
教育,2023,39(3):283-287.
[20]申东雯,刘俊杰,赵薇,等.LEARNS模式健康教育对2

型糖尿病患者的干预效果分析[J].中国健康教育,2022,

38(9):845-848.
[21]刘倩,张英英,胡迪,等.基于赋权教育的自我管理干预

对农村糖尿病患者的影响[J].护理学杂志,2024,39(8):

25-28.
[22]朱玉芬,解红文,吕云,等.教育机器人在空巢老年糖尿

病患者延续护理中的应用[J].护理学杂志,2024,39(6):

115-119.
(本文编辑 赵梅珍)

·论  著·

炎症性肠病患者疾病负担与心理社会适应的联合网络分析

董林培1,刘婷1,2,方秀青1,刘文静1,杨梦洁1,张梦繁1

摘要:目的
 

探讨炎症性肠病患者疾病负担与心理社会适应的联合网络,识别关键症状及其潜在影响机制,为开展针对性干预提供

参考。方法
 

便利选取263例炎症性肠病患者,使用炎症性肠病疾病负担程度量表和心理社会适应问卷进行调查。通过网络分析

构建联合网络模型,识别核心节点和桥梁节点。结果
 

网络分析显示,情绪(Str=1.222,Bet=60.000,Clo=0.007)、焦虑/抑郁

(Str=1.213,Bet=38.000,Clo=0.006)、身体形象(Str=1.120,Bet=30.000,Clo=0.006)是联合网络的核心节点,情绪(Bridge
 

Str=0.612)和睡眠障碍(Bridge
 

Str=0.413)是关键桥梁症状。情绪和睡眠对心理社会适应的影响最大(EI=-0.613、-0.323)。
结论

 

炎症性肠病患者疾病负担与心理社会适应之间存在复杂关系,情绪、焦虑/抑郁和身体形象、睡眠障碍是干预靶点。
关键词:炎症性肠病; 疾病负担; 心理社会适应; 焦虑; 抑郁; 身体形象; 睡眠障碍; 网络分析
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Abstract:Objective

 

To
 

construct
 

a
 

joint
 

network
 

model
 

of
 

disease
 

burden
 

and
 

psychosocial
 

adaptation
 

in
 

patients
 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

disease
 

(IBD),
 

to
 

identify
 

core
 

symptoms
 

and
 

their
 

potential
 

mechanistic
 

pathways,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

targeted
 

in-
tervention.

 

Methods
 

A
 

convenience
 

sample
 

of
 

263
 

patients
 

with
 

IBD
 

were
 

surveyed
 

using
 

the
 

IBD
 

Disk
 

and
 

the
 

Psychosocial
 

Adap-
tation

 

Questionnaire
 

for
 

IBD
 

patients.
 

A
 

joint
 

network
 

was
 

constructed
 

to
 

establish
 

the
 

core
 

nodes
 

and
 

bridge
 

symptoms
 

via
 

cen-
trality

 

metrics.Results
 

Network
 

analysis
 

revealed
 

three
 

core
 

nodes:emotional
 

distress
 

(Str=1.222,
 

Bet=60.000,
 

Clo=0.007),
 

anxiety/depression
 

(Str=1.213,Bet=38.000,Clo=0.006),
 

and
 

body
 

image
 

(Str=1.120,Bet=30.000,Clo=0.006).
 

Emotional
 

distress(Bridge
 

Str=0.612)
 

and
 

sleep
 

disturbance(Bridge
 

Str=0.413)
 

served
 

as
 

critical
 

bridge
 

symptoms
 

connecting
 

disease
 

bur-
den

 

with
 

psychosocial
 

adaptation.
 

Emotional
 

distress
 

and
 

sleep
 

exerted
 

the
 

strongest
 

predictive
 

effect
 

on
 

psychosocial
 

adaptation
 

(Expected
 

Influence:
 

EI=-0.613
 

and
 

-0.323,
 

respectively).Conclusion
 

Complex
 

interrelationships
 

exist
 

between
 

disease
 

burden
 

and
 

psychosocial
 

adaptation
 

in
 

patients
 

with
 

IBD.
 

