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病人专家项目干预对肺动脉高压患者自我效能与生活质量的影响
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摘要:目的
 

探讨病人专家项目干预对肺动脉高压患者自我效能与生活质量的影响。方法
 

选择60例肺动脉高压住院患者为研究

对象,随机分为观察组和对照组各30例。对照组给予常规护理,观察组在常规护理基础上实施病人专家项目干预。干预前后分

别测量患者的一般自我效能和生活质量。结果
 

观察组和对照组分别有29、27例完成研究。干预后,观察组一般自我效能感得分

显著高于干预前和对照组,心力衰竭生活质量得分(除身体领域外)显著低于干预前和对照组(均P<0.05)。结论
 

实施病人专家

项目可改善肺动脉高压患者的自我效能,促进其生活质量提升。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

explore
 

the
 

effect
 

of
 

expert
 

patient
 

program
 

based
 

intervention
 

on
 

self-efficacy
 

and
 

quality
 

of
 

life
 

(QOL)
 

of
 

patients
 

with
 

pulmonary
 

hypertension.Methods
 

Sixty
 

hospitalized
 

patients
 

with
 

pulmonary
 

hypertension
 

were
 

selected
 

and
 

random-
ly

 

divided
 

into
 

2
 

groups
 

of
 

30
 

cases
 

each.The
 

control
 

group
 

received
 

routine
 

care,
 

while
 

the
 

intervention
 

group
 

received
 

expert
 

pa-
tient

 

program
 

based
 

intervention
 

on
 

the
 

basis
 

of
 

routine
 

care.Before
 

and
 

after
 

the
 

intervention,
 

general
 

self-efficacy
 

and
 

QOL
 

of
 

pa-
tients

 

were
 

measured
 

and
 

compared
 

between
 

the
 

two
 

groups.Results
 

There
 

were
 

respectively
 

29
 

cases
 

in
 

the
 

intervention
 

group
 

and
 

27
 

in
 

the
 

control
 

group
 

completing
 

the
 

study.After
 

the
 

intervention,
 

self-efficacy
 

scores
 

in
 

the
 

intervention
 

group
 

were
 

significantly
 

higher
 

than
 

those
 

before
 

the
 

intervention,
 

and
 

higher
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group;
 

QOL
 

total
 

scores
 

and
 

domain
 

scores
 

(except
 

for
 

the
 

physical
 

domain)
 

of
 

the
 

Minnesota
 

Living
 

with
 

Heart
 

Failure
 

Questionnaire
 

were
 

significantly
 

lower
 

than
 

those
 

before
 

the
 

intervention,
 

and
 

higher
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(all
 

P<0.05).Conclusion
 

Expert
 

patient
 

program
 

based
 

intervention
 

can
 

improve
  

self-efficacy
 

of
 

patients
 

with
 

pulmonary
 

hypertension
 

and
 

enhance
 

QOL
 

of
 

them.
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  随着人口增长与老龄化程度增加,当前全球受肺

