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中轴型脊柱关节炎患者疼痛自我管理方案的设计及实施
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摘要:目的
 

促进中轴型脊柱关节炎患者自我管理疼痛。方法
 

将中轴型脊柱关节炎住院患者按照住院时间段分组,对照组(41例)
接受常规治疗护理,干预组(45例)实施基于Delphi法设计的疼痛自我管理方案。干预3个月后,测量两组疼痛自我管理阶段、疼

痛强度及其影响与疼痛自我效能。结果
 

干预后干预组疼痛自我管理阶段分布显著变化,与对照组比较,差异有统计学意义(P<
0.05)。干预后干预组疼痛强度及疼痛总体影响程度(日常生活、情绪、行走能力、日常工作、与他人关系、睡眠、生活兴趣)均显著

改善,对照组除疼痛对与他人关系的影响外,其他评分也显著改善(P<0.05,P<0.01);干预后两组平均疼痛强度和疼痛自我效

能均改善,但改善程度组间比较,差异无统计学意义(均P>0.05)。结论
 

实施疼痛自我管理方案可改变患者自我管理疼痛的意

愿及相关行为,有助于改善其疼痛强度和疼痛自我效能。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

boost
 

self-management
 

of
 

pain
 

in
 

patients
 

with
 

axial
 

spondyloarthritis
 

(axSpA).Methods
 

Patients
 

with
 

axS-
pA

 

were
 

enrolled
 

and
 

chronologically
 

divided
 

into
 

a
 

control
 

group
 

(n=41),
 

who
 

received
 

routine
 

care,
 

and
 

an
 

intervention
 

group
 

(n=45),
 

who
 

were
 

subjected
 

to
 

the
 

pain
 

self-management
 

program
 

which
 

was
 

developed
 

based
 

on
 

Delphi
 

method.
 

The
 

stages
 

of
 

pain
 

self-management,
 

pain
 

intensity
 

and
 

interference,
 

and
 

pain
 

self-efficacy
 

were
 

measured
 

at
 

three
 

months
 

after
 

the
 

intervention.
Results

 

There
 

were
 

significant
 

changes
 

in
 

stages
 

of
 

pain
 

self-management
 

in
 

the
 

intervention
 

group
 

into
 

the
 

intervention,
 

and
 

the
 

distribution
 

of
 

stages
 

of
 

pain
 

self-management
 

had
 

significant
 

difference
 

between
 

the
 

2
 

groups
 

(P<0.05).The
 

intervention
 

group
 

significant
 

before-after
 

changes
 

in
 

pain
 

intensity
 

and
 

overall
 

pain
 

interference
 

(general
 

activities,
 

mood,
 

walking,
 

work,
 

relations
 

with
 

others,
 

sleep,
 

and
 

enjoyment
 

of
 

life);
 

the
 

control
 

group
 

also
 

saw
 

significant
 

changes
 

in
 

all
 

the
 

above-mentioned
 

outcomes
 

ex-
cept

 

relations
 

with
 

others
 

(P<0.05,P<0.01).
 

There
 

were
 

also
 

significant
 

before-after
 

changes
 

in
 

average
 

pain
 

intensity
 

and
 

pain
 

self-efficacy
 

in
 

either
 

of
 

the
 

2
 

groups,
 

though
 

the
 

changes
 

between
 

the
 

2
 

groups
 

were
 

not
 

significant
 

(P>0.05
 

for
 

both).Conc-
lusion

 

Implementation
 

of
 

the
 

pain
 

self-management
 

program
 

could
 

improve
 

axSpA
 

patients'
 

readiness
 

to
 

change
 

pain-related
 

be-
haviors,

 

alleviate
 

pain
 

intensity,
 

and
 

enhance
 

pain
 

self-efficacy.
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  中轴型脊柱关节炎(Axial
 

Spondyloarthritis,ax-
SpA)是一类主要累及中轴骨骼的慢性炎症性疾病,
根据 影 像 学 特 征 分 为 强 直 性 脊 柱 炎(Ankylosing

 