Emotional
 

distress,
 

anxiety/depression,
 

body
 

image,
 

and
 

sleep
 

disturbance
 

con-
stitute

 

key
 

intervention
 

targets.
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  炎症性肠病(Inflammatory
 

Bowel
 

Disease,
 

IBD)
是一组病因尚未完全明确的慢性复发性非特异性肠

道炎症性疾病,主要包括溃疡性结肠炎(Ulcerative
 

Colitis,
 

UC)和克罗恩病(Crohn's
 

Disease,
 

CD)。近

年来,随着生活方式的改变和环境因素的影响,我国

IBD发病率从1990年的0.74/10万显著上升至2021
年的1.4/10万[1]。2021年我国IBD患者168

 

077

例,新增病例为24
 

941例,死亡病例为5
 

640例,预计

到2035年我国IBD新发病例将增至41
 

901例,死亡

病例将达到6
 

568例[2]。IBD病程反复且迁延不愈,
患者饱受多种症状影响,如腹痛、疲劳、腹泻、便血、失
眠等,需长期接受维持治疗,这不仅加重了患者的经

济负担[3],还可能削弱其工作及学习能力,导致社会

功能受损,并增加心理负担[4-6]。疾病负担作为衡量

疾病对患者影响的重要指标,涵盖经济负担、心理负

担、社会负担等多个方面。心理社会适应是指个体在

面对新的生活状况时,在适应内部和外部环境过程中

经历的改变,这一概念强调个体在情感、行为和社会

关系方面的调整[7]。心理社会适应能力较强的患者
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更倾向于采取积极的策略应对疾病,心理困扰较少,
有助于改善疾病预后。尽管已有研究指出疾病负担

与心理社会适应之间可能存在关联[8],但缺乏系统的

机制分析。此外,既往研究方法多采用相关性分析,
难以全面揭示疾病负担与心理社会适应之间的复杂

关系。网络分析作为一种新兴的统计方法,能够通过

复杂分析,研究个体症状组成的网络结构、节点和特

异性指标,以反映真实世界中症状的相互作用机

制[9]。因此,本研究采用网络分析的方法,构建IBD
患者疾病负担与心理社会适应的多维关联网络模型,
分析两者的相互作用机制,识别核心关联维度,为临

床干预提供靶点。

1 对象与方法

1.1 对象 采用便利抽样的方法,选取2022年10
月至2023年4月在青岛大学附属医院

 

IBD专科门诊

就诊和消化内科病房住院的IBD患者作为研究对象。
纳入标准:①符合《炎症性肠病诊断与治疗的共识意

见(2018年·北京)》[10]中IBD诊断标准;②年龄≥18
岁;③病程>3个月;④意识清醒,能独立或在研究人

员的帮助下完成问卷调查;⑤自愿参加本研究,并签

署知情同意书。本研究构建网络模型需要估计的网

络节点数为16个(10个疾病负担条目与6个心理社

会适应维度),成对关联参数[16×(16-1)/2]=120
个,总参数为136个。为了可靠地估计这些参数,样
本量至少需要和参数数量相等[11],同时考虑20%无

效问卷率,本研究所需样本量最少为170。本研究在

研究 前 通 过 医 院 伦 理 委 员 会 审 查 (QDU-HEC-
2022195)。
1.2 调查工具

1.2.1 一般资料调查表 由研究者参考文献自行设

计,包括性别、年龄、文化程度、婚姻状况、居住方式、
工作状态、家庭年收入、医疗费用支付方式、疾病诊

断、病程等。
1.2.2 炎症性肠病心理社会适应问卷 该问卷由齐

妍妍等[12]研制,用于评估IBD患者面对疾病时的心

理感受、应对方式以及在社会环境中的适应情况,强
调个体对疾病的认知、情感反应和社会功能的变化。
包含29个条目,6个维度:焦虑/抑郁(10个条目)、睡
眠障碍(4个条目)、自我效能(5个条目)、身体形象(3
个条目)、社会支持(3个条目)和态度(4个条目)。回