动脉高压(Pulmonary
 

Hypertension,PH)影响的人

数估计有总人口的1%[1]。作为当前无法完全治愈

的进展性疾病,肺动脉高压的疾病症状给患者身体机

能、心理健康及社会活动带来不同程度的负性影

响[2]。调查显示,肺动脉高压患者的自我效能在肺部

疾病患者中处于最低水平,且其生活质量处于严重受

损状态,显著低于中国普通人群常模[3-4]。病人专家

项目(the
 

Expert
 

Patient
 

Program,EPP)是由经过培

训的慢性病患者作为专家,对同种疾病患者教授疾病

管理知识、分享自我管理经验的方法[5]。这种纳入患

者观点和患者参与的形式对慢性疾病患者的健康管

理具有重要影响[6]。目前已有研究证实,病人专家项

目对慢性病及罕见病患者的自我效能与生活质量具

有积极作用,有助于改善患者的治疗结局[7-8]。因此,
本研究将病人专家项目应用于肺动脉高压患者,旨在

探讨其对肺动脉高压患者自我效能与生活质量的影

响,报告如下。

1 资料与方法

1.1 一般资料 选取2020年12月至2022年3月

在广州医科大学附属第一医院呼吸内科住院的60例

肺动脉高压患者作为研究对象。纳入标准:①符合肺

动脉高压诊断标准;②年龄≥18岁;③意识清楚,无
沟通障碍,能够独立回答或填写问卷;④知情同意并

自愿参加本研究。排除标准:①左心相关类型肺动脉

高压;②并存重要器官如肝、肾等严重功能损害,多器

官衰竭或恶性肿瘤。剔除标准:中途退出研究或死

亡。干预期间协同主治医师将患者床位安排至不同

病房以避免沾染,按照随机数字表法,规定秩次1~
30进入观察组,31~60进入对照组,每组各30例。
研究过程中观察组失访1例;对照组失访1例、死亡2
例;实际各纳入29例、27例。两组患者一般资料比
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较,见表1。本研究已获得医院伦理委员会批准(医 研伦审2022第118号)。
表1 两组患者一般资料比较

组别 例数

性别(例)

男 女

年龄

(岁,􀭺x±s)

婚姻情况(例)

已婚 未婚/离异

文化程度(例)
初中及

以下

高中/

中专

大专及

以上

工作情况(例)

在职 非在职 退休

医保类型(例)

自费
城镇

医保

职工

医保

新农村合

作医疗

对照组 27 8 19 38.78±10.46 24 3 8 6 13 17 9 1 5 4 11 7
观察组 29 12 17 38.86±11.76 24 5 11 11 7 19 9 1 2 3 13 11
统计量    χ2=0.841 t=0.028 χ2=0.074   Z=1.445 χ2=0.040     χ2=2.416

P    0.359 0.978 0.785   0.149 0.980     0.491

组别 例数
家庭人均月收入(例)

<1
 

500元 1
 

500~3
 

000元 3
 

001~5
 

000元 >5
 

000元

病程

[年,M(P25,P75)]
肺动脉高压类型(例)

第一大类 第三大类 第四、五大类

心功能分级(例)

Ⅰ级 Ⅱ级 Ⅲ级 Ⅳ级

对照组 27 5 8 10 4 2.00(1.00,4.00) 21 5 1 3 13 10 1
观察组 29 7 10 6 6 3.00(1.17,5.50) 20 7 2 3 15 9 2
统计量      Z=0.443 Z=-0.789 χ2=0.620     Z=0.045

