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摘  要 

恐惧疾病进展(Fear of Progression, FoP)这是血液系统恶性肿瘤患者中最常见的心理问题之一，表现为

对疾病可能恶化或扩散的持续担忧和恐惧。基于对国内外相关文献的系统性综述，本文从五个角度概述

了血液系统恶性肿瘤患者“疾病进展恐惧”(FoP)研究的进展：概念定义、评估工具、流行病学状况、影

响因素及干预策略。研究结果表明，FoP在血液肿瘤患者中十分常见，并与疾病复发、造血干细胞移植

史、负面情绪状态以及缺乏社会支持等因素密切相关。目前已有若干专门的评估工具，例如FoP-Q-SF和
FCR-7，以及认知行为疗法等心理干预策略，正念训练以及基于积极心理学的干预措施，均已取得初步成

效。未来的研究应侧重于针对疾病亚型开展随机对照试验，探索个性化干预方案，并将增强家庭韧性作

为临床实践的优先事项加以整合。 
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Abstract 
Fear of Progression (FoP) is one of the most common psychological issues among patients with he-
matologic malignancies, characterized by persistent concern and fear of disease deterioration or 
dissemination. Based on a systematic review of relevant domestic and international literature, this 
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article summarizes the progress in research on “disease progression fear” (FoP) in hematologic ma-
lignancy patients from five perspectives: conceptual definition, assessment tools, epidemiological 
prevalence, influencing factors, and intervention strategies. Research findings indicate that FoP is 
highly prevalent among hematologic tumor patients and is closely associated with disease recur-
rence, history of hematopoietic stem cell transplantation, negative emotional states, and lack of so-
cial support. Several specialized assessment tools, such as the FoP-Q-SF and FCR-7, along with psy-
chological intervention strategies—including cognitive behavioral therapy, mindfulness training, 
and positive psychology-based interventions, have demonstrated preliminary efficacy. Future re-
search should focus on randomized controlled trials targeting specific disease subtypes, exploring 
personalized intervention approaches, and integrating enhanced family resilience as a priority in 
clinical practice. 
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1. 引言 

血液恶性肿瘤(Hematologic Malignancies, HM)是一组原发性或继发性的人类造血系统恶性疾病，主要

包括白血病、恶性淋巴瘤、多发性骨髓瘤以及异常骨髓增生综合征等[1]。血液恶性肿瘤(以下简称血液肿

瘤，HM)具有侵袭性强、病情发展迅速及治疗难度大的特点[2]。目前，血液恶性肿瘤的发病率在全球范

围内位居第四[3]。根据 2013~2015 年中国癌症流行病学研究数据，血液恶性肿瘤的发病率逐年上升，而

大多数血液恶性肿瘤患者的死亡率保持稳定或呈下降趋势，生存率则逐渐提高：约 33%的患者总生存期

超过 5 年。 
在疾病治疗与康复过程中，患者不仅需要承受反复住院、侵入性操作和化疗毒副反应带来的躯体痛

苦，还面临着持续的健康不确定性。其中，对疾病进展或复发的恐惧已成为血液肿瘤患者最突出的心理

困扰之一，亦是最常被提及的未满足需求[4]。一项涵盖 6461 例中国癌症幸存者的 Meta 分析显示，FoP
的总体发生率为 51.0%，其中血液系统恶性肿瘤患者的发生率为 54.0% [5]。恐惧疾病进展若未得到有效

识别与干预，可能导致患者治疗依从性下降、睡眠质量受损、生活质量降低，并进一步诱发焦虑和抑郁

等负性情绪，形成恶性循环。 
近年来，中外专家对疾病进展恐惧进行了深入研究，针对血液系统恶性肿瘤患者的疾病进展恐惧

(FoP)，从概念界定、评估量表开发，到影响因素分析及干预策略评估，各方面均取得了显著进展。本文

旨在系统回顾该领域的研究，为临床实践中早期识别高危人群并提供适当的心理护理提供一个框架。 

2. 疾病恐惧进展的概念 

“疾病进展恐惧”(FOP)这一术语最早由研究人员 Dankert 于 2003 年提出[6]。它指的是患者对疾病

进展或恶化所带来的各种心理、社会及人际后果所产生的恐惧。该术语用于描述患者对疾病进展的心理

恐惧，对于评估各类慢性病患者的焦虑水平也颇具参考价值。Dankert 认为，对复发的恐惧是一种由个人

生活经历以及导致生活质量下降或功能丧失的实际因素所塑造的反应。当癌症患者面临着对长期生存构
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成无休止且不可预测的威胁时，恐惧便会迅速浮现；然而，当对疾病进展的恐惧变得过度时，可能会对

