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微信联合文体活动在银屑病患者延续护理中的应用
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摘要:目的

 

提高银屑病患者出院后的延续护理效果。方法
 

将120例银屑病患者按时间顺序分为两组各60例,对照组按常规实施

出院后护理;干预组开展微信联合集体文体活动的延续护理。实施6个月后评价效果。结果
 

对照组及干预组分别有54、48例完

成研究。干预后干预组社交回避与社交苦恼评分,皮肤病生活质量总分及生理、心理、穿戴、社交娱乐、工作学习5个方面评分,以

及病情控制显著优于对照组(P<0.05,P<0.01)。结论
 

对银屑病出院患者实施微信联合娱乐活动的延续护理可显著改善其心

理状态和对疾病的认知,从而有效控制病情、提高生活质量。
关键词:银屑病; 微信; 文体活动; 社交回避; 生活质量; 延续护理
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  银屑病瘙痒难忍,病程可持续数年,期间可反复

发作,目前没有特效治疗方法[1],严重影响患者生活

质量,甚至出现社交回避,是国内外公认的心身范畴

疾病[2-3]。对银屑病患者住院期间及出院后的情志障

碍已有报道,如一般性心理护理、患者出院时发放知

识手册、出院后电话随访[4-7]等,这些措施对患者的身

心症状都起到一定的缓解作用,但都缺乏有效的提醒

与督促,患者依从性差,效果不尽如人意。鉴此,本研

究在常规干预的基础上,组建专属微信群联合集体社

交娱乐活动,显著提高患者的参与积极性,报告如下。
1 对象与方法

1.1 对象 选择2015年5月至2018年1月在我院

住院治疗的银屑病患者为研究对象。纳入标准:①依

据银屑病诊断标准[1]确诊为银屑病;②年龄18~60
岁;病程>1年。③行动自如,神志清楚,能进行语言

沟通;④有智能手机,会应用;⑤知情同意,自愿参与

本研究。排除标准:①合并有严重心、肝、肺、肾等内

脏疾病;②妊娠期、哺乳期妇女;⑤既往有精神疾病

史。剔除标准:中止药物治疗或更换治疗方案。按上

述标准纳入110例,按时间段分组:将2015年5月至

2016年6月的55例分为对照组,将2016年7月至

2018年1月的55例分为干预组,最终对照组完成全

程研究54例,干预组完成全程研究48例。两组一般

资料比较,见表1。
1.2 方法

 

1.2.1 干预方法

住院期间两组患者均按常规治疗,包括糖皮质激

素、免疫抑制剂的应用,维A酸霜外搽等。护理包括

评估患者皮损状况、疾病发作规律和特点以及患者对

银屑病的认知程度。予以专科皮损护理,对认知有缺

陷的患者,详细讲解银屑病相关知识,如发病因素、发
病机制、临床表现、治疗方案、目前治疗中存在的问题

及注意事项等,并发放银屑病防治宣传手册,让患者

正确认识疾病的发生发展,树立克服疾病的信心。出
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院后延续护理:对照组每个月电话随访1次,了解继

续用药及病情变化情况,并给予相应指导。干预组实

施微信联合集体文体活动的延续护理6个月,具体措

施如下。
表1 两

 

组
 

一
 

般
 

资
 

料
 

比
 

较
 

组别 例数
性别(例)
男 女

年龄

 (岁,x±s)
婚姻(例)

未婚 已婚

文化程度(例)
初中及以下 高中或中专 本科及以上

病程

(年,x±s)
分型(例)

寻常型 红皮病型 脓疱型

分期(例)
进展期 静止/消退期

对照组 54 40 14 37.35±13.09 6 48 28 20 6 8.14±2.21 51 2 1 24 30
干预组 48 35 13 37.73±11.78 5 43 26 17 5 8.08±3.16 44 3 1 23 25
统计量 χ2=0.017 t=-0.152 χ2=0.013 Z=-0.232 t=0.153 - χ2=0.123