P      0.658 0.430 0.733     0.964

  注:肺动脉高压类型,第一大类为动脉性肺动脉高压,第三大类为肺部疾病所致肺动脉高压,第四大类为慢性血栓栓塞性肺动脉高压,第五大类为多因素所致肺动

脉高压[9]。

1.2 方法

1.2.1 干预方法 
对照组实施肺动脉高压常规护理:①向患者进行

疾病相关知识健康教育,耐心解答疑惑;指导规律用

药,不擅自停药或减少服用药量。指导与观察患者服

用肺高压药物的注意事项与不良反应,如直立性低血

压,使用曲前列尼尔可能出现输注部位疼痛,使用抗凝

药物可能出现口腔、鼻黏膜及皮下出血。②指导患者

出院后保持良好的生活习惯,戒烟,居家健康监测并定

期复查。呼吸内科护士每个月电话随访1次。观察组

在此基础上实施病人专家项目干预,具体如下。
1.2.1.1 组建干预小组 包括主任医师1名、主任

护师1名、主治医师1名、主管护师2名、护理研究生

2名。主任医师与主治医师负责肺动脉高压患者的

诊断治疗,主任医师、主任护师参与病人专家项目干

预方案的设计与督导,主治医师、主管护师与护理研

究生负责病人专家项目干预方案的设计、实施及资料

收集。以上团队成员均参与病人专家项目干预方案

的审核与完善。
1.2.1.2 制定培训课程 通过文献回顾、质性访谈、
问卷调查,最后由干预小组共同制定病人专家培训课

程。①肺动脉高压疾病知识。肺动脉高压概念,动画

演示血液循环,易引起肺动脉高压的基础疾病,肺动

脉高压临床表现与分级;一般治疗(包括抗凝治疗、贫
血治疗、家庭氧疗、利尿剂和心血管药物的应用)与注

意事项,靶向药物联合治疗的必要性和自行停药危

害,靶向药物常见的不良反应(如头痛、肌痛、消化道

症状及输注部位疼痛等)与处理方法(如对症用药、减
少药量逐渐加量适应、局部冰敷等)等。②肺动脉高

压疾病管理。预防感染(应用流感疫苗与肺炎链球菌

疫苗、避免交叉感染和口腔感染),妊娠与避孕,基因

突变患者家庭成员的基因筛查,谨慎飞行与适宜海拔

范围,肺动脉高压饮食(低脂低盐低糖饮食、食用优质

蛋白类食物、丰富维生素类食物、控制高热量食物、避
免吃坚硬生冷及刺激性食物、限制液体的推荐摄入

量、电解质的补充),戒烟,肺动脉高压的运动康复(运
动康复的科学背景、运动改善的原理、运动康复的作

用、运动康复的开展方式与研究结果),运动心率范围

与注意事项,生活中易行的运动康复锻炼(如腹式呼

吸、拱桥运动、直腿抬高、原地踏步、慢/快步行走、骑
自行车、人工呼吸阻力训练、上肢肌力训练和全身呼

吸操锻炼等)。③负性情绪与应对方法。负性情绪定

义,肺动脉高压患者产生负性情绪的常见原因(如体

力限制、知识缺乏、不被理解、就业与经济压力等),负
性情绪的影响,认知行为疗法(了解思想与行为存在

的认知性错误,循序渐进地帮助患者纠正认知扭曲并

建立新的、正确的认知行为),常见错误认知行为举

例,纠正认知行为手段(健康教育、讲座、知识手册),
担忧行为阻止法(通过旁人或患者自身主动阻止担忧

行为的出现,如过度查阅或拒绝疾病负面信息、过度

围绕疾病负面消息的倾诉等),胸-腹式呼吸交替训

练,渐进式肌肉放松训练,五行音乐疗法,运动锻炼的

积极情感体验。④病人专家角色与工作内容。病人

专家项目研究背景,病人专家项目临床应用与意义,
病人专家角色的积极影响,研究方案规划,授课阶段

事项,随访工作内容,沟通交流技巧(先作自我介绍、
认真聆听对方、鼓励对方发言、从轻松话题开展交流、
谈话直陈重点再补充、营造愉快的谈话气氛、产生情

感共鸣、注重隐私保护)。此外,病人专家需使用腾讯

会议软件为小组成员线上授课,研究小组制作了若干

视频,包括预定会议、分享链接、共享屏幕、云录制、课
件编辑等供大家学习。
1.2.1.3 病人专家的培训与考核 以自愿报名的方

式招募肺动脉高压病人专家,由研究小组确定具体人

员与人数。入选标准:①高中及以上文化程度;②愿

意参加本研究并接受培训;③具有良好的理解能力与

沟通能力。本研究共招募5名病人专家,其中1名因

工作原因退出,最终有4名参与研究,其中3名为动

脉性肺动脉高压,1名为肺部疾病所致肺动脉高压,
心功能分级0~2级,学历均为本科。由呼吸内科医
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生、呼吸内科护士与护理研究生3人为病人专家进行