Spondylitis,AS)及放射学阴性脊柱关节炎[1]。全球

患病率0.32%~1.40%[2-4],我国南方地区的总体患

病率约0.3%[5]。慢性腰背痛是axSpA患者的典型

症状之一,83%的患者报告不同程度的疼痛[6]。疼痛

导致患者活动受限、工作能力减退、睡眠障碍等问

题[7-8]。国际脊柱关节炎评估协会(Assessment
 

of
 

Spondylo
 

Arthritis
 

International
 

Society,ASAS)指
出,缓解疼痛是axSpA治疗的重要目标之一[9]。目

前尚缺乏安全及有效的药物治疗方法,axSpA患者的

疼痛未得到有效控制。自我管理项目通过认知行为

干预,可促进患者自我管理行为,从而减轻疼痛[10]。

目前大部分axSpA患者疼痛自我管理不足[11-13],针
对axSpA患者的自我管理干预研究较少,且存在自

我管理方案缺乏系统性、自我管理培训耗时长、未关

注自我管理对疼痛的影响等问题[14-15]。鉴此,2019
年4月,本研究医护协作设计并实施axSpA患者疼

痛自我管理方案,旨在为临床开展axSpA患者疼痛

自我管理项目提供参考,报告如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料 便利选取南方医科大学第三附属医

院风湿免疫科的axSpA住院患者,患者均使用相同

的治疗方案。纳入标准:符合2009年 ASAS中轴型

脊柱关节炎分类标准[16];年龄≥16岁;过去1周数字

评定量表[17]疼痛强度评分≥1;知情同意,能正确理

解并填写问卷。排除标准:并存其他风湿免疫性疾

病;6个月内进行过手术;妊娠期或哺乳期;并存严重

感染。使用公式n=2[
(μα+μβ)

δ/σ
]+
1
4μ

2
α 计算样本

量,δ为两总体均数之差值,σ为总体标准差。取双侧

α=0.05,β=0.1,δ/σ=0.8,得n≈34,考虑20%失访
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率,每组至少纳入41例。按照住院时间段分组,2018
年11月至2019年3月的48例患者为对照组,2019
年4~10月的52例患者为干预组。研究过程中,对
照组失访6例,因行脊柱矫形术退出1例;干预组失

访5例,因转院治疗退出2例。最终对照组41例、干
预组45例完成研究。两组除性别外,其他一般资料

比较差异无统计学意义,见表1。

表1 两
 

组
 

一
 

般
 

资
 

料
 

比
 

较

组别 例数
性别(例)
男 女

年龄

[岁,M(P25,P75)]
教育程度(例)

小学以下 初中 高中/中专 大专以上

合并慢性病

(例)
初诊或复诊(例)
初诊 复诊

BMI
[M(P25,P75)]

病程

[月,M(P25,P75)]

对照组 41 32 9 30.0(24.5,36.0) 1 15 7 18 20 34 7 21.8(19.4,25.8) 2.0(1.0,6.0)
干预组 45 22 23 27.0(22.0,31.0) 3 9 11 22 15 33 12 21.8(19.0,24.9) 3.0(1.0,7.0)
统计量   χ2=7.808 Z=-1.770 Z=0.687 χ2=2.121    χ2=1.147 Z=-0.359 Z=-0.716

P    0.005 0.077 0.492 0.145     0.284 0.720 0.474

1.2 干预方法

对照组接受常规治疗护理和出院健康教育,出院

健康教育由主管医生进行,时间约15
 

min,内容包括

用药指导和复诊安排。干预组在对照组基础上医护

协作制订和实施axSpA患者疼痛自我管理方案。
1.2.1 axSpA患者疼痛自我管理方案的设计

1.2.1.1 专家基本资料 函询专家遴选标准:本科

以上学历,中级以上技术职称,10年以上的axSpA治

疗或护理工作经验,对咨询内容积极性较高。邀请来

自北京、山东、湖北、广东、陕西等省市14所三级甲等

医院的15名风湿免疫科专家,其中医疗专家11名,
护理专家4名。年龄:30~岁11名,40~岁2名,≥
50岁2名。学历:博士10名,硕士1名,本科4名。
职称:正高级1名,副高级11名,中级3名。工作年