P 0.895  0.879 0.910  0.817 0.879 0.831 0.725

1.2.1.1 成立银屑病联合管理小组 银屑病联合管

理小组(下称管理小组)由6人组成,其中医生2人(主
治医师、住院医师各1人),护士4人(含护士长1人)。
由护士长负责和协调微信群的构建与管理,以及文体

活动的开展;医生负责讲授疾病、医疗方面的内容,跟
踪疗效和审核各项针对患者的方案;护士负责微信群

建立与维护、信息发送、活动组织及相关护理康复内容

讲授等。
1.2.1.2 建立银屑病专属微信群 由管理小组1
名护士负责建立和维护微信群。住院期间取得患者

的知情同意后将其纳入微信群,并一对一地教会患

者浏览阅读微信课件、微信信息、发言提问等操作,
告知本群相关的规定并获得其同意并确认遵守。由

管理小组3名护士负责微信群相关知识发送,以及

医护患间的交流与沟通。微信发送的相关知识内容

由管理小组成员参考相关资料[1,8-11]和科室已有的健

康教育材料,结合患者疾病特点制订,经管理小组全

体成员讨论后确定,共8讲。第1讲为银屑病的发

病原因及病理生理进程;第2讲为银屑病的药物治

疗及使用注意事项;第3讲为银屑病患者的居家生

活护理;第4讲为银屑病的适宜饮食;第5讲为银屑

病患者的皮肤自我护理要点;第6讲为银屑病患者

的功能锻炼;第7讲为银屑病的情志隐患与疏导;第
8讲为银屑病患者定时随诊的方法、意义和患者日记

填写等。每周五晚上发送1讲,便于患者无负担阅

读和学习。8讲发送完毕再重新依次循环发送,同时

在原内容基础上实时更新,以保证既能使患者强化

记忆经典知识又了解最新信息。
1.2.1.3 开展集体文体活动 由管理小组成员负责

组织患者开展活动。每个月1次,共6次。具体安排

在每月第1周周六,如遇特殊情况则后延1周。每次

活动议程均为疾病知识讲座和文体活动两部分。知识

讲座内容为微信发送内容的相应扩展,制作成图文并

茂的PPT课件,同时每次准备1例典型案例分享,以
助患者透彻理解当堂内容。第1次、第2次由医生讲

授,第3~6次由护士讲授。每次所授内容均上传至微

信群,供患者学习。文体活动视天气情况安排户外游

(半天时间)、跳广场舞、知识有奖抢答、有奖文艺表演、
扑克牌比赛等。为确保患者参加上述活动,在每次集

体娱乐活动中先由管理小组成员在微信群发出通知,

告知具体时间和内容,并要求群成员回复;如有特殊情

况不能参加者须请假并告知原因。每次活动前点名,
对未参加活动的患者由管理小组护士联系当事人询问

原因,并落实下次的活动。每次活动开始前均安排患

者自我情况介绍和治疗锻炼效果分享,以增加彼此了

解和相互学习;每次活动结束前告知下次活动内容及

细节安排,并微信群内发帖提醒。活动人数的合理安

排:当入群患者≥20例时分组,每组10例左右。各小

组以组员推选和本人自愿的形式选出组长1名,负责

本组的考勤和就本组患者相关事宜与医护人员沟通。
1.2.2 评价方法 ①生活质量评价。采用中文版皮

肤病生活质量指标(Dermatology
 

Life
 

Quality
 

Index,
DLQI)问卷[12]。DLQI问卷包括以下l0个方面的问

题:生理(瘙痒,疼痛);心理(尴尬,沮丧);日常生活(购
物,逛街,完成家务);穿戴(着装情况);社交娱乐(外
出,参加娱乐活动);运动;工作学习;家庭关系(与家

人、亲戚、朋友的关系);性生活;经济负担(治疗所付的

费用)。每个问题采用4级评分法:0~3依次对应无、
轻微、严重、极严重,满分为30分。分值越高,生活质

量越差。②社交回避与苦恼量表(Social
 

Avoidance
 

and
 

Distress
 

Scale,SADS)。中文版SADS由马弘[13]

