介绍研究的目的、意义及问卷

填写的注意事项,以获取患者的充分信任与积极配

合。对于能够独立填写问卷的患者,发放问卷并给予

必要的指导,让患者自行完成问卷填写。对于因身体

状况无法独立填写问卷的患者,由调查人员采用语言

沟通的方式,根据患者的回答代填问卷。对于存在言

语表达不清但可通过眼动仪实现对外沟通的患者,研
究团队将问卷发送至其微信平台,引导其完成线上作

答。为保证问卷的质量,在问卷填写完成后,调查人

员会对问卷进行当场审核。检查问卷是否存在漏填、
错填等情况,对于不完整或有疑问的内容,当场沟通

核实,确保问卷数据的完整性和准确性。

1.3 统计学处理 应用SPSS26.0统计软件进行数

据分析。符合正态分布的计量资料以x±s表示;计
数资料以率表示,采用两独立样本t检验,单因素方

差分析进行比较,两两比较采用LSD 法检验。采用

Pearson
 

相关性分析,分析ALS患者社会疏离感和生

活关系质量的相关性。采用多元逐步线性回归分析,
对ALS患者社会疏离感的影响因素进行分析。P<
0.05为差异有统计学意义。

2 结  果

2.1 ALS患者的一般人口学资料 本研究共发放问

卷150份,其中线上问卷发放
 

50
 

份、回收有效问卷
 

44
 

份,有效回收率为
 

88.00%,线下问卷发放
 

100
 

份、
回收有效问卷

 

99
 

份,有效回收率为
 

99.00
 

%,最终纳

入143例样本,问卷总有效回收率为95.33
 

%。ALS
患者的一般人口学资料,见表1。
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2.2 不同人口学资料 ALS患者社会疏离感的单因

素分析 143例ALS患者的社会疏离感得分(33.95
±6.48)分。单因素分析结果显示,在出行方式、亲朋

好友探访频率、参与社交活动的频率、是否存在构音

障碍等方面,不同 ALS患者的社会疏离感量表得分

比较,差异均有统计学意义(P<0.05)。见表1。
表1  不同人口学资料ALS患者社会疏离感的单因素

   分析(n=143,x±s,分)

项目 n 疏离感得分 t/F P

性别 -0.958 0.340

 男 93 33.57±7.37

 女 50 34.66±4.37

年龄(岁) 1.260 0.289

 30~<40 25 32.96±5.66

 40~<50 36 33.19±7.17

 50~<60 63 34.56±6.61

 60~<70 17 35.59±5.22

 ≥70 2 27.00±7.07

病程(年) 1.287 0.281

 <1 59 33.46±6.40

 1~2 42 33.45±6.44

 2~3 19 36.63±6.64

 >3 23 33.91±6.48

居住地 0.135 0.893

 城镇 57 33.86±6.59

 农村 87 34.01±6.45

婚姻状况 0.717 0.543

 已婚 136 33.84±6.43

 离异 4 35.25±7.89

 其他 3 37.33±8.96

文化程度 0.854 0.467

 小学及以下 15 34.80±6.21

 初中 56 34.70±6.95

 高中及中专 31 33.87±4.73

 大专及本科 41 32.68±7.06

工作情况 1.245 0.295

 退休 34 34.91±0.99

 在职 26 31.85±1.29

 暂离岗 20 35.65±1.20

 离职 54 33.70±0.89

 自由职业 9 34.11±3.26

是否独居 -0.072 0.943

 否 125 33.94±6.99

 是 19 34.06±4.95

家庭人均月收入(元) 0.903 0.408

续表1  不同人口学资料ALS患者社会疏离感的单因素

   分析(n=143,x±s,分)

