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摘  要 

克罗恩病(CD)合并肛周病变在青年人群中高发，常导致躯体功能障碍与深远的心理社会冲击。现有研究

表明，该群体普遍面临身体意象受损、病耻感加重及情绪障碍等困境，社交回避与心理困扰互为因果，

形成恶性循环。本文综述了青年CD肛周病变的临床特征及其多维心理社会影响，并基于“症状–心理–

社会功能”三维负性循环模型，系统梳理了该群体的受损机制。结合最新循证证据，本文提出了涵盖多

学科协作、心理干预及医疗决策的综合管理策略，旨在为优化临床护理及打破负性循环提供理论依据。 
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Abstract 
Perianal Crohn’s disease (CD) is highly prevalent among young populations and often leads to 
physical dysfunction and profound psychosocial impacts. Existing research indicates that this group 
commonly faces dilemmas such as impaired body image, exacerbated stigma, and emotional disor-
ders. Social avoidance and psychological distress are mutually reinforcing, forming a vicious cycle. 
This article reviews the clinical characteristics and multidimensional psychosocial impacts of peri-
anal CD in young patients. Based on the “Symptom-Psychology-Social Functioning” three-dimen-
sional negative cycle model, it systematically outlines the impairment mechanisms in this popula-
tion. Combining the latest evidence-based data, this paper proposes comprehensive management 
strategies encompassing multidisciplinary collaboration, psychological intervention, and medical 
decision-making, aiming to provide a theoretical basis for optimizing clinical care and breaking the 
negative cycle. 
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1. 引言 

克罗恩病(CD)作为一种病因未明的慢性消化道炎症，近年来在青年人群中发病率持续攀升[1] [2]。这

一群体正处于学业、职业及亲密关系建立的关键窗口期，疾病对其生理、心理及社会功能的冲击尤为深

远[2]。肛周病变是 CD 最常见且棘手的肠外表现(发生率 20%~50%)，以肛瘘和肛周脓肿最为典型[3] [4]。
值得注意的是，肛周病变常早于肠道症状出现，且呈现发病年龄更小、男性占比更高的特征[5]。伴随病

变而来的疼痛、失禁及异味，严重侵蚀了患者的社交自信与心理安全感[6]。然而，现有研究多聚焦于肠

道炎症控制与外科干预的技术层面[7]-[9]，缺乏针对肛周病变特异性社会心理后果的系统性分析。本文拟

以“症状–心理–社会功能”三维负性循环模型为核心，系统梳理青年 CD 肛周病变患者的受损机制与

干预策略，旨在为临床构建兼具人文关怀与精准医疗的个体化方案提供理论依据。 

2. 青年克罗恩病肛周病变的临床特征与疾病负担 

肛周病变涵盖肛瘘、肛周脓肿及直肠阴道瘘等，其中复杂性肛瘘因治疗难度大、复发率高而成为临

床难点。其活动性常与肠道炎症呈“分离现象”，显著增加了治疗策略制定的复杂性[5]。精准的影像学

评估是制定个体化方案的前提。盆腔 MRI 与经肛超声作为判断瘘管走行的金标准，具有高度一致的诊断

效能(灵敏度约 72.7%，特异度约 82.6%) [9]。特别是经肛超声，凭借其无创、便捷优势，在临床动态监测

中极具应用价值[8]。精准的影像学分期不仅明确了病变解剖结构，更为手术方式选择及预后评估奠定了

坚实基础。 
青年患者面临着沉重的症状负担，严重压缩了其社会参与空间[6]。剧烈的肛周疼痛、持续的脓性分

泌物与粪便渗漏，迫使患者陷入频繁的清洁与更衣循环，这种高强度的身体管理负担严重打乱了生活节
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律，其引发的知觉压力与生存质量呈显著负相关[6] [10]。此外，排便急迫感让患者在社交或职场中时刻