限:10~年12名,20~年1名,≥30年2名。
1.2.1.2 专家函询过程 ①编制函询问卷:通过课

题组前期调查确定axSpA患者的疼痛自我管理现状

和培训需求[12-13],参考斯坦福大学关节炎患者自我管

理项目[18],结合国内外文献初步拟订axSpA患者疼

痛自我管理方案。函询问卷包括两部分,第一部分为

专家意见咨询表,第二部分为专家基本信息表,包括

年龄、学历、职称及工作年限,对咨询内容的判断依据

和熟悉程度。②实施专家函询:通过电子邮件发放和

回收问卷。以同时满足必要性评分均数≥3.5、合理

性评分均数≥3.5且变异系数<0.25为标准筛选条

目。对反馈意见逐条进行分析、讨论。
1.2.1.3 专家函询结果 共进行2轮函询。第1轮

发放问卷17份,回收15份,第2轮发放问卷15份,
回收15份,专家积极程度分别为88.2%和100%。2
轮各有14名(93.3%)和5名(33.3%)专家提出修改

建议,专家权威系数为0.937。2轮函询各条目变异

系数分别为0~0.21和0~0.14,2轮协调系数分别

为0.276和0.197,均P<0.05。形成axSpA患者疼

痛自我管理方案,见表2。
表2 axSpA患者疼痛自我管理方案

自我管理主题 干预时间 自我管理目标 培训/干预内容 培训/干预方式

认识疾病 入院/确诊 1.患者正确认识axSpA 1.医生向患者讲解axSpA的病因、症状及治疗 多媒体授课

第1天 2.认识自我管理的重要性 2.护士向患者讲解自我管理的重要性、任务,告知患者自我管理技巧

3.学会制订自我管理目标与行动计划

症状自我管理 第2天 1.学会疼痛评估 1.疼痛评估:治疗前护士对患者进行疼痛评估,示范简明疼痛量表的使 多媒体授课、

2.学会并运用疼痛管理方法  用,教会患者自我评估并记录疼痛发作部位、强度及影响 方法示范、

2.疼痛自我管理教育:护士向患者讲解疼痛的特点、介绍药物与非药物 一对一健康

 治疗方法。根据疼痛评估,对患者进行个性化疼痛自我管理指导 教育

3.患者疼痛自我管理:遵医嘱使用镇痛药,自我评估用药后疼痛缓解程

 度及不良反应。结合使用热疗、休息及运动等非药物疼痛管理方法。

 急性疼痛发作时及时就诊;重度疼痛时注意休息,不宜运动;轻至中

 度疼痛时可进行四肢及脊柱的伸展运动;疼痛症状基本或完全消失后

 可进行游泳、太极等休闲运动。若运动后新增加的疼痛持续2
 

h以上

 仍未得到缓解,应调整运动量、运动类型或休息

用药自我管理 第3天 1.了解axSpA的常用药物 1.医生向患者讲解严格遵医嘱用药的重要性 多媒体授课、

2.提高用药安全性及依从性 2.医生向患者介绍常用药物及不良反应的预防及处理,对患者进行个 同伴支持

 体化用药指导。邀请坚持治疗、治疗效果良好的患者分享用药自我

 管理的心得和体会

3.医生告知患者及家属定期复诊的重要性、复诊内容及时间

运动自我管理 第4天 1.寻求最佳个体化运动方案 1.主管医生和护士共同评估患者的病情(必要时康复科医生介入),判断 观看视频、现

2.提高运动依从性  患者躯体功能和脊柱活动度,确定适宜的运动方式 场康复训练指

2.医生和护士与患者共同制订运动目标和行动计划 导、同伴支持

3.鼓励患者在病友微信群交流运动自我管理的感受和经验

日常生活自我 第5天 1.了解日常生活注意事项 1.护士对患者进行体位姿势、饮食、戒烟酒指导 一对一健康

管理 2.识别不良情绪并掌握应对方法 2.护士告知患者疼痛灾难化等不良情绪的识别及应对方法 教育

持续自我管理 出院后 1.有计划实施自我管理行为 1.患者居家通过自我管理笔记记录自我管理情况 微信随访

2.提高自我管理能力 2.护士每月进行1次微信随访,为患者提供持续自我管理支持

3.医护人员鼓励家属共同参与,为患者提供情感支持,监督患者自我管理

行为
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1.2.2 axSpA患者疼痛自我管理方案的实施

1.2.2.1 住院期间患者自我管理培训 由经过统一