患者为维持生活质量和社会关系而制定的应对策略产生负面影响。2013 年，Koch 及其同事将 FoR 定义

为对疾病在身体同一或不同部位复发或进展的恐惧。2014 年，Dinkel [6]将 FoP 定义为：患者害怕疼痛加

剧，并担心这会引发各种生物、心理和社会后果，或导致疾病复发；这是一种患者自身感知到的、反复

出现的、神经质的恐惧。自 2015 年“疾病恐惧症”(FoP)这一概念引入我国以来。其定义为：对所有可能

对个人生活产生负面影响的疾病感到恐惧；其特征表现为对疾病复发的担忧与恐惧，以及对疾病进展所

带来负面后果的恐惧；该定义与“复发恐惧”同义[7]。截至 2023 年。到 2023 年，随着研究的深入，FoP
被理解为：对所有可能威胁个人生命的疾病的普遍恐惧；这还包括对疾病复发的焦虑，以及对其进展和

可能引发各种生理、心理及社会后果的恐惧。 

3. 评估工具 

恐惧疾病进展量表(Fear of Progression Questionnaire, FoP-Q)，是 2005 年 Peter Herschbach [8]及其同

事开展的研究，研究对象包括癌症、糖尿病和关节炎患者。该量表包含五个维度及 43 个项目：情绪反应

(13 项)、家庭关系(7 项)、就业(7 项)、自主应对(7 项)、分心(9 项)；该量表采用五点李克特量表，由患者

自行填写，总分越高表明对疾病进展的恐惧程度越大。 
疾病进展恐惧量表(FoP-O-SF)是由 Mehnert 教授基于 FoP-Q 问卷开发的一维评估工具。该量表包含

12 个项目，采用 5 点李克特量表；分数越高，表明患者对疾病进展的恐惧程度越高。克朗巴赫 α系数为

0.87。2015 年，吴奇云等[9]介绍了“疾病进展恐惧量表”并将其翻译成中文，从而为当地研究人员提供

了一种测量工具。自那时起，中国该领域的研究逐渐扩展，但大多数研究主要集中在癌症领域。 

4. 流行病学现状 

最新研究表明，FoP 在血液系统恶性肿瘤患者中较为常见，且与疾病特征、治疗阶段及文化背景密

切相关。 
一项针对血液肿瘤幸存者的回顾性研究结果显示，20.88%的患者属于磷脂磷酸(FoP)病的低风险组，

54.73%属于中风险组，24.49%属于高风险组；这意味着超过四分之三的患者属于中至高风险类别[10]。在

造血干细胞移植(HSCT)期间，即治疗最密集的阶段，FoP 的发病率会进一步上升。在一项针对 59 名接受

异基因造血干细胞移植(HSCT)前的急性白血病患者的研究中，高水平 FoP 的发生率为 35.6% [11]。淋巴

瘤幸存者也面临着沉重的 FCR 负担；近一半的患者报告了高度焦虑[12]。对中国癌症幸存者的一项荟萃

分析也证实，血液系统恶性肿瘤患者的 FoP 发生率(54.0%)的 FoP 发生率显著高于胃肠道癌症患者

(40.0%)，且与呼吸系统恶性肿瘤患者(54.0%)的水平相当[5]。 
关于 FoP 量表的具体得分，当地研究表明，恶性血液系统疾病患者的 FoP-Q-SF 量表平均总分为 38.09 

± 5.16 [13]。鉴于这些研究中采用的阈值存在差异，目前对高 FoP 评分患病率的估计差异很大；这突显了

在恶性血液病领域开展标准化研究并验证诊断阈值的迫切必要性。 

5. 影响因素 

影响血液癌症患者对病情进展的恐惧(FoP)的因素较为复杂，但通常可分为四类：人口统计学因素、

疾病相关因素、心理社会因素以及家庭因素。 

5.1. 人口学因素 

性别是一个一致的预测因素。研究表明，女性 FoP 的发病率显著高于男性；女性患者患 FoP 的风险

是男性的 2 至 2.6 倍[10]。这可能与女性处理情感信息的方式更为复杂有关。年龄呈现出复杂且非线性的
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关联；65 岁以上的老年患者患 FoP 的风险更高(OR 4.14~9.36)，尽管在某些研究中，年轻患者对“重要人

