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系统性红斑狼疮患者支持不当现状及影响因素分析

李菊香1,陈向坤2

摘要:目的
 

探讨系统性红斑狼疮患者支持不当现状及影响因素,为临床开展针对性护理干预提供参考。方法
 

采取便利抽样法选

择取系统性红斑狼疮患者236例,采用一般资料调查表、汉化版支持不当评估量表、家庭功能评定量表、接纳与行动问卷、个人生

活掌控感进行调查。结果
 

236例系统性红斑狼疮患者支持不当总分为(45.36±5.57)分。支持不当与家庭功能、心理灵活性呈正

相关,与个人生活掌控感呈负相关(均P<0.05);多元线性回归分析发现,亲属是否有医学背景、亲属疾病关注度、家庭功能、心理

灵活性、个人生活掌控感是系统性红斑狼疮患者支持不当的影响因素(均P<0.05)。结论
 

系统性红斑狼疮患者存在中等偏上水

平的支持不当,临床医护人员应关注家庭功能低、心理灵活性低、个人掌控感水平低等高风险患者,并采取针对性措施,以降低支

持不当情况。
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  系统性红斑狼疮(Systemic
 

Lupus
 

Erythemato-
sus,SLE)属于慢性自身免疫性疾病之一,以免疫系

统异常活动为主要特征,病情严重时会累及多系统、
多器官[1]。流行病学调查发现,我国大陆地区SLE
患病率 为(30~70)/10万,5年 生 存 率 为92%~
95%[2]。由于SLE病情呈缓解、发作交替进展,患者

长期承受治疗及疾病带来的不适,会出现焦虑、疼痛、
慢性疲劳等症状。社会支持是慢性病管理策略中的

重要环节,可帮助个体应对疾病、突发事件、精神压

力,有助于提升个体自尊心、幸福感、心盛状态、认知

控制能力与适应能力[3-4]。但当支持与接受者需求不

匹配或支持不被需要时,则被认为支持是不恰当的。

Revenson等[5]于1991年首次提出支持不当这一概

念,用来描述即使提供者的行为是出于善意,却被患

者视为不适合的支持。国外一项研究报道,支持不当

会增加慢性疾病患者压力与抑郁程度,影响自尊心与

生活质量[6]。因此,全面分析影响支持不当的因素,
并针对风险因素采取防范措施,对提高患者生活质量

尤为关键。资源保护理论[7]提出,若个体外在及内在

资源耗损严重时,个体可通过获取、维持有益资源,如
社会资源(社会支持、家庭功能等)、个人资源(心理灵

活性)等来促使个体快速成长。基于此,本研究调查

SLE患者支持不当现状,并探讨影响支持不当的危险

因素,旨在为SLE患者支持不当的护理干预提供参考。

1 对象与方法
1.1 对象 采取便利抽样法,选择2023年3月至

2024年3月南京鼓楼医院集团宿迁医院风湿免疫科

收治的236例SLE患者为研究对象。纳入标准:符
合SLE诊断标准[8];预计生存时间>6个月;具备理
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解能力、阅读能力、填写问卷能力,可配合调查;自愿

参与本研究并签署知情同意书。排除标准:妊娠期或

哺乳期女性;并存原发性脑血管疾病(血管性痴呆、脑
炎、脑卒中等)、尿毒症性脑病、狼疮性脑病或昏迷;药
物、酒精依赖;服用镇静类、抗抑郁类、抗焦虑类药物;
独居生活;并发心血管、狼疮肾、神经系统等严重并发

症;并存其他风湿性疾病。样本量计算:样本量按照

自变量的10倍[9]来计算,本研究自变量14个,并考

虑20%的失访率或无效问卷,计算本研究最低样本

量为175。本研究已获南京鼓楼医院集团宿迁医院

医学伦理委员会审批(2022034)。
1.2 方法

1.2.1 研究工具

1.2.1.1 一般资料调查表 按照研究目的自行设计

一般资料调查表,包括性别、年龄、文化程度、病程、婚
姻状况、家庭月收入、医疗费用支付方式、家庭结构、
狼疮 疾 病 活 动 指 数(SLE

 