处于焦虑状态，这种对生理功能的失控感进一步加剧了社交回避行为[3]。对于正处于求学与职业上升期

的青年而言，这些症状不仅是生理折磨，更是阻碍其社会功能恢复的巨大屏障[10]。 

3. 社交功能的损害：退缩、回避与人际关系重构 

对于患有肛周病变的青年 CD 患者，社交回避是一种“情境性”的生存本能。数据表明，即使肠道炎

症控制良好，肛周病变仍是导致社交评分显著下降的独立因素[11]。随着病程延长，这种回避行为日益严

重，原本广泛的社交圈被迫缩减，导致社会支持系统削弱，孤独感显著增加[12] [13]。 
在学业与职业方面，频繁的发作、手术和复查导致缺勤率增加，部分患者被迫休学或转为兼职[1]。

更隐蔽的伤害在于自我设限：因时刻担心异味泄漏或疼痛，患者在面试、演讲等关键场合往往表现受限，

错失晋升机会[12]。长此以往，为规避风险，患者甚至会主动放弃需要高强度投入的职业机会。这种为生

存而放弃发展的选择，不仅打击了自信心，更直接切断了经济独立来源，使其在关键发展期陷入困境[13]。 

4. 心理健康损害：情绪障碍与亲密关系危机 

4.1. 抑郁与焦虑：恶性循环的共病网络 

慢性疼痛、持续排液及排便失禁构成了抑郁和焦虑滋生的温床[14]。国内研究证实，CD 患者的抑郁、

焦虑及压力评分显著高于健康人群，且疾病越活跃，社会功能受损越严重[15]。对于青年患者，面对未来

的不确定性和身体形象的崩塌，极易陷入情绪低谷。这种心理负担与生理症状交织成“共病网”：疼痛

引发焦虑，焦虑导致失眠，失眠又进一步降低痛阈并加剧疼痛。这种“心理–炎症”的双向恶性循环，不

仅削弱了治疗依从性，更直接推高了疾病复发率。 

4.2. 身体形象、病耻感与亲密关系 

肛周病变作为一种“隐性缺陷”，在患者的自我认知和亲密关系中投下浓重阴影。患者常因觉得身

体“不洁”或“残缺”而产生深层的自我厌恶，进而回避身体接触甚至抗拒性生活。这种病耻感分为担心

被歧视的预期和实际遭遇偏见的体验，青年患者在这两方面均承受高压。病耻感最直接的后果是延迟就

医，许多患者因羞于启齿而隐瞒病情，错失最佳干预时机。研究证实，肛瘘的缓解能显著改善患者的自

卑心理和形象满意度，反向印证了病灶与心理创伤的紧密绑定。 
在亲密关系与生育方面，青年患者面临着复杂的博弈。恋爱初期，患者常陷入“坦白局”的困境，持

续的披露焦虑让感情如履薄冰。更深层的恐惧源于对未来的失控感，如女性担忧孕期风险，男性恐惧手

术损伤性功能。研究显示，肛瘘手术及挂线治疗对性功能存在显著的性别二态性影响，尤其是女性患者

术后性功能改善不明显甚至恶化，直接导致了身体形象回避和性自信崩塌[16]。当伴侣关系被迫转化为

“照护者与被照护者”的关系，亲密感被病痛稀释，这类群体的婚姻稳定性也面临严峻挑战。 

5. 社会心理影响的多维模型与中介因素 

根据 Leventhal 的自我调节模型，患者对肛周病变的认知直接决定了其应对方式。若将病因归结为自

身过错或认为疾病无法控制，极易陷入消极情绪。研究证实，采取否认、逃避等不良应对策略的患者，

其心理适应水平显著低于主动寻求信息的患者[17]。此时，“自我效能感”成为心理防线的关键缓冲器，

能有效抵御疾病压力的冲击。 
在社会支持方面，肛周病变的“隐疾”属性让青年患者陷入了“支持缺口”：他们渴望被理解，又因

羞耻感不敢开口，导致实际获得的支持远少于需求[18]。线上病友社区因具备匿名性和低门槛，成为了重
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要的情感出口，能有效降低病耻感[19]。此外，部分患者展现出了强大的心理弹性，实现了创伤后成长。