修订完成,包含社交苦恼和社交回避2个维度各14个

条目,各条目评“是”=1
 

分,“否”=0分;其中14
 

个条

目为正向评分,14
 

个条目为反向评分;得分范围0~28
 

分,得分越高,表明被试者社交回避与苦恼越严重。回

避及苦恼分量表的信度分别为0.87及0.85。在患者

入院当天及出院后第6个月干预结束时进行问卷调

查,由患者独立无记名填写,当场收回并检查,发现问

题现场解决。干预组患者参加集体文体活动少于5
次,予以剔除。③病情控制情况。采用银屑病皮损面

积严重指数(Psoriasis
 

Area
 

and
 

Severity
 

Index,
 

PA-
SI)[1],于两组患者出院时和出院后6个月进行评价;
根据头、上肢、躯干、下肢4个部位皮损严重程度及面

积评分。严重程度:无=0,轻度=1,中度=2,重度=
3,非常严重=4;皮损面积:无皮损=0;皮损<10%=
1;皮损11%~30%=2;皮损31%~50%=3;皮损

51%~70%=4;皮损71%~
 

90%=5;皮损占91%~
100%=6。PASI总分=(0.1×头皮面积分×头皮严

重分)+
 

(0.2×上肢面积分×上肢严重分)+(0.3×
躯干面积分×躯

 

干严重分)十(0.4×下肢面积分×下
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肢严重分),得分范围0~72分,分数越高表示病情越

重,反之为病情控制较好。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS17.0软件进行数据

分析,行t检验、χ2 检验、Fisher精确概率法、F 检验

及秩和检验,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 两组干预前后社交回避与苦恼评分比较 见表2。

表2 两组干预前后社交回避与苦恼评分比较 分,x±s

组别 例数
社交回避

干预前 干预后

社交苦恼

干预前 干预后

总分

干预前 干预后

对照组 54 12.07±2.23 11.08±2.74 11.56±2.49 10.34±3.73 23.63±3.04 21.44±5.34
干预组 48 12.27±2.37 9.75±2.53 12.10±2.67 8.83±3.32 24.38±3.14 18.58±4.02

t 0.905 13.014 1.669 3.719 1.259 2.661
P 0.595 0.000 0.107 0.001 0.292 0.009

2.2 两组干预前后DLQI评分比较 DLQI总分,干
预前对照组为14.69±5.14,干预组为14.14±5.71,
两组比较,t=1.645,P=0.084;干预后对照组为

14.79±4.84分,干预组为10.01±4.28,两组比较

t=32.920,P=0.000。DLQI
 

10个方面评分比较,见
表3。

表3 两组干预前后DLQI10个方面评分比较
 

M(P25,P75)

组别 例数 生理 心理 日常生活 穿戴 社交娱乐 工作学习 运动 家庭 性生活 经济

干预前

对照组 54 2(2,3) 3(2,3) 0(0,2) 2(1,3) 2(1,3) 2(1,3) 1(0.5,2) 0(0,1) 0(0,1) 2(1,3)
干预组 48 2(1,3) 2(1,3) 0(0,2) 1(1,2) 2(1,3) 2(0,2) 1(0,2) 0(0,1) 0(0,1) 2(0,2)

Z -0.451 -0.507 -0.345 -0.637 -1.109 -0.328 -0.709 -0.042 -0.054 -0.581
P  0.652  0.612  0.730  0.524  0.267  0.743  0.478  0.966  0.957  0.561

干预后

对照组 54 1(1,3) 2(1,3) 0(0,0) 1(1,3) 2(1,2) 1(1,3) 1(1,2) 0(0,1) 0(0,1) 1(1,2)
干预组 48 1(1,2) 1(0,1) 0(0,0) 1(1,2) 1(0,2) 1(1,2) 1(1,2) 0(0,1) 0(0,1) 1(1,2)

Z -4.259 -5.813 -1.421 -2.252 -12.492 -2.427 -1.838 -0.916 -1.145 -1.762
P  0.000  0.000  0.155  0.024  0.000  0.015  0.066  0.360  0.252  0.078