培训的1名护士和1名主管医生实施培训。课题组

根据方案编制《中轴型脊柱关节炎患者自我管理指导

手册》,内容包括自我管理主题的知识技能及自我管

理笔记版块。培训开始前,给每例患者发放1本手

册。2~5例患者为一组,每天接受包括认识疾病、症
状自我管理、用药自我管理、运动自我管理以及日常

生活管理5个不同主题的培训,每天1次,每次30
 

min,共持续5
 

d。每个主题对应具体的目标及培训方

式。培训方式包括多媒体授课、方法示范、现场康复

训练指导、同伴支持及微信推送各主题的健康教育文

章等。
1.2.2.2 出院后持续自我管理 患者出院后通过自

我管理笔记以周为单位记录自我管理目标、用药、症
状、运动及日常生活自我管理情况。由固定的1名护

士每个月进行1次微信随访,通过患者自我管理笔记

了解患者自我管理存在的问题、与患者共同制订自我

管理目标,督促患者持续自我管理。每次随访15
 

min,持续3个月。
1.3 评价方法 研究者分别于患者入院时(干预前)
及出院3个月(干预后)返院复诊时评估其疼痛自我

管理阶段、疼痛强度及其影响与疼痛自我效能。①疼

痛阶段变化问卷(Pain
 

Stages
 

of
 

Change
 

Question-
naire,PSOCQ):由 Kerns等[19]设计,评估患者改变

的意愿及自我管理疼痛相关行为能力。共30个条

目,分为4个子问卷,分别为思考前期(1~7条目,处于

该阶段的患者认为自己没有任何办法应对疼痛,疼痛

只能由医生解决,不需要自我应对疼痛);思考期(8~
17条目,患者已出现疼痛自我管理的意愿,希望学习疼

痛应对方法,但未真正实施行动);行动期(18~23条

目,患者正积极学习疼痛自我管理方法并且开始使用

某些疼痛应对方法);维持期(24~30条目,患者的疼

痛自我管理已经成为日常生活的一部分,在应对疼痛

方面取得较大进步)。各条目均采用Likert
 

5级评

分,从“完全不赞同”至“完全赞同”依次计1~5分。

得分最高的阶段即为患者所处阶段,得分相同时,则
划分至较高级的阶段。本研究将思考前期、思考期、
行动期、维持期分别赋值1、2、3、4分。张晴等[20]汉

化该问卷并测得4个子问卷的Cronbach's
 

α系数为

0.89~0.95。②简明疼痛量表(Brief
 

Pain
 

Inventory,
BPI):由Cleeland等[21]制定,用于评估疼痛强度及其

影响。疼痛强度评估包括最重、最轻、平均以及当前

疼痛强度。疼痛影响包括对日常生活、情绪、行走能

力、日常工作、睡眠、生活兴趣及与他人关系的影响。
共11个条目,各条目评分0~10分,分值越高,疼痛

强度或疼痛影响越大。③疼痛自我效能问卷(Pain
 

Self-Efficacy
 

Questionnaire,PSEQ):由 Nicholas[22]

设计,用于评估患者管理疼痛的信心。共10个条目,
各条目采用Likert

 

7级评分,从“完全没信心”到“完
全有信心”计0~6分。总分0~60分,评分越高,疼
痛自我效能水平越高。
1.4 统计学方法 采用SPSS20.0软件行χ2 检验、t
检验、Wilcoxon符号秩检验及 Mann-Whitney

 

U 检

验。采用协方差分析控制基线组间差异对评价效果

的影响,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 两组干预前后疼痛自我管理阶段得分比较 见

表3。
表3 两组干预前后疼痛自我管理阶段得分比较

分,M(P25,P75)

组别 例数 干预前 干预后

对照组 41 2(2,3) 2(2,4)
干预组 45 2(2,2) 3(2,4)

Z -2.213 -1.992
P 0.027 0.046

  注:使用协方差分析校正基线差异影响后,干预组疼痛自

我管理阶段得分显著高于对照组(F=4.886,P=0.030)。

2.2 两组干预前后疼痛强度及其影响得分比较 见

表4。

表4 两组干预前后疼痛强度及其影响得分比较 分,M(P25,P75)