Disease
 

Activity
 

Index,
SLEDAI)[10]、主要照顾者是否有医学背景、亲属疾病

关注度(患者感知亲属对疾病的关注度,包括过度关

注、关注、不关注)资料。其中SLEDAI是医生根据患

者10
 

d内的症状及检查对每个项目进行评分,该量

表涉及24项内容,包括7项神经系统症状(每指标对

应8分)、1项血管炎症状(8分)、4项肾脏受累症状

(每项4分)、2项肌肉骨骼系统受累症状(每项4分)、
3项脱发或皮肤黏膜受累症状(每项2分)、2项免疫

异常症状(每项2分)、2项浆膜受累症状(每项2分)、
2项血液系统异常症状(每项1分)、1项发热症状(1
分),每项分数相加之和为总分,总分105分。总分

0~4分、5~9分、10~14分、≥15分分别表示病情基

本无活动、轻度活动、中度活动、重度活动。
1.2.1.2 支持不当评估量表(Problematic

 

Support
 

Scale,PSS) 由 Mazzoni等[11]编制,周黎雪等[12]汉

化,用于评估SLE患者对身边支持不当的感知。中

文版PSS量表包括压迫性的支持(4个条目)、不知情

的支持(4个条目)、否定的支持(2个条目)3个维度,
共10个条目。每条目“完全不同意”至“完全同意”分
别计1~7分,总分10~70分,分数越高支持不当程

度越高。该量表的Cronbach's
 

α系数为0.895,本研

究中为0.858。
1.2.1.3 家庭功能评定量表(Family

 

Assessment
 

De-
vice,FAD) 由 Epstein等[13]编制,刘培毅等[14]汉

化,用于评估患者的家庭功能健康与否。中文版

FAD量表涉及沟通(9个条目)、问题解决(6个条

目)、情感介入(7个条目)、角色(11个条目)、行为控

制(9个条目)、情感反应(6个条目)、总的功能(12个

条目)7个维度,共60个条目。各条目从“很像我家”
至“完全不像我家”分别计1~4分,总分60~240分,
分数越高家庭功能越低,总分<120分为健康家庭功

能,120~150分为临界家庭功能,>150分为功能不

良家庭。中文版FAD量表的Cronbach's
 

α系数为

0.764,本研究中为0.735。
1.2.1.4 接纳与行动问卷(Acceptance

 

and
 

Action
 

Questionnaire,AAQ-Ⅱ) 由Fledderus等[15]编制,曹静

等[16]进行汉化及修订,用于评估患者的心理灵活性。
该量表共7个条目,每条目“从未”至“总是”分别计1~
7分,总分7~49分,得分越高心理灵活性越低。总分

7~20分表示低经验性回避、心理灵活性较高,21~28
分表示中等经验性回避、心理灵活性一般,29~49分表

示高经验性回避、心理灵活性较低。该量表的Cron-
bach's

 

α系数为0.855,本研究中为0.821。
1.2.1.5 个人生活掌控感量表(Personal

 