研究发现，具备“正念”特质的患者，面对症状时灾难化联想较少，接纳度更高，心理健康水平也更好

[17]。这提示临床干预应通过正念训练、认知行为疗法等手段，帮助患者在逆境中重建生活的掌控感。 

6. 干预策略与管理路径：基于三维负性循环模型的整合干预 

为打破“症状–心理–社会功能”的三维负性循环，临床干预必须实现从单一生物医学向生物–心

理–社会整合模式的转型。表 1 明确了各项干预措施在循环模型中的具体作用靶点。 
 
Table 1. Intervention target-cyclic model mapping table 
表 1. 干预靶点–循环模型映射表 

干预措施 症状维度(生理) 心理维度(认知/情绪) 社会功能维度(行为/关系) 

IBD-MDT 团队 综合控制炎症与并发症 早期筛查与风险分层 提供全方位社会支持网络 

改良版 CBT 降低疼痛敏感度 纠正灾难化认知， 
缓解焦虑 提升社交技能与应对能力 

接纳承诺疗法(ACT) 减少因抗拒症状产生的 
躯体紧张 

价值澄清， 
提升心理灵活性 促进带病社会参与 

医疗/手术干预 促进瘘管愈合，控制分泌物 消除病耻感生理诱因 恢复日常活动与亲密关系 

注：表中各项干预措施的疗效证据均引自正文对应小节。其中：IBD-MDT 团队的证据详见正文 5.1 节及文献[12] [20]；
改良版 CBT 的证据详见正文 5.2 节及文献[6]；接纳承诺疗法(ACT)的证据详见正文 5.2 节及文献[21]；医疗/手术干

预的证据详见正文 5.3 节及文献[11] [19]。 

6.1. 多学科团队协作模式(IBD-MDT)的构建 

理想的管理模式必须构建涵盖消化内科、结直肠外科、伤口造口护理师、心理科医师、营养师及社

工的 IBD-MDT 团队。一项前瞻性队列研究表明，实施结构化 MDT 方案的患者，其炎症性肠病生活质量

问卷(IBDQ)总分较常规护理组显著提升(平均提高 18.5 分，P < 0.01)，且住院率下降了 22% [12]。关键在

于早介入，团队应在确诊初期利用医院焦虑抑郁量表(HADS)进行心理社会筛查。一项随机对照试验(RCT)
证实，对高危人群实施早期心理护理干预 8 周后，患者的 HADS 焦虑评分较对照组显著降低(均值差−3.2
分，95% CI：−4.5 至−1.9)，同时肠道炎症指标(CRP)也呈现同步改善趋势[20]。通过定期的跨学科信息共

享与复评，确保治疗方案随病情动态调整。该干预通过多学科协同，从源头上阻断了“生理症状恶化引

发心理崩溃”的循环起点。 
当前 IBD-MDT 模式的推广面临多重现实障碍。首先，IBD 诊疗涉及消化内科、结直肠外科、营养

科、心理科及伤口造口护理等多个学科，专家排班协调困难，线下 MDT 的时间成本与人力成本较高，难

以在多数基层医院常态化开展；其次，目前多数医疗机构尚未设立 MDT 专项收费项目，多学科协作的绩

效分配机制缺位，导致专家参与积极性受限。针对上述挑战，可采取分阶段推进策略：初期以“核心三

人组”(消化内科 + 肛肠外科 + 专科护士)为基础建立例会制度，待运行成熟后再逐步纳入营养与心理专

家；同时借助远程医疗技术，依托区域医疗联合体构建线上 MDT 协作平台，通过异步病例讨论与实时音

视频会诊相结合的方式，有效降低协调成本，使优质医疗资源向基层延伸。上述分阶段、数字化的推进

路径，使 MDT 模式从“理想化的全员参与”转变为“可落地的核心驱动”，在资源约束下实现多学科协

作的最大化效益。 

6.2. 心理干预：从“消除症状”到“带病共存” 