项
 

目  
对照组(n=41)

干预前 干预后 Z P
干预组(n=45)

干预前 干预后 Z P
最重疼痛强度 6.0(3.0,7.0)  2.0(1.0,3.5) -4.567 0.000 6.0(4.5,8.0) 3.0(1.0,4.0) -5.687 0.000
最轻疼痛强度 1.0(0,2.0)  0(0,1.5) -1.984 0.047 1.0(0,3.0) 0(0,1.0) -3.318 0.001
平均疼痛强度 3.0(2.0,4.0)  2.0(0.5,3.0) -4.009 0.000 4.0(3.0,5.0) 1.0(0,2.0) -5.506 0.000
当前疼痛强度 2.0(1.0,3.0) 1.0(0,2.0) -2.489 0.013 2.0(0,3.5) 1.0(0,2.0) -2.165 0.030
疼痛总体影响程度 3.3(2.1,5.4) 1.1(0,2.8) -4.168 0.000 3.7(2.1,5.8) 0.4(0,2.0) -5.610 0.000
 日常生活 4.0(2.5,7.0) 1.0(0,2.5) -4.460 0.000 4.0(1.5,6.0) 0(0,2.0) -4.956 0.000
 情绪 3.0(2.0,6.0) 1.0(0,3.0) -3.702 0.000 4.0(2.0,6.0) 1(0,2.5) -4.857 0.000
 行走能力 3.0(2.0,5.0) 1.0(0,2.0) -3.689 0.000 4.0(2.0,6.5) 0(0,2.0) -5.020 0.000
 日常工作 3.0(2.0,7.0) 1.0(0,3.0) -4.402 0.000 5.0(3.0,6.5) 0(0,3.0) -4.041 0.000
 与他人关系 2.0(0,3.0) 1.0(0,3.0) -1.232 0.218 3.0(0,5.0) 0(0,1.0) -4.571 0.000
 睡眠 3.0(2.0,7.5) 1.0(0,2.5) -3.996 0.000 4.0(2.0,7.0) 0(0,2.0) -4.934 0.000
 生活兴趣 3.0(1.0,5.0) 1.0(0,3.5) -2.754 0.006 3.0(1.0,6.0) 0(0,2.0) -4.744 0.000

  注:干预组干预前的平均疼痛强度显著高于对照组(Z=-2.826,P=0.005),使用协方差分析校正基线差异影响后,两组平均疼痛强度的改

善无统计学差异(F=1.413,P=0.238)。干预前后两组其他各项组间比较,差异无统计学意义(均P>0.05)。
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2.3 两组干预前后疼痛自我效能得分比较 见表

5。
表5 两组干预前后疼痛自我效能得分比较

分,M(P25,P75)

组别 例数 干预前 干预后 Z P

对照组 41 38.0(29.5,46.5) 50.0(34.0,57.0) -3.503 0.000
干预组 45 39.0(27.5,50.0) 55.0(40.0,59.0) -4.092 0.000