Mastery
 

Scale,PMS) 由Pearlin等[17]编制,用于评估患者对生

活事件结果掌控的感受[18]。该量表共7个条目,每条

目“完全不符合”至“非常符合”分别计1~5分,总分

7~35分,分数越高表示个人生活掌控感越好。该量表

的Cronbach's
 

α系数为0.720,本研究中为0.711。
1.2.2 调查方法 调查者均经统一培训,调查前与患

者建立信任关系,使用统一指导语向患者解释本次调

查的意义、目的、注意事项,向患者保证信息保密性;指
导患者独立完成问卷填写,现场收回并检查问卷,剔除

无效问卷(无效问卷包括作答时间<1
 

min、答题不完

整、规律性或随意作答等)。本研究回收问卷242份,
其中有效问卷236份,有效回收率为97.52%。
1.2.3 统计学方法 由双人核对后录入数据,采用

SPSS22.0软件对数据进行分析。计数资料采用频

数、百分比描述;计量资料服从正态分布采用(􀭺x±s)
描述;采用独立样本t检验、方差分析、Pearson相关

性分析、多元线性回归分析。检验水准α=0.05。

2 结果

2.1 SLE患者一般资料 纳入236例患者,男72例,
女164例;年龄18~<30岁24例,30~<45岁82例,
45~60岁86例,>60岁44例;初中及以下文化程度

60例,高中及中专84例,大专及以上92例;病程<3年

90例,≥3年146例;已婚134例,未婚72例,离异或

丧偶30例;家庭月收入<5
 

000元100例,≥5
 

000元

136例;医疗费用支付方式为城乡医疗保险48例,城
镇医疗保险50例,职工医疗保险118例,其他20例;
家庭结构为夫妻家庭48例,核心家庭88例,主干家

庭40例,其他60例;SLEDAI指数≤4分46例,5~9
分60例,10~14分82例,≥15分48例。
2.2 SLE患者支持不当、家庭功能、心理灵活性、个
人生活掌控感得分 见表1。
2.3 不同特征SLE患者支持不当得分比较 不同

性别、年龄、文化程度、病程、婚姻状况、家庭月收入、
医疗费用支付方式、家庭结构、SLEDAI指数的SLE
患者支持不当得分比较,差异无统计学意义(均P>
0.05),差异有统计学意义的项目见表2。
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表1 SLE患者支持不当、家庭功能、心理灵活性、个人

生活掌控感得分(n=236) 分,􀭺x±s

项目 均分 条目均分

支持不当总分 45.36±5.57 4.54±0.81
 压迫性的支持 18.86±3.85 4.72±0.91
 不知情的支持 16.98±3.05 4.25±0.78
 否定的支持 9.52±2.02 4.76±0.85
家庭功能 157.99±30.12 2.63±0.42
心理灵活性 25.56±4.98 3.65±0.84
个人生活掌控感 17.71±3.65 2.53±0.67

表2 不同特征SLE患者支持不当得分比较

资料 例数
得分

(分,􀭺x±s)
t/F P

主要照顾者有医学背景 3.003 0.003
 是 50 43.11±6.28
 否 186 45.96±5.87
亲属疾病关注度 5.162 <0.001
 过度关注 80 47.33±4.98
 关注 130 44.36±5.15
 不关注 26 44.30±4.87

2.4 SLE患者支持不当、家庭功能、心理灵活性、个
人生活掌控感的相关性分析 见表3。

表3 SLE患者支持不当、家庭功能、心理灵活性、
个人生活掌控感的相关系数(n=236)

项目
压迫性的

支持

不知情的

支持

否定的

支持

支持不当

总分

家庭功能 0.270 0.310 0.465 0.490
心理灵活性 0.218 0.292 0.305 0.371
个人生活掌控感 -0.258 -0.169 -0.335 -0.393