针对肛周病变患者，需采用增加疼痛应对与身体意象重构模块的改良版认知行为疗法(CBT)。一项针
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对 CD 患者的 RCT 研究显示，接受改良 CBT 干预 12 周的患者，其知觉压力评分较基线下降 34%，社

交回避行为量表得分显著改善(P < 0.05) [6]。此外，接纳与承诺疗法(ACT)通过价值澄清，帮助患者建

立“带着症状过有意义生活”的信念。一项非随机对照队列研究发现，参与团体 ACT 的患者在经验性

回避量表(AAQ)上的得分显著降低，且自护能力评分显著提升(效应量 Cohen’s d = 0.68) [21]。此类心理

干预精准作用于循环模型的“心理中介”环节，通过重塑认知与情绪调节，切断了心理困扰向社交退缩

转化的路径。 
尽管 CBT、ACT 等心理干预在循证层面展现出明确疗效，但其临床落地仍面临显著障碍。其一，综

合医院消化科与肛肠科普遍缺乏具备精神心理执业资质的临床心理治疗师，专职人员配比远低于临床需

求；其二，IBD 患者对心理问题的病耻感较强，加之心理治疗单次费用较高且多数项目未纳入医保，患

者依从性受限。为此，可探索以下变通路径：一是开发基于智能手机小程序的数字化心理干预模块，将

CBT/ACT 核心组件标准化、课程化，患者可自助完成，大幅降低对专职治疗师的人力依赖；二是建立“医

护协同筛查–精准转介”模式，由消化科/肛肠科护士在常规随访中利用 HADS 等简短量表进行心理风险

初筛，筛查阳性者再转介至心理科进行深度干预，从而实现有限心理资源的优化配置。上述策略使心理

干预从“理想化全程式”转向“可及性优先”，在现有医疗资源约束下最大化心理服务的覆盖范围。 

6.3. 医疗干预的心理账本：治愈与代价的权衡 

药物与手术不仅是生理治疗，更是心理干预。一项大型 inception 队列研究(iCREST-CD)显示，早期

应用抗 TNF-α单抗促进瘘管愈合的患者，其疲劳严重度量表(FSS)评分较传统治疗组显著降低(均值差−1.2
分，P < 0.001)，日常活动受损时间每月减少约 4.5 天[19]。手术则需精细权衡，一项系统综述与荟萃分析