为期2周的线上培训,每次培训课程后留有答疑时

间。授课时间每周三、周六,每次1~2
 

h,共4次。考

核方式为在线问卷与电话评估。每次课程后进行在

线测试,考核设置为选择题,病人专家4次课时考核

题目正确率均达80%以上。综合考核结果发现病人

专家知识薄弱处包括 WHO肺动脉高压功能分级、使
用利尿剂的注意事项以及肺动脉高压的运动康复板

块。根据每次答题结果总结欠缺部分在下次课程中

再次讲解,并在随访指导内容中加以补充说明。电话

评估内容:了解病人专家患者的患病经历和应对方

式,评估其是否具备较好的疾病管理能力;询问病人

专家的职业情况,是否有时间参与本研究。设置情景

模拟问题考察:①您会如何跟小组成员分享自身的患

病经历与经验? ②如果患者问到超出您认知范围的

医疗知识您会如何应对? ③如果遇到情绪低落或非

常焦虑的患者您会如何开导他/她? 根据本次电话交

流观察病人专家的同理心、应变能力与沟通能力。4
名病人专家均通过考核,建议病人专家在讲述患病经

历时多加内心感受的表达。培训后每名病人专家均

进行1次试讲,以保证实操授课顺利进行。
1.2.1.4 实施病人专家项目干预 将研究对象与病

人专家按照肺动脉高压类型、合并症、住址、年龄等进

行分组,每小组为1名病人专家和7~8例肺动脉高

压患者,并建立微信联系小组,共4组。病人专家授

课阶段,每周1次,每次1~2小时,共4节课程。前3
次课由各组病人专家为小组成员进行线上授课,病人

专家基于3节培训课程内容(肺动脉高压疾病知识、
肺动脉高压的疾病管理、负性情绪与应对方法)补充

自身患病经历与小组成员分享疾病管理经验,补充内

容如下:①主题1。病人专家自身的起始症状与临床

表现,体现部分症状的普遍性减轻焦虑感;回顾曾引

起病情加重的原因,引起组员重视与警惕;描述就医

时的诊断与检查经历,普及相关检查的必要性;分享

现用与曾用的肺动脉高压药物用药感受,是否有不良

反应经历,讲述医生指导下的处理方法。②主题2。
举例日常生活中预防感染的可行与易行操作,如勤洗

手勤通风,减少前往人员聚集场所并注意佩戴口罩,
避免与感冒、发热人员密切接触;饭后刷牙或漱口保

持口腔清洁;可应用疫苗时前往当地防疫站注射;举
例推荐饮食与限制饮食的具体食物;分享自身运动锻

炼的身体感受与良好转变,如初始运动能力和锻炼方

法,逐渐强化的运动方式变化,现有运动习惯的坚持

与获益。③主题3。挖掘与注意生活中易产生不良

情绪的相关因素,可调整个人的既往负性情绪或采取

措施及时转化情绪;病人专家讲述诊断肺动脉高压以

来的心路历程,劝慰病友产生不良情绪是可被理解

的,并分享常用的情绪调节方法,如倾诉、听音乐及散

步散心等。每组每节病人专家授课均有1名研究团

队成员线上旁听保证授课质量与进程,并参与每节课

程结束后的小组问答与讨论。第4节课由研究团队

的1名主治医师、1名主管护师、1名护理研究生与4
名病人专家面向各小组成员答疑解惑,互动内容包括

失眠问题,家庭氧疗指标,医保报销流程以及药物不

良反应等。微信群聊基于培训课程内容每周推送2
次肺动脉高压小知识,督促小组患者认知与实践正确

用药饮食、积极运动就医的健康理念。
病人专家随访阶段。授课结束后由各组病人专

家对小组成员进行一对一电话随访,每个月随访1
次,共3次,每次10~20

 