项目 n 疏离感得分 t/F P

 <3
 

000 59 34.71±6.99

 3
 

000~<5
 

000 40 33.90±5.89

 ≥5
 

000 44 32.98±6.29

保险类型 0.539 0.656

 城镇居民医疗保险 17 35.59±7.04

 城镇职工医疗保险 70 33.99±6.04

 农村医疗保险 44 33.59±7.09

 其他 12 32.75±6.24

出行方式 3.785 0.025

 行走 58 32.78±5.35

 轮椅 73 35.33±7.19a

 其他 12 31.25±5.31b

亲朋好友探访频率 28.461 <0.001

 几乎每天 30 25.92±6.08

 每周至少1次 31 29.00±5.88a

 偶尔 69 36.46±5.57ab

 从不 13 36.77±4.58ab

参与社交活动的频率 11.358 <0.001

 几乎每天 5 23.80±2.16

 每周至少1次 24 29.96±7.54

 偶尔 94 34.83±5.56ab

 从不 20 37.15±5.59ab

是否存在构音障碍 2.874 0.005

 是 72 35.46±5.94

 否 71 32.42±6.69

  注:aP<0.05,bP<0.001。

2.3 本组ALS患者社会疏离感和生活关系质量的

相关性分析 社会疏离感总分与社会关系质量总分

呈负相关(P<0.05)。见表2。
表2  ALS患者社会疏离感和生活关系质量的相关性分析

项目 GAS总分
社会

孤立感
怀疑感

自我

疏离感
无意义感

SQRS总分 -0.231b -0.276b -0.214a -0.308b 0.286b

家庭亲密度 -0.112 -0.108 -0.116 -0.214a 0.199a

家庭承担 -0.158 -0.172a -0.218b -0.210a 0.260b

朋友关系 -0.232b -0.301b -0.169a -0.298b 0.242b

  注:aP<0.05,bP<0.001。

2.4 不同人口学资料 ALS患者社会疏离感的多元

逐步线性回归分析 对单因素分析、相关分析中具有

统计学意义的自变量进行共线性检验,结果显示,方
差膨胀因子均<5,提示各自变量间不存在多重共线

性。将社会疏离感作为因变量,按照社会疏离感原始
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得分录入,将单因素分析和相关性分析具有统计学意

义的变量纳入多元逐步线性回归模型,采用逐步回归

法(进入标准
 

α=0.05,剔除标准
 

α=0.10)进行影响

因素分析,自变量赋值情况见表3。结果显示,出行方

式、是否存在构音障碍、参与社交活动频率、亲朋好友

探访频率以及社会关系质量是ALS患者社会疏离感

的影响因素(P<0.05)。本模型可解释ALS患者社

会疏离感56.4%的变异,多元逐步线性回归分析结果

见表4。

表3  ALS患者社会疏离感的多元逐步线性回归

   分析赋值情况

自变量 赋值情况

出行方式 行走=0;轮椅=1;其他=2

是否存在构音障碍 否=0;是=1

参与社交活动频率 几乎每天=0;每周至少1次=1;偶尔=2;从不=3

亲朋好友探访频率 几乎每天=0;每周至少1次=1;偶尔=2;从不=3

社会关系质量 原值代入

表4  ALS患者社会疏离感的多元逐步线性回归分析(n=143)