  注:均P<0.01。

2.5 SLE患者支持不当影响因素的多元线性回归分

析 将SLE患者支持不当得分作为因变量,将主要

照顾者是否有医学背景(是=0,否=1)、亲属疾病关

注度(以关注为参照设置哑变量)、家庭功能评分(原
值输入)、心理灵活性得分(原值输入)、个人生活掌控

感得分(原值输入)作为自变量行多元线性回归分析,
结果见表4。

3 讨论

3.1 SLE患者存在中等偏上水平的支持不当 社会

支持是指建立在社会网络上的诸多社会关系对个体

主观及客观的影响力,社会支持来源包括亲属、同事、
医护人员、朋友、社会团体等[19]。良好的社会支持系

统可降低个体应激,改善个体心理、生理需求,而缺乏

社会支持或支持不当的患者易受到应激的损伤[20]。
本研究结果发现,SLE患者支持不当总分为(45.36±
5.57)分,说明SLE患者存在中等偏上水平的社会支

持不当情况。其中否定的支持、压迫性的支持的条目

均分均高于4.70,说明SLE患者支持不当以压迫性

支持、否定支持为主,推测原因可能在于:①SLE具有

病情迁延、病程长、病情不稳定情况,家属或支持者可

能因难以理解病情而采取过度控制措施,从而形成压

迫性支持;②SLE患者需长期接受激素治疗,而激素

会引发脱发、肥胖、满月脸等不良反应,家属因保护心

理而 否 定 患 者 的 社 交 需 求,从 而 造 成 否 定 支 持。
Mazzoni等[21]对9例女性SLE患者的质性研究结果

发现,9例SLE患者关于压迫支持共提到6次,否定

支持共提及13次,而不知情的支持则提到19次,可
见女性SLE患者支持不当主要表现为不知情支持、
否定支持,与本研究结论(SLE患者支持不当以压迫

性支持、否定支持为主)有一定差异,可能原因与研究

类型不同及纳入人群性别有关。提示SLE患者支持

不当现状明显,护理人员应动态评估SLE患者对身

边支持不当的感知,并采取针对性措施为SLE提供

及时、准确的支持,以减少支持不当发生。
表4 SLE患者支持不当影响因素的多元线性回归分析(n=236)

变量 β SE β' t P 95%CI VIF
常量 43.242 3.144 13.755 <0.001 37.048~49.436
主要照顾者是否有医学背景 2.862 0.949 0.194 3.018 0.003 0.994~1.731 1.328
亲属疾病关注度(以关注为参照组)
 过度关注 2.963 0.722 0.274 4.103 <0.001 1.540~4.387 1.468
家庭功能 0.073 0.012 0.371 6.259 <0.001 0.050~0.096 1.751
心理灵活性 0.385 0.063 0.371 6.113 <0.001 0.261~0.509 1.625
个人生活掌控感 -0.336 0.084 -0.235 -3.996 <0.001 -0.502~-0.171 1.357

  注:R2=0.138,调整R2=0.134;F=37.372,P<0.001。

3.2 SLE患者支持不当的影响因素分析

3.2.1 亲属相关因素 本研究显示,主要照顾者是

否有医学背景、亲属疾病关注度是SLE患者支持不

当的影响因素,表明亲属过度关注患者疾病常会增加

支持不当问题发生,而主要照顾者有医学背景则会减

少支持不当发生。分析原因在于:①作为非正式支持

网络的重要组成部分,有医学背景的家庭照顾者可以

为患者提供科学、正确的信息支持,避免因技术鸿沟、

行为惯性、难以理解健康信息内容等而触发不当干预

或回避行为,从而减少支持不当[22]。家属缺乏医学

知识,易因错误信息而出现擅自调整药物剂量等不正

确的医疗决策,增加支持不当行为发生。②当SLE
患者感知亲属过分关心、过分担心或太想知晓患者身

体状况等情况时,往往会导致患者感受到被“特殊对

待”,从而产生感觉压抑、焦虑等负面情绪,增加SLE
患者心理压力与疾病感受负担。此外,家属频繁提醒
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SLE患者“不能过度劳累”“不能晒太阳”时,会过度强