min。随访内容包括:①了解

肺高压小组成员的基本情况,包括疾病病史、实验室

指标、心功能分级、药物服用情况、是否家庭氧疗以及

饮食活动等,并依据研究小组制作的随访手册进行对

应药物或生活方式健康教育,如遇疑难问题则记录汇

总,于每个月1次的病人专家组会(1名主治医师或1
名主管护师、1名护理研究生与4名病人专家参加)
上集中反馈。②询问小组患者最近的身体状态(是否

有头晕或其他不适)、药物服用状态(是否更换药物或

调整药量)、休息活动及饮食情况,有异常情况则登记

在册。③根据患者反映的疾病管理问题进行针对性

健康指导,如吸烟对身体的危害、妊娠会增加循环系

统的负担及宣教运动锻炼对身体功能的积极影响等。
④聆听患者所遇到的困难,鼓励倾诉并给予安慰等心

理支持;沟通时病人专家结合自身患病经验,鼓励患

者积极面对疾病,增强应对疾病的信心。病人专家每

次随访时在随访手册上简要记录与收集患者相关信

息,研究小组于病人专家组会上针对反馈问题进行指

导解答。干预期间病人专家如有疑问可以随时询问

研究团队寻求解答与帮助。
1.2.2 评价方法 干预前、后(第3次随访结束)的
资料收集均由呼吸内科护士一对一通过电话问答代

为填写或向患者发送微信问卷星链接完成。干预前、
后各发放问卷60份、56份,均有效收回。①一般自

我效能感量表。中文版由王才康等[10]翻译修订,该
量表包括10个条目,采用4级评分法,选项为完全不

正确、有点正确、多数正确及完全正确,依次计1~4
分,总分10~40分,得分越高表明自我效能感越强。
该量表Cronbach's

 

α系数为0.87。②明尼苏达心力

衰竭生活质量量表。由Rector等[11]编制,包括身体

领域(8个条目)、情绪领域(5个条目)和其他领域(8
个条目)3个维度共21个条目,采用0~5分6级计分

法,总分105分,得分越高代表患者生活质量越差。
Cenedese等[12]曾使用该量表评估肺动脉高压患者的

生活质量,结果表明重测信度为0.94,内部一致性

Cronbach's
 

α系数为0.92。本研究采用中文版明尼

苏达心力衰竭生活质量问卷,其Cronbach's
 

α系数为

0.776~0.881,经证实其具有较好的信效度[13]。
1.2.3 统计学方法 数据使用SPSS25.0软件进行统
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计分析。计数资料采用频数、百分比表示,行χ2 检验、
Fisher确切概率法或秩和检验。计量资料中符合正态分

布用均数±标准差表示,非正态分布采用中位数和四分

位数表示,行t检验或秩和检验。检验水准α=0.05。

2 结果

2.1 两组一般自我效能感得分比较 见表2。
   表2 两组一般自我效能感得分比较   分,􀭺x±s

组别 例数 干预前 干预后 t P
对照组 27 26.30±7.50 26.70±6.25 -0.425 0.675
观察组 29 23.48±7.16 31.10±3.23 -6.185 <0.001
t -1.436 3.266
P 0.157 0.002

2.2 两组生活质量得分比较 见表3。

3 讨论
肺动脉高压疾病的致残和致死率较高,靶向药物

治疗是目前肺动脉高压患者的主要治疗手段。但调

查显示,我国肺动脉高压患者的诊疗现状与生存质量

堪忧[14],亟待提升肺高压患者的规范化管理。病人

专家项目干预是由经过培训考核的病人专家主导,结
合科学宣教提高患者的疾病知识水平,树立“榜样”作
用提升患者的自我效能,进而提高患者的疾病应对信

心与健康促进行为,缓解负性情绪,对肺动脉高压患

者的长期健康结局改善具有重要意义。

表3 两组生活质量得分比较 分,􀭺x±s

组别 例数
身体领域

干预前 干预后 t P
情绪领域

干预前 干预后 t P
对照组 27 16.83±12.89 12.41±10.39 0.845 0.406 10.74±7.71 12.00±7.94 -1.773 0.088
观察组 29 18.87±12.88 10.86±4.94 2.995 0.006 12.55±8.38 7.69±4.20 2.843 0.008

t 1.018 -0.702 0.840 -2.512 
P 0.313 0.487 0.403 0.016

组别 例数
其他领域

干预前 干预后 t P
总分

干预前 干预后 t P
对照组 27 19.13±10.99 16.22±8.75 0.558 0.582 41.19±26.12 40.63±24.98 0.188 0.852
观察组 29 21.20±12.11 11.17±5.31 4.713 <0.001 51.66±30.33 29.72±12.61 3.648 0.001