2.3 两组干预前后PASI评分比较 见表4。
   表4 两组干预前后PASI评分比较 分,x±s

组别 例数 干预前 干预后 t P
对照组 54 31.98±10.739.29±3.06 9.788 0.000
干预组 48 33.10±10.306.85±2.21 12.372 0.000

t 0.894 3.190
P 0.583 0.004

3 讨论
  

3.1 银屑病患者存在较严重的社交回避及苦恼现

象,严重影响其生活质量 本研究中,两组患者在干

预前社交回避及苦恼总得分(对照组为23.63±3.04,
干预组24.38±3.14)均高于我国健康人社交回避和

苦恼得分(8.03±4.64)[6]。生活质量指数DLQI总

均分高达
 

(14.46±1.17)分,远远高出健康人DLQI
得分(0.30分)[12];除生理因素外,患者的心理健康、
社交生活等方面受到的影响最为突出,与相关文献结

果[14]相符。原因可能是皮疹发生在四肢、头部、面颈

等暴露部位,疾病影响容貌,使患者有尴尬、沮丧的情

绪,不愿意或害怕参加社交活动;怕周围人异样的眼

光及旁人害怕会传染而嫌弃、躲避。在炎热的夏天,
多数患者外出时不敢穿短袖衣服和短裤或裙子,为避

免被人歧视,也要穿长袖衣服和长裤外出[2-5,14-15]。银

屑病患者70%~80%有中度至重度瘙痒,高达42%
患者感觉皮肤疼痛[1],皮肤瘙痒和疼痛直接影响患者

的工作和学习,皮疹的表现也一定程度影响患者体

育、娱乐活动的参与。36%~46%患者曾因银屑病与

家人或亲朋发生过矛盾,夫妻感情发生改变;病程长,
反复就医造成的时间和经济成本增高也是导致生活

质量下降的原因[16-17]。据报道,由精神刺激诱发银屑

病者占35%,使病情加重者占34%[17],银屑病的严重

程度与精神压力程度成正比[18-20]。因此,在诊疗银屑

病时,精神因素是不可忽略的重要部分。医护人员在

诊治过程中除给予常规治疗护理外,还应注重患者的

知信行等方面的缺陷,及时予以辅助、疏导[21],如创建

机会重塑他们的知信行,帮助他们顺利回归社会,最
终提高生活质量。
3.2 微信群联合娱乐活动对患者社交回避及苦恼和

生活质量有改善作用 银屑病引起患者外在形象的

改变对患者社交影响最大,是社交回避及苦恼最主要

的因素[15],从而导致患者处于较低的生活质量。由专

科医护人员主动为患者搭建患友微信群和组织娱乐

社交集体活动,满足了患者的社交需要,改善了患者

的社交状况。通过定期(1次/月)组织患友集中举行
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疾病知识专题讲座、案例讨论、心理辅导讲座,帮助患

者正确认识疾病,做好角色转换,减少自我冲突,提高

对疾病的适应能力。通过“破冰”活动,让大家相互认

识,结识好友,解除孤独感及不被社会接纳的苦恼。
通过柔性竞技活动以及户外活动等多形式的集体娱

乐活动,让患者学中玩,玩中学,不仅让患者掌握了疾

病概况、预防措施以及自我护理等知识要点,也添增

了生活趣味。以小组为单位进行活动,让个体与群体

有强烈的团队归属感;同时,更加方便患者开展活动

和充分讨论;设立小组长,在某种程度上让患者在组

内体现了个人价值,满足患者被团队认同或肯定的渴

望。搭建患者微信群,为患者提供专业知识指导,方
便患者交流治病感受、倾诉心理烦恼、分享解决生活

问题的经验等,患者间互惠互利。通过6个月干预,
患者的社交回避及苦恼改善程度显著优于对照组,
DLQI总分及生理、心理、穿戴、社交娱乐、工作学习5
个方面显著好于对照组,病情控制显著好于对照组

(P<0.05,P<0.01),提示为患者提供专业、形式多

样的知识指导及康复平台,并注重营造一个积极向

上、和谐包容、互帮互助的社群环境,有利于减轻患者

的社会心理压力,改善患者治疗与生活态度,从而较

好地控制病情,提高生活质量。
 

4 小结

本研究通过组建微信群并联合集体娱乐活动应

用于银屑病患者延续护理,重塑患者回归社会的信

心,改善患者的社会回避状况,对减轻其心理压力、增
强社会适应能力以及提高生活质量等都具有明显的

作用。由于观察时间仅为6个月,对于病情迁延的慢

性病患者的心理状态和生活质量,有必要进行更长时

间的随访跟踪。
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