调疾病风险,强化“患者”身份,限制患者活动。建议

通过健康手册、公众号、视频等多元化方式,为患者及

家属提供疾病相关信息,提高他们对SLE疾病本身、
治疗方法、预后等健康知识的掌握程度;建立实时在

线咨询平台,为患者及家属提供疾病自评量表与支持

不当量表,促使患者及其照顾者开展自我监测;指导

患者及家属对待疾病应采取乐观、平和心态,鼓励家

属用合理途径与方式为患者提供支持与关心,避免过

度关注患者疾病本身,应重点关注患者的身心健康。
3.2.2 家庭功能 本研究中,236例SLE患者家庭

功能评分为(157.99±30.12)分,处于不良状态;且家

庭功能是SLE患者支持不当的影响因素,与 Coty
等[23]研究报道相似,可见家庭功能障碍会加重SLE
患者支持不当问题。原因在于:①家庭支持可帮助患

者对疾病相关事物形成正确评价与认知,并为患者提

供信息支持及患者与家庭成员交流疾病相关事物机

会,进而形成和谐、良好的家庭环境,减少支持不当问

题发生。②家庭成员缺乏有效沟通或沟通不畅,难以

准确理解SLE患者的心理支持、疼痛管理等方面需

求,致使问题及情绪困扰无法获得有效解决,从而影

响患者社会支持的获得[24]。因此,建议在SLE家庭

中开展沟通能力培训,正确引导患者与亲属相互表达

各自关心、感受和需求,并使亲属能够感知到患者需

求并整合现有家庭资源去解决需求相关问题;同时,
继续巩固SLE患者家庭支持系统,鼓励患者家庭成

员参与到患者照顾中,避免患者封闭自我、孤立,给予

患者家庭温暖及正确的支持,以实现SLE患者利益

与家庭利益的共同最大化。
3.2.3 心理灵活性 本研究发现,SLE患者支持不当

得分与心理灵活得分呈正相关(P<0.05),说明SLE
患者心理灵活性越低、支持不当情况越明显。分析原

因可能是:部分SLE患者因疾病适应困难而导致心理

灵活性降低,常认为自身疾病是家人的负担,在面对疾

病时多采取消极应对方式(如隐瞒病情、回避社会等),
从而表现出对疾病的屈服,抗拒接受他人的关心与支

持。同时,心理灵活性低又会降低患者获取疾病健康

知识的积极性,从而形成“健康素养低-心理灵活性低-
健康素养低”的恶性循环[25]。而心理灵活性高的患者

储备更多的心理资源,在面对疾病时可拥有更好的心

理调节能力,更倾向于向外界寻找支持,挖掘自身抵御

疾病的正向潜能,正确看待并接受自身疾病与他人支

持[26]。因此,建议护理人员重视心理灵活性对支持不

当的影响,可结合信息化技术向患者及家属提供针对

性的健康知识,并通过冥想干预、接纳与承诺疗法等方

式调节患者心理状态,提高患者保持心理平稳的相关

技能,以进一步提升心理灵活性、减少支持不当情况。
3.2.4 个人生活掌控感 本研究发现,SLE患者支

持不当得分与个人生活掌控感得分呈负相关(P<

0.05),个人生活掌控感是SLE患者支持不当的影响

因素,可见SLE患者支持不当与个人掌生活控感密

切相关。分析原因在于:个人生活掌控感是个体缓解

压力及调节情绪的一种积极心理资源,是指个体感受

自身是否具备对周围环境及生活事件结果控制能力

的程度。当面临压力性事件或情景时,外部力量不断

造成威胁而导致个体处于“失控状态”,易出现绝望/
无助、反作用、困境反应加重等反应[27]。而个人生活

掌控感的增长通过影响患者的认知评价、信念及应对

方式,提供积极体验相关的认知基础,促使患者采取

积极应对方式,利于降低因应激产生的负面影响,从
而直接或间接影响患者的应对行为[28];此外,患者拥

有越高的个人生活掌控感,越能激发良好的适应能力

及疾病控制信念,有助于充分调动内外部资源应对感

知压力,从而促使患者接受他人支持。提示医护人员

应动态评估患者的个人生活掌控感水平,通过开展内

容丰富、形式多彩的疾病知识宣讲活动,向患者及家

属提供专业指导、支持,以减少患者失控感,从而避免

支持不当发生。

4 结论

SLE患者存在中等偏上水平的支持不当情况,且
受照顾者家属医学背景、亲属疾病关注度、家庭功能、
心理灵活性、个人生活掌控感等多因素影响。医护人

员应动态评估SLE患者的支持不当状态,结合SLE
患者特点制订针对性措施,通过提升患者心理灵活性

及个人生活掌控感水平、改善家庭功能等措施,降低

SLE患者支持不当情况。但本研究仍存在一定局限

性,如样本来源单一,病例选择可能存在一定偏倚、样
本代表性不够;纳入因素不完全,可能有其他影响支

持不当情况的潜在危险因素并未被挖掘,故后期需开

展多中心、大样本量的前瞻性研究,以进一步验证本

研究结论。
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