Z -0.203 -0.919
P 0.839 0.358

3 讨论

3.1 axSpA患者疼痛自我管理方案具有良好的科

学性 本研究中,纳入了来自多个地区的医疗和护

理专家,函询专家有一定的地区代表性和学科代表

性。问卷回收率及专家提建议的积极程度表明专家

具有较高的积极性。函询专家具有丰富的临床经验

及较强的科研能力,专家权威系数为0.937,反映了

较高的专家权威程度。2轮函询的各条目变异系数

均小于0.25,说明专家意见趋于一致,所设计的指

标得到专家的一致认可。2轮咨询的协调系数说明

专家意见的协调程度较好。因此,专家函询结果具

有一定的可靠性。axSpA患者的疼痛水平受疾病认

知、用药依从性、运动锻炼、情绪、生活方式行为等多

因素的影响[4,23]。本研究设计的axSpA患者疼痛自

我管理方案内容循序渐进,综合考虑了患者对于疾

病知识、多方面自我管理知识及技能的需求,方案更

具系统性。
3.2 axSpA患者疼痛自我管理方案的实施可提高患

者改变的意愿及改善自我管理疼痛相关行为 个体

的行为转变可分为思考前期、思考期、准备期、行动

期、维持期5个连续动态的过程[24]。Katz等[25]实施

多学科疼痛管理项目促进慢性疼痛患者自我管理疼

痛,干预后患者行动期和维持期得分增加,思考前期

和思考期得分下降。本研究结果显示,干预后,干预

组疼痛自我管理阶段得分显著优于对照组(P<
0.05),表明该方案可以促使患者将自我管理付诸行

动。欧盟风湿病防治联盟肯定了风湿科护士在提供

以需求为导向的患者教育、促进患者自我管理等方面

发挥着重要作用[26]。本研究设计的axSpA疼痛自我

管理方案采取医护协作的模式进行自我管理干预,加
强了医护人员在促进患者疼痛自我管理中的紧密合

作。培训方式多样,采用了面对面多媒体授课以及基

于微信平台提供自我管理支持的形式,同时结合了视

频以及操作示教,调动患者的社会支持系统,使axS-
pA患者能更加直观地学习、理解和掌握疼痛自我管

理相关知识与技能。症状自我管理是本方案的核心,
由护士对患者进行疼痛自我管理培训,教会患者自我

评估疼痛,应用药物与非药物方法管理疼痛,并根据

疼痛评估结果对患者进行个体化自我管理指导,患者

疼痛自我管理信心增加,改善疼痛自我管理相关行为

的意愿和能力增强。

3.3 axSpA患者疼痛自我管理方案的实施对疼痛及

疼痛自我效能的改善效果有待继续跟进 本研究中,
干预组干预3个月后的疼痛强度及其影响显著改善,
医生根据患者病情制订治疗方案,并对患者实施用药

自我管理培训,进行个体化用药指导,使患者了解到

非甾体类抗炎药发挥镇痛作用的机制及不良反应的

预防和处理,消除了患者对使用镇痛药物的顾虑。邀

请坚持治疗、治疗效果良好的患者分享用药自我管理

的心得和体会,并将定期复诊作为培训内容之一,从
而增加了患者使用镇痛药物的依从性和安全性。运

动是axSpA 患 者 常 用 且 有 效 的 疼 痛 自 我 管 理 方

法[12]。本研究由主管医生和护士共同评估患者的病

情,指导患者结合自身病情与兴趣选择可长期坚持的

运动方式,共同制订运动目标和行动计划,可有效促

使患者科学锻炼。患者间交流运动自我管理的感受

和经验,家属在患者出院后与护士共同督促其坚持规

律运动,有利于其减轻疼痛强度及其影响。但本研究

未发现干预组平均疼痛强度的改善优于对照组,可能

原因为70%的axSpA患者使用非甾体类抗炎药后疼

痛可获得缓解[27]。两组患者均使用非甾体类抗炎

药,可能使两组患者疼痛改善程度差异不显著。另

外,出院后干预组每月仅进行1次微信随访,对患者

疼痛自我管理跟进可能不足。Eilayyan等[28]研究表

明,未能持续自我管理是患者提高自我管理水平的阻

碍因素之一。今后研究可考虑增加自我管理团队对

出院患者的随访频率,持续提供自我管理支持。
Damush等[29]研究表明,疼痛自我管理培训可促

进慢性骨骼肌肉疼痛患者的疼痛自我管理行为,提高

患者的疼痛自我效能。本研究中,干预组干预后的疼

痛自我效能提高,但未发现两组改善程度有统计学差

异,可能由于疼痛自我效能受患者疼痛强度、功能等多

因素影响[30]。疼痛自我效能是疼痛自我管理模型的重

要评价指标之一,今后在实施疼痛自我管理方案时,应
针对疼痛自我效能的影响因素制订个体化干预措施。
4 小结

基于德尔菲法设计的axSpA患者疼痛自我管理

方案科学可行。实施该方案可提高患者改变的意愿

及改善自我管理疼痛相关行为。本研究存在以下不

足:一是未评价axSpA患者对疼痛自我管理方案的

满意度,二是干预随访时间仅3个月,未评价实施方

案的长期效果。今后将根据患者的反馈继续优化疼

痛自我管理项目的内容,针对不同患者制订个体化干

预措施,持续跟进疼痛自我管理项目长期干预的效

果。
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