t 1.042 -2.587 1.379 -2.040 
P 0.302 0.013 0.173 0.048

3.1 病人专家项目干预能改善肺动脉高压患者的自

我效能 本研究干预前观察组患者一般自我效能感

得分为(23.48±7.16)分,对照组为(26.30±7.50)
分,均低于彭涵等[15]研究中老年心血管病患者的干

预前一般自我效能感得分(31.96±5.49),提示本研

究两组肺动脉高压患者的自我效能均处于较低水平。
或因肺动脉高压的疾病症状常使患者的日常活动与

工作能力严重受损,且肺动脉高压的发病人群多处于

中青年,影响家庭的缺憾与社会经济条件的限制可能

会加重疾病负担进一步损害着患者的身心健康,致使

自我效能不断降低[16-18]。本研究实施病人专家项目

干预后,观察组一般自我效能感得分显著高于干预前

和对照组干预后(均P<0.05),说明病人专家项目干

预有助于提高肺动脉高压患者的自我效能,与Dep-
ping等[8]基于电话进行的罕见病患者同伴咨询研究

结果相似。本研究病人专家项目干预基于自我效能

理论设置,病人专家作为自我效能与自我管理能力较

强的肺动脉高压患者,可为小组成员树立真实的行动

榜样;其次病人专家会指导患者学习肺动脉高压疾病

知识及不良情绪调解技巧,这为肺动脉高压患者自我

效能的提高奠定了理论基础;最后,在授课与随访阶

段,病人专家会同步分享自身的患病经历与康复经

验,使小组患者认识到战胜疾病有理可依、有据可依,
提高患者的治疗信心与自我效能感,促进实际健康行

为的落实[19]。此外,以小组为单位的组织形式有利

于肺动脉高压患者树立共同健康目标,小组间的交流

请教也会增加患者的正性体验,从而促进患者自我效

能感的提升[20]。
3.2 病人专家项目干预能提高肺动脉高压患者的生

活质量 本研究结果显示,干预3个月后,观察组生

活质量得分除身体领域外较干预前和对照组显著好

转(均P<0.05),说明病人专家项目干预有益于改善

肺动脉高压患者的生活质量。Robles-Sanchez等[21]

提出,病人专家项目的潜在益处即是改善患者知识水

平、生活质量与健康状况。本研究前期授课内容包括

近年肺动脉高压患者运动康复相关的医学研究成果,
可使肺动脉高压患者认识到康复运动的科学性与可

行性;并且病人专家会分享自身的运动康复经历,从
实际生活出发以更贴切地为患者提供可实践的活动

路径,如循序渐进地增加步行距离,由慢走到快走、由
快走到跳健美操的运动方式变化;最后,本研究建立

若干病人专家联系小组,弥补了肺动脉高压患者间交

通距离远、难以在实际生活中交流相伴的不足,定期

电话随访与线上的便捷交流,可对小组成员参与康复

锻炼起到一定督导与激励影响。2022年《ESC/ERS
肺动脉高压诊断和治疗指南》亦肯定了肺动脉高压患

者支持小组的重要作用[22]。Rawlings等[23]研究指

出,肺动脉高压患者的焦虑抑郁情绪与生活质量有密

切关系,有必要对肺动脉高压患者适时采取心理干预

措施。本研究通过病人专家的理论知识授课与自身
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经历分享使患者树立战胜疾病的信心,现身说法肺动

脉高压带来的疾病负担与症状限制是常见且可获得

良好控制与积极转变的,从而缓解患者就医过程中的

焦虑负性情绪。病人专家与小组成员凭借相似境遇

产生共鸣,从而相互提供心理支持与陪伴,以此减轻

肺动脉高压给患者带来的孤立感[24];最后,本研究培

训课程介绍多种情绪调解技巧,如渐进式肌肉放松训

练、五行音乐疗法及全身呼吸操等,为小组患者提供

科学的减压方法,协同促进患者身心康复。

4 结论
本研究实施基于自我效能理论的病人专家项目

干预,促使肺动脉高压患者坚定信念提高自我效能

感,同时结合心理社会支持提高患者生活质量,为临

床肺动脉高压患者的健康教育方式与延续性疾病管

理途径提供参考。本研究干预时间较短,病人专家人

数较少。未来研究可扩大样本,并纳入身体领域相关

的评价指标测量远期结局,以进一步验证病人专家项

目干预的应用效果。
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