答选项使用Likert
 

5级评分法进行量化,“从不”至
“总是”依次计1~5分。总分29~145分,得分越高,
表明IBD患者总体心理社会适应水平越好。总问卷

的Cronbach's
 

α系数为0.891,各维度的Cronbach's
 

α系数为0.615~0.908;重测信度为0.809[12]。本研

究中该问卷的Cronbach's
 

α系数为0.941。
1.2.3 炎症性肠病疾病负担程度(IBD

 

Disk)量表 
该量表由Ghosh等[13]编制,刘金凤等[14]翻译成中文

版本。包含10个条目,用于评估10个领域的IBD负

担,即关节疼痛、腹痛、排便、人际交往、教育和工作、
睡眠、精力、情绪、身体形象和性功能相关问题,侧重

于评估疾病对日常生活和心理状态的直接影响。每

个项目的评估采用视觉模拟评分法,评分范围为0~
10分,0分表示“非常不同意”,5分表示“既不同意也

不反对”,10分表示“非常同意”。量表总分0~100
分,大于40分表示疾病负担较重。中文版问卷的

Cronbach's
 

α系数为0.895,重测信度为
 

0.861[14]。
本研究中,该量表的Cronbach's

 

α系数为0.840。
1.3 资料收集方法 由2名经过统一培训的研究人

员(全日制在读护理硕士研究生),采用一致的指导

语,向患者说明本研究的目的及意义,在患者知情同

意后,当场发放并回收问卷。问卷填写过程中,
 

研究

人员及时解答患者的疑问,对无法独立填写问卷的患

者,以问答的方式协助其完成。回收问卷时,研究人

员检查完整性,并剔除答题时间<5
 

min和规律作答

的问卷。本研究共发放问卷270份,回收有效问卷

263份,有效回收率为97.41%。
1.4 统计学方法 采用SPSS26.0软件进行数据分

析。计数资料采用频数描述,采用偏度-峰度检验

(Skewness-Kurtosis
 

Test)对量表得分进行正态性检

验,结果显示,心理社会适应得分服从正态分布,用
(􀭺x±s)描述;疾病负担程度得分呈偏态分布,用 M
(P25,P75)描述。疾病负担及心理社会适应联合网络

的统计分析和可视化在R4.4.2软件中完成。首先对

IBD患者疾病负担得分进行对数转换,使其更接近正

态分布。使用R软件中的qgraph包构建联合网络,
模型建构使用“spring”布局,通过模拟节点之间的排

斥力和边的吸引力使节点达到平衡状态。采用扩展

贝叶斯信息准则图拉索算法(EBICglasso)进行网络

估计,以更好地处理高维数据,得到稀疏的网络结构。
计算网络节点的强度中心性(Strength,Str)、紧密中

心性(Closeness,CIo)和中介中心性(Betweenness,
Bet),这3项指标可从机制的角度衡量节点的影响力

和重要性,数值越大代表该节点在整个网络中的重要

性越高,当3项指标的数值排序不一致时,一般以强

度中心性的排序结果为准。通过centralityPlot函数

可视化结果,找出网络中的关键变量。使用network-
tools包中的bridge

 

函数计算桥梁中心性指标,该函

数专门用于识别连接不同子网络的关键节点,即找出

在疾病负担和心理社会适应之间起关键连接作用的

因素。通过“2步法”计算节点间的预期影响系数

(Expected
 

Influence,EI)量化每个疾病负担节点对心

理社会适应的总体影响程度。使用bootnet包通过

案例删除自举对网络估计的稳定性进行检验,抽样次

数为1
 

000次,使用EBICglasso模型,通过多次抽样

和重新估计网络,评估网络估计结果在不同样本下的

稳定性。网络稳定性通过估计相关稳定性系数(Cor-
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relation
 