生阶段”的担忧同样普遍[10]。受教育程度较低的人群往往因获取健康信息的渠道受限以及对治疗方案

存在认知偏见而遭受更严重的焦虑，而较高收入则具有保护作用(OR 0.39~0.48) [10]。此外，未婚或离异

者表现出更强的失败焦虑，这表明应将社会和情感纽带作为保护因素加以考虑[5]。 

5.2. 疾病相关因素 

人们越来越关注疾病亚型对 FoP 水平的各种影响。对 455 名血液癌症幸存者进行的潜在特征分析表

明，被诊断为淋巴瘤的患者更可能属于高焦虑组(OR = 2.95)。这可能是因为从长远来看，淋巴瘤存在终

末期复发的潜在风险[10]。此外，恶性肿瘤病史也与较高的 FoP 水平相关，这表明创伤性经历反映了对未

来事件的悲观预期[11]。众所周知，疾病认知是 FoP 的关键变量：患者对疾病的解读越消极，FoP 水平就

越高。治疗方法也是导致 FoP 的压力源之一。化疗的副作用、移植前后的感染风险以及长期使用靶向药

物的负担，都会持续增加患者的焦虑[10]。 

5.3. 心理社会因素 

焦虑和抑郁是 FoP 中最常见的共病。患者的焦虑水平越高，其 FOP 的严重程度就越大；因为这两种

状况具有相似的认知机制(例如持续监测威胁以及对威胁相关信息过度反应) [11]。一项涵盖 419,054 名患

者的系统综述和分析证实，抑郁与白血病患者的总生存率显著降低相关(HR = 1.17)，这证实了与 FoP 相

关的心理缺失对预后结果的直接或间接影响[14]。心理韧性在塑造恶性血液肿瘤患者 FoP 与睡眠质量之

间的关系中也起着重要作用，其中中介效应达 50.51%。这表明通过韧性训练来增强心理韧性将大有裨益。

研究表明，心理韧性在白血病患者 FoP 与睡眠质量的关系中起到了部分中介作用，中介效应达 50.51%，

这表明通过韧性训练提高心理韧性有助于减轻 FoP 对睡眠和生活质量的负面影响[13]。 

5.4. 家庭因素 

鉴于血液癌症治疗的长期性和反复性，家庭在 FoP 中发挥的调节作用不容忽视。具有较高韧性的家

属表现出较低的 FoP 水平，这表明家属共同应对逆境的能力起到了重要的抗压缓冲作用[10]。这种保护

作用表明，临床护理实践在实施干预时，应将患者和家属视为一个整体系统。护理人员所经历的焦虑程

度也会对患者产生影响。研究表明，淋巴瘤幸存者的焦虑患病率为 50.8%，而为其提供照护的家庭成员中

这一比例上升至 57.6%，双方之间存在协同作用[12]。此外，缺乏积极的社会支持——社会支持的另一维

度——也会加剧失败焦虑。研究表明，较低的积极社会支持水平与失败焦虑的增加密切相关，这突显了

情感支持与实际支持在调节情绪方面所具有的综合价值[11]。 

6. 干预措施 

基于上述影响因素的分析，近年来针对血液肿瘤患者 FoP 的心理护理干预逐步形成以认知行为干预、

正念训练和积极心理学干预为主轴的三类策略。 
认知行为疗法(CBT)是目前证据最为充分的干预方式。SWORD (Survivors’ Worries of Recurrence of 

Disease)方案作为专门针对癌症患者复发恐惧的 CBT 干预程序，在血液肿瘤患者中表现出突出的疗效，

效应量 Cohen’s d 达 0.85 [15]。该方案通过系统性地识别和改造自动负性思维，重建患者对疾病进展风险

的适应性认知模式。在国内实践中，专项认知行为干预方案已应用于淋巴瘤和非霍奇金淋巴瘤患者。一

项纳入 160 例淋巴瘤患者的研究显示，干预组 FoP-Q-SF 评分和 HHI 量表评分均显著优于对照组[16]；在

另一项纳入 306 例非霍奇金淋巴瘤患者的研究中，观察组干预后 FoP-Q-SF 评分显著高于对照组，KPS 评

分和 FACT-Lym 评分同样优于对照组，提示 CBT 方案能从生理功能、心理功能和生存质量三个层面改
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善患者的综合状态[17]。 
正念训练在 FoP 干预中的应用同样值得关注。正念减压疗法通过培养对当下经验的觉察和接纳——