指出，保留肛门功能的术后患者，其情感和社会功能评分明显高于行直肠切除术的患者(标准化均数差

SMD = 0.85，95% CI：0.62~1.08) [11]。因此，标准化的围手术期心理准备必不可少。医疗与外科干预直

接作用于循环模型的“症状”维度，通过控制躯体病变，从根本上消除了诱发心理社会功能障碍的生理

基础。 
生物制剂与外科手术虽在控制肛周病变方面成效显著，但其临床推广面临药物经济学与决策模式两

方面的挑战。一方面，抗 TNF-α单抗等生物制剂价格高昂，多数患者需长期自费用药，医保报销比例与

封顶线限制直接影响治疗连续性；另一方面，传统手术决策往往侧重于解剖学治愈，对患者术后社会功

能恢复、身体意象变化等心理社会维度关注不足。对策方面，建议在用药决策中引入药物经济学评估，

结合成本–效果分析比较不同生物制剂的经济负担，为临床选药与医保政策制定提供循证依据；在手术

决策中，应将患者报告结局(PROs)纳入术前评估常规流程，充分告知患者不同术式对社交功能、亲密关

系及职业发展的潜在影响，实现真正意义上的医患共享决策(shared decision-making)。该干预通过优化医

疗资源配置与决策模式，在控制躯体病变的同时兼顾患者的社会功能恢复需求，避免“治愈了病变却忽

视了人”的碎片化诊疗困境。 

6.4. 社会支持与同伴教育 

社会支持是缓冲肛周病变患者心理社会损害的重要保护因素。现有研究表明，高质量的病友间经验

分享能有效降低新诊断患者的焦虑水平，提升治疗依从性[19]。然而，传统线下病友会受限于场地与经费，

难以持续运营。可借助低成本数字平台建立微信病友社群，由专科护士定期发布疾病管理科普内容并组

织线上答疑，鼓励康复较好的“老患者”分享带病生活的实用经验，形成“同伴引领–互助支持”的可持

续模式。该模式不仅规避了线下活动的场地与人力成本，更借助匿名性特征降低了患者的病耻感，使其

在低门槛的虚拟空间中获取情感支持与实用信息。上述社会支持干预作用于循环模型的“社会功能”维
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度，通过构建同伴互助网络，直接对抗社交退缩与孤独感，打破“社交孤立→心理资源耗竭→疾病活动

度升高”的循环链条。 
然而，数字病友社群的推广仍面临若干挑战。其一，线上社群的内容质量参差不齐，缺乏专业审核

机制可能导致错误健康信息的传播；其二，部分高龄或数字素养较低的患者难以适应线上互动模式。对

此，建议由消化科/肛肠科专科护士担任社群管理员，定期审核发布内容并确保医学准确性，同时保留电

话热线等替代性沟通渠道以覆盖数字弱势群体。此外，可探索与互联网医疗平台合作，利用其已有的用

户基础与技术支持降低自建社群的开发与维护成本。 

6.5. 未来展望：精准干预与“肠–脑”对话 

未来的研究需通过纵向队列研究厘清社交退缩与抑郁之间的因果时序[22]。在干预手段上，基于智能

手机的数字心理健康干预契合青年习惯，但需更多 RCT 验证其长期效应。更深层的探索将指向“微生物

组–肠脑轴”，试图从生物标记物层面揭示炎症与心理的互作机制。最终，临床试验的评价体系必须变

革，将社交功能、心理健康等患者报告结局(PROs)纳入核心指标。正如克罗恩病肛瘘生活质量量表

(CAFQOL)的开发所示，只有将患者体验作为核心，治疗才算真正回到了人的身上[12] [13]。 

7. 结论 

青年克罗恩病肛周病变患者所遭受的社交功能损害与心理健康问题，绝非两个可以割裂看待的独立

维度，而是在疾病活动度驱动下持续演化的系统性临床综合征。现有证据清晰地勾勒出了一个“症状–

心理–社会功能”的三维负性循环：肛周疼痛、排便失禁及异味等特异性症状，不仅直接削弱了患者的

日常活动能力，更经由病耻感与身体意象紊乱这两个核心心理中介，深刻触发了社交回避、亲密关系障

碍乃至职业发展停滞。这一循环具有危险的自我强化特性——社交退缩导致心理资源耗竭，进而降低治

疗依从性与自我管理效能，最终反过来加剧疾病活动度。 
这提示我们，临床干预若仅聚焦于炎症控制而忽视心理社会维度，将难以打破这一恶性螺旋。当前

的多学科团队协作模式面临范式转型的紧迫性，必须将标准化心理筛查嵌入确诊后的首次综合评估中，

依托 MDT 建立分层干预路径。在具体的干预策略上，无论是改良版 CBT、接纳承诺疗法，还是精准的

医疗外科决策，其核心逻辑均在于精准阻断三维负性循环的不同节点。展望未来，研究重心应从横断面

关联分析转向纵向因果机制的动态追踪，借助数字化干预突破传统心理服务的利用率瓶颈。更为根本的

是，应将社交参与度、心理弹性等患者报告结局指标纳入常规临床注册数据库，使其与内镜缓解并列为

治疗成功的核心评估维度。唯有如此，才能真正推动克罗恩病管理从单纯的黏膜愈合向人生功能重建的

范式跃迁，实现对这一特殊亚群患者的整合性、个体化与精准化照护。 
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