Stability
 

Coefficient,
 

CS)来评估。研究表

明[15],紧密度和中介度的稳定性相对较低,不适合作

为网络节点中心性的度量指标,通常使用强度相关稳

定性系 数 来 衡 量 网 络 稳 定 性,且 CS值 不 应 低 于

0.25,最好高于0.50。采 用 非 参 数 自 助 法(Boot-
strap)分析,评估网络的精确性,所得置信区间越窄,
代表边缘权重的估计越精确[15]。

2 结果

2.1 研究对象的一般资料 263例IBD患者中,男
138例,女125例;年龄18~83

 

(43.71±14.60)岁,其
中<60岁者220例。文化程度:小学及以下15例,初
中58例,高中/中专62例,大专及以上128例。未婚

50例,已婚213例。常住地:城市200例,农村63例。
居住方式:独居28例,与家人同居219例,与他人同

居16例。工作状态:学生20例,全职工作167例,务
农15例,失业16例,退休45例。家庭年收入:<3万

元53例,(3~<5)万元76例,(5~10)万元75例,>
10万元59例。医疗费用支付方式:自费34例,医疗

保险229例。疾病诊断:UC
 

197例,CD
 

66例。病

程:3个月~<1年23例,1~<5年123例,5~10年

61例,>10年56例。32例做过IBD相关手术。调

查时疾病处于缓解期187例,发作期76例。49例有

IBD相关并发症;258例采用药物治疗;67例患有其

他疾病。
2.2 IBD患者疾病负担及心理社会适应得分 IBD
患者疾病负担总分为35.00(10.00,50.00)分,各维

度得分为关节疼痛0.00(0.00,5.00)分、腹痛5.00
(0.00,5.00)分、排便0.00(0.00,0.00)分、人际交往

0.00(0.00,5.00)分、教育和工作0.00(0.00,5.00)
分、睡眠5.00(0.00,10.00)分、精力5.00(0.00,
5.00)分、情绪5.00(0.00,10.00)分、身体形象0.00
(0.00,5.00)分、性功能0.00(0.00,5.00)分。IBD患

者心理社会适应总分为(100.08±21.76)分,各维度

的条目均分为身体形象(3.86±1.20)分、自我效能

(3.88±0.68)分、焦虑/抑郁(3.88±0.68)分、社会支

持(3.25±1.04)分、睡眠障碍(3.32±0.95)分、态度

(3.24±0.91)分。
2.3 网络分析结果

2.3.1 IBD患者疾病负担及心理社会适应的联合网

络分析 IBD患者疾病负担及心理社会适应的联合网

络结构,见图1;网络节点中心性指标结果,见图2。整

体网络的密度为0.517。该网络中共16个节点,在可

能的120条边中显示了62条非零边。在所有节点中,
A8情绪(Str=1.222,Bet=60.000,Clo=0.007)、B1焦

虑/抑郁(Str=1.213,Bet=38.000,Clo=0.006)、B4身

体形象(Str=1.120,Bet=30.000,Clo=0.006)是该网

络中的3个核心节点。A8情绪(Bridge
 

Str=0.612)和
B2睡眠障碍(Bridge

 