而非与负性认知和情绪对抗——帮助患者降低对疾病进展相关的灾难化幻想。研究表明，正念水平的提

升能够通过增强认知灵活性间接降低 FoP 水平，提示正念训练作为护理干预的可操作性较强[4]。正念训

练还具有实施简便、不需特殊设备和跨文化适用性良好的特点，适合在门诊和社区推广。 
积极心理学干预是近年来涌现的新方向。PATH 方案是专为 HSCT 后患者设计的一项基于电话实施

的积极心理学干预，聚焦感恩、个人优势和生活意义三个核心模块。一项纳入 70 例 HSCT 后患者的随机

对照试验中，接受 PATH 干预的患者在第 9 周和第 18 周均在感恩情绪、乐观水平、焦虑抑郁、创伤后应

激和生活质量等多个维度上表现出显著改善[18]。这项干预的特点是低负担、可扩展性强，为基层医疗和

社区随访中的心理护理提供了可行的替代方案。 
此外，以家庭为中心的干预日益受到重视。由于血液肿瘤患者的家庭系统在 FoP 调控中发挥着独特

的缓冲作用，针对家庭韧性和护患沟通模式的复合干预逐渐成为护理实践的有益补充[10]。然而，现有家

庭干预以横断面调查为主，缺乏纵向追踪的实证证据。 

7. 研究不足与未来展望 

尽管在血液肿瘤学领域的 FoP 研究方面取得了显著进展，但以下问题仍亟待解决。 
相关定义和评估标准尚未充分标准化。在多项研究中，“FoP”和“FCR”这两个术语仍被混用，且

由于各项研究的评估指标和分类标准各不相同，因此难以对研究结果进行比较。未来应开展一项研究，

针对不同机构的各类血液癌症亚型，利用大量样本分析 FoP 的分布情况，从而确立可作为临床指南的诊

断阈值。 
干预研究的证据等级较低。目前仍缺乏高质量的随机对照研究，且大多数研究存在局限性，例如样

本量较小、随访时间较短以及对照组设计不完善。尽管某些干预措施在短期内被证明有效，但其长期效

果(如在六个月或更长时间内维持疗效)尚未得到证实。亟需开展进一步的层化随机对照试验，针对血液系

统恶性肿瘤的不同亚型(例如按白血病、淋巴瘤等进行分层) [15]。 
迄今为止，尚未有哪种多模态评估将生命体征纳入其中。当前的研究主要关注患者报告的结果，且

尚未将心理指标与生物数据(如 C 反应蛋白和白细胞介素-6 等炎症标志物)进行有效整合。这种整合有望

提升评估质量，实现从自我报告向客观验证的转变，并为精准医疗提供更坚实的基础[15]。 
目前缺乏从非专业护理人员和家庭系统视角出发的深入研究。尽管家庭的韧性和非专业护理人员

的焦虑已成为重要的研究领域，但仍缺乏将理论探讨转化为具体护理干预方案的标准化流程。未来若

能建立患者、非专业护理人员与医疗专业人员之间的协作模式，将有望将心理韧性培训融入日常护理

工作中。 

8. 小结 

FoP 是血液系统恶性肿瘤患者面临的一个重大心理问题；其患病率约为 50%或更高，严重影响患者

的治疗依从性及其生活质量。本文基于五个方面——概念、评估工具、流行病学、影响因素及干预策略

——对现有文献进行了系统综述。目前，FoP-Q 量表系列和 FCR 量表被认为是现有评估工具中结构最稳

固、最可靠的选择；其中，患者的人口统计背景、诊断亚型、负面情绪状态以及家庭适应性，都是能够有

效预测 FoP 水平的因素；认知行为疗法、正念训练和积极心理学干预在临床应用方面展现出巨大潜力。

未来的工作应致力于推动按血液恶性肿瘤亚型分组的随机对照研究，探索整合生物学和行为因素的个性

化治疗路径，并将以家庭为中心的干预模型从理论概念转化为临床实践。 
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