项目 B SE β t P 95%置信区间

(常量) 13.524 2.973 - 4.549 <0.001 7.644~19.403

出行方式

 轮椅 1.581 1.168 0.120 1.353 0.178 -0.729~3.890

 其他 7.055 1.177 0.535 5.993 <0.001 4.727~9.383

是否存在构音障碍 1.906 0.889 0.135 2.145 0.034 0.149~3.664

参与社交活动频率 1.129 0.400 0.168 2.820 0.006 0.337~1.921

亲朋好友探访频率 1.578 0.455 0.223 3.467 0.001 0.678~2.478

社会关系质量 0.229 0.069 0.198 3.344 0.001 0.094~0.365

  注:-表示无此项;R2=0.583,调整R2=0.564,F=31.626,P<0.001。

3 讨  论

3.1 ALS患者社会疏离感处于中等水平 本研究结

果显 示,143 例 ALS 患 者 的 社 会 疏 离 感 得 分 为

(33.95±6.48)分,从得分可以看出,本研究所纳入的

患者社会疏离感处于中等水平。分析原因主要包括

以下3个方面:第一,ALS患者因运动神经元退化导

致进行性肌肉萎缩和运动功能丧失,直接损害其社会

活动参与能力。例如,肢体无力、吞咽困难和言语障

碍等生理症状,使患者难以维持日常社交互动(如外

出聚会、语言交流),进而产生被社会边缘化的想法。
第二,ALS患者常伴随抑郁、焦虑等情绪问题,这与疾

病不可逆的进展和预后直接相关。患者可能因失去

对生活的掌控感而产生自我效能感下降,表现为社交

回避或被动疏离。第三,社会支持系统不足,ALS作

为罕见病的一种,其常规沟通需求和社交情感帮助可

能与常规疾病不同。因此,作为一名医护人员,应更

加关注ALS患者的社会疏离水平,通过未来研究需

结合跨学科干预策略、心理治疗结合技术手段,构建

多层级社会支持网络,从而缓解患者的疏离水平。

3.2 ALS患者社会疏离感影响因素分析

3.2.1 出行方式 本研究结果显示,出行方式是

ALS患者社会疏离的影响因素,不能独立步行的患

者,其社会疏离感得分更高,社会疏离程度越严重。
此结果与ERIC等[10]对失能残疾患者的社会化疏离

感结果一致。分析其原因可能是出行方式从独立步

行转变为轮椅依赖、辅助交通工具或他人协助,且无

法独立步行的 ALS患者,限制了其生活自理能力。
出行方式的转变直接限制患者自主外出的频率和空

间范围,加重患者的心理负担,从而加剧社会疏离感。
与此同时ALS患者年龄多处于中年,承担着更多的

社会和家庭责任,当患者无法独立出行时,面对外界

的同情和怜悯,在社交场合中更容易自卑。此外,公
共交通工具或场所的无障碍设施不足,可能使患者因

出行困难而主动回避社交[11]。因此,建议今后可进一

步评估患者的出行需求,并提供适配的智能辅助工

具,增强其自主性,间接提高社交意愿。

3.2.2 构音障碍 本研究结果显示,构音障碍是

ALS患者社会疏离的影响因素,存在构音障碍的患

者,其社会疏离感更高,社会疏离程度更严重。这与

周思佳等[12]研究一致。究其原因可能是,在社交过程

中,ALS患者的语言信息传递和肢体动作信息传递通

道等表现能力减弱或消失,被沟通者经常难以理解

ALS患者的语言,从而出现社会交往障碍[13]。存在

构音障碍的ALS患者由于舌肌无力,发出声音较费

力且易导致患者的疲劳,出现社交退缩行为。因此,
建议医护人员主动关心构音障碍患者的内心感受,结
合眼动仪等智能设备辅助 ALS患者进行沟通,提高

其沟通意愿。

3.2.3 参与社交活动频率 本研究结果显示,参与

社交活动频率是 ALS患者社会疏离的影响因素,社
交活动频率次数越少,社会疏离感越高。ALS

 

患者之

所以更倾向于采取回避、退缩、自我隔离等消极社交
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应对方式,其原因可能在于该疾病目前缺乏明确的治

愈手段,导致患者对病情产生消极认知,进而引发社

交行为的自我封闭[14]。此类患者的疾病症状常伴有

肢体功能障碍,患者的自理能力下降,导致社交活动

频率降低,进一步发生社会疏离感[15]。社交活动是人

类社会互动的重要组成部分,对于维持个体的心理健

康和认知功能具有至关重要的作用。因此,医护人员

和社会各界也应加强对 ALS患者的关注和支持,帮
助其调整心态,重新融入社会,增加社会参与度。

3.2.4 亲朋好友探访频率

3.2.5 社会关系质量 本研究通过Pearson相关分

析发现,社会疏离感总分及各维度得分与社会关系质

量及各维度得分呈负相关(P<0.05)。结果提示社会

关系质量越低,患者的社会疏离感总分越高。社会关

系质量是个体应对外界应激事件可以动用的外部资

源。家庭亲密度与家庭承担作为衡量家庭功能的核

心指标,深刻影响着个体的情感体验与心理健康。从

家庭系统理论视角来看,家庭作为个体重要的情感支

持载体,通过建立亲密的情感联结与有效的责任分担

机制,可形成抵御外部压力的缓冲系统[18]。朋友关系

是社会支持水平的重要组成部分。既往研究发现,家
庭功能越好,社会支持越高,患者的负性情绪程度越

低,社会疏离感越低[7]。因此,临床实践中可通过引

导患者家属及朋友为患者提供兼具可行性与个性化

的支持措施,以强化家庭与社会支持网络,进而提升

患者的支持利用度并改善其社会疏离感。
总之,社会疏离感是目前学者较关注的问题,本

研究结果显示,ALS患者社会疏离处于中等水平,受
多重影响。社交疏离感不利于患者的生命延续,医护

人员因加强对此类人群的关注,采取合理、有效的生

活质量措施的同时,更应重视患者的心理健康。本研

究的研究对象主要来自特定地区的单一医院,样本的

地域代表性存在局限,可能无法全面反映不同地区、
不同医疗环境下 ALS患者社会疏离感的真实情况。
在今后的研究中可考虑与多家医院合作,制定适宜的

策略。使全社会关注到此类患者,以期减少 ALS患

者的负性情绪,有效延缓患者的生存期。
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