Str=0.413)在所有节点中桥梁强

度最高,表明情绪及睡眠障碍是疾病负担和心理社会

适应之间关联的关键因素。预期影响系数结果显示,
A8情绪(EI=-0.613)和A6睡眠(EI=-0.323)在所

有节点中数值绝对值最高,表明睡眠和情绪对心理社

会适应的影响最大。

  注:边的粗细代表节点间相关性的强弱,实线边表示正关

联,虚线边表示负关联。A1=关节疼痛,A2=腹痛,A3=排

便,A4=人际交往,A5=教育和工作,A6=睡眠,A7=精力,

A8=情绪,A9=身体形象,A10=性功能;B1=焦虑/抑郁,

B2=睡眠障碍,B3=自我效能,B4=身体形象,B5=社会支

持,B6=态度。
图1 IBD患者疾病负担与心理社会适应的联合网络

图2 网络节点中心性指标结果

2.3.2 网络稳定性和精确性 IBD患者疾病负担及

心理社会适应的联合网络强度相关稳定性系数为

0.59,说明该网络的稳定性较理想。边统计量实际值

与重复抽样计算得到的边统计量的均值2条曲线走

势基本一致,表示边缘权重准确性较高,说明该网络

精确性较理想。详细信息见附件1。

3 讨论

3.1 情绪、焦虑/抑郁、身体形象是IBD患者疾病负

担与心理社会适应联合网络的核心节点 本研究显

示,IBD患者疾病负担总分35.00(10.00,50.00)分,
表明大多数患者疾病负担处于较低水平,与茅丹
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等[16]研究结果一致。心理社会适应总分(100.08±
21.76),表明大多数IBD患者的心理社会适应处于中

等及以上水平,与Xu等[17]的研究结果一致。这可能

与本研究中大多数患者处于疾病缓解期有关,研究表

明处于疾病活动期的IBD患者常报告更加严重的躯

体症状和心理负担[18]。另外,本研究中<60岁和大

专及以上文化程度的患者占比较大,他们可能更容易

获得社会支持,因而具有较低的疾病负担和较高的心

理社会适应水平。通过网络分析发现,情绪(“我感觉

悲伤、情绪低落、沮丧、担心或焦虑”)、焦虑/抑郁(“患
病后,我无法避免健康问题对我的困扰”“患病后,我
觉得自己得病连累了家人”等)、身体形象(“患病后,
因为感觉到自己外貌的变化,我常常避免见熟人”等)
是IBD患者疾病负担及心理社会适应联合网络的核

心节点。强度中心性的高值反映节点连接的加权影

响力,因此核心节点对应的症状越有可能与其他症状

同时发生,其在整个网络中的影响力越强,因此是干

预的优先靶点。既往研究显示,焦虑、抑郁是IBD患

者心 理 社 会 适 应 的 关 键 影 响 因 素[19]。Thomann
等[20]的研究同样使用网络分析方法探讨变量间的复

杂相互作用机制,该研究发现抑郁是IBD患者生物-
心理-社会因素与生活质量网络中最核心的因素。情

绪和焦虑/抑郁的高强度中心性验证了情绪问题不仅

是疾病负担的直接体现,而且情绪问题越明显心理社

会适应能力下降。本研究中尽管情绪与焦虑/抑郁名

称上接近,但疾病负担量表中情绪评估身体症状对日

常生活和心理状态的直接影响[14],捕捉的是短时影

响,而心理社会适应问卷中焦虑/抑郁更侧重于对患

者在整个患病周期对社会和心理层面的自我调节能

力的测量[12],是一种长期影响。因此当肠道炎症通

过免疫介质影响中枢神经系统时,会迅速激活情绪节

点[21],并将影响扩散至精力、睡眠等疾病负担的维

度;若负性情绪未能得到调节,则可能转化为对病程

和家庭负担的持续担忧,进一步激活焦虑/抑郁节点,
并向身体形象、睡眠障碍等心理社会适应维度传递影

响。这种短时与长期影响的叠加,使情绪与焦虑/抑

郁在网络中既形成各自群组,又共同维系了整体网络

的紧密结构,成为整个联合网络的核心节点。身体形

象的高强度中心性反映了IBD患者对疾病引起的身

体形象(皮肤、黏膜)改变、体质量锐减等的适应不良,
表现为“在家人和朋友面前变得不自在”“避免见熟

人”。Ayaz-Alkaya[22]对造口患者的研究显示,身体

形象改变会导致自尊下降和社交回避行为,显著降低

心理社会适应水平。身体形象直接关系到患者如何

感知和评价自己的外貌和身体状态,而这些感知又继

续影响其他与心理社会适应相关的维度,进而影响其

与他人的交往方式。如由于疾病活动度、药物治疗

(如激素治疗)导致的身体形象困扰会进一步影响焦

虑/抑郁、态度等。身体形象在整个网络中与其他维

度相互影响、被频繁激活,从而在联合网络中占据核

心地位。鉴于此,在临床实践中应加强对IBD患者心

理状况的评估与检测,将相关心理症状检测纳入常规

诊疗,以及时发现心理问题并关注其变化,为干预提

供依据。Hinnant等[23]推荐将认知行为疗法(Cogni-
tive

 

Behavioral
 

Therapy,CBT)作为轻度焦虑、抑郁

的一线干预,并结合抗感染治疗(如抗TNF-α药物)
以改善肠道-脑轴功能。同时,护理人员可通过团体

认知行为心理治疗、同伴支持小组及个体化教育帮助

患者重建身体认同,从而改善患者的心理困扰[24]。
3.2 情绪和睡眠障碍是IBD患者疾病负担与心理社

会适应联合网络的桥梁节点 网络分析显示,情绪和

睡眠障碍在所有节点中桥梁强度数值最高,表明情绪

和睡眠障碍是IBD患者疾病负担和心理社会适应之

间关联的关键因素。预期影响系数分析表明,疾病负

担中情绪和睡眠问题在所有节点中绝对值最高,表明

情绪和睡眠对心理社会适应的影响最大。既往研究

也发现,IBD患者的情绪问题与疾病活动度和生活质

量显著相关[25]。IBD疾病引起的生理不适,可导致患

者情绪波动,同时影响睡眠;而睡眠质量下降,又可能

负面影响日常工作和生活,引起情绪问题。情绪-睡
眠障碍的双向作用,共同构成了影响患者疾病负担与

心理社会适应能力的核心通路。睡眠障碍与情绪困

扰协同作用,可能引发负性疾病认知,削弱自我效能

感。这些维度间存在动态强化效应,最终形成跨维度

的心理社会适应能力的恶性循环。护理人员应密切

关注IBD患者情绪和睡眠障碍,采取针对性的干预措

施。如开启并持续与患者进行有关情绪健康的对话,
组织IBD患者的情绪支持小组,让患者能够分享自己

的经历和感受,获得情感支持和应对策略。患者可穿

戴设备监测相关睡眠参数,护理人员可通过认知行为

疗法和睡眠卫生教育,帮助患者改善睡眠习惯,提高

睡眠质量,必要时可以使用安眠药或抗抑郁药物,但
需注意药物的不良反应和依赖性。同时,组建包含营

养师、心理治疗师、胃肠病学家和护理人员的多学科

团队,重点打破情绪-睡眠-炎症的交互循环[26-27]。

4 结论
本研究发现,情绪、焦虑/抑郁和身体形象是IBD

患者疾病负担及心理社会适应联合网络的核心节点,
情绪和睡眠障碍是关键的桥梁症状,睡眠和情绪对心

理社会适应的影响最大。可将这些核心节点作为干

预靶点,从而起到事半功倍的效果。本研究样本仅来

自1所医院,可能存在地域局限。另外,本研究采用

横断面调查设计,未追踪症状的动态变化;未包括生

物学指标,如炎症因子水平,同时也未能探索药物使

用(如抗抑郁药)对症状网络的潜在影响,而这些指标

可能有助于深入探讨疾病负担与心理社会适应之间

的内在联系。未来研究可以扩大调查范围,采用纵向
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研究设计,根据疾病不同发展阶段构建症状网络模

型,探索不同阶段、不同亚群核心症状及其变化,将生

物学指标纳入研究中,通过多维度分析来探究IBD的

病理生理机制如何与心理社会适应相互作用,为实施

精准化症状管理提供依据。

附件1:网络分析稳定性及边缘权

重精确性结果,请用微信扫描二维

码查看。
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