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  [摘 要] 目的 探讨结缔组织病(CTD)合并肺动脉高压患者自我管理现状及影响因素。方法 采用慢

性病自我管理研究测量表对70例CTD合并肺动脉高压患者进行问卷调查。结果 CTD合并肺动脉高压患者

自我管理能力中,与医生沟通能力较强,但是对于自身的认知症状管理能力与运动锻炼频率较低。研究中的

CTD合并肺动脉高压患者自我效能低,缺乏规范的自我管理行为来降低疾病对日常生活影响的能力。结论 临床

护理人员有必要提高患者对疾病的认知,从功能锻炼、健康宣教等多方面干预,提高其自我管理能力。
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  结缔组织病(CTD)是一种累及全身多脏器、多系

统的自身免疫性疾病[1]。肺动脉高压可分为五大类,
其中动脉性肺动脉高压(PAH)为第一大类[2]。CTD
合并肺动脉高压患者早期病情隐匿,症状不明显。这

类患者早期对疾病自我管理意识薄弱,缺乏对疾病自

我管理的能力,导致乏力、气促、喘息等症状加重,严
重影响其生活质量[3]。研究表明,良好的自我管理可

减轻疾病症状,缓解心理焦虑,有利于患者康复效果

的稳步提升和生活质量的逐步改善[4]。因此,提高

CTD合并肺动脉高压患者早期自我管理能力及对疾

病的认知是很重要的。本文通过问卷调查的方法探

究CTD合并肺动脉高压患者自我管理现状,明确影

响CTD合并肺动脉高压患者自我管理的促进及阻碍

因素,为今后制订个性化干预措施提供参考依据。

1 资料与方法

1.1 一般资料 选取2017-2021年常州市某三级

甲等医院免疫风湿科CTD合并肺动脉高压患者作为

研究对象,入组标准:(1)确诊CTD、肺动脉高压的患

者,包括系统性硬化症、混合性CTD、系统性红斑狼

疮、类风湿性关节炎、炎性肌病等;(2)神志清楚、无语

言沟通障碍,有理解能力、自主行为能力,愿意并且可

以理解并完成临床调查;(3)同意入组研究并签署知

情同意书;(4)年龄大于或等于18岁。排除标准:(1)
先天性心脏病;(2)风湿性心脏瓣膜病;(3)慢性阻塞

性肺疾病;(4)妊娠期;(5)严重精神疾病;(6)肺梗死。

1.2 方法

1.2.1 研究工具

1.2.1.1 调查问卷 为常州市某三级甲等医院免疫

风湿科自行设计调查问卷,包括性别、年龄、原发病诊

断、文化程度、婚姻状况、居住情况、病程、医疗付费方

式、工作情况、原发病是否处于活动期、是否合并感

染、是否存在多器官受累、是否使用降低肺动脉高压

药物(如西地那非、波生坦等)、是否接受肺动脉高压

相关健康宣教、肺动脉收缩压情况及严重程度分级。

1.2.1.2 慢性病自我管理研究测量表(CDSMS)[5] 该

量表是美国斯坦福大学慢性病教育研究中心
 

LORIG
等研制,该量表包括自我管理行为、自我效能感2个

分量表,共21个条目。其中自我管理行为包括3个

维度,即运动锻炼、认知性症状管理、与医生沟通,共

15个条目,每个条目采用0~5级评分法,分值范围为

0~75分。自我效能感包括症状管理自我效能和疾病

共性管理自我效能两部分,共6个条目,每个条目采

用1~10级评分法,分值越高表明自我管理行为与自

我效能越好,分值范围为0~60分。傅东波等[6]此前

已将该表用于慢性病患者自我管理中,也证实该量表

在研究慢性病患者自我管理能力上具有良好的效力。

1.2.2 资料收集方法 由3名经过统一培训的专科

护士通过电话或是面对面的方式向患者提供问卷内

容并进行解释说明,获得患者同意后由患者通过口

述,3名专科护士代为填写或患者自行填写的方式完

成问卷调查。共完成有效问卷70份。

1.3 统计学处理 应用SPSS21.0统计软件进行数

据分析,性别、职业等计数资料通过频率和构成比描

述资料分布,年龄、自我管理行为和自我效能得分等

计量资料如符合正态分布以x±s表示,如不符合正

态分布采用中位数或四分位数间距进行描述。组间

定量资料的比较如符合正态分布采用单因素方差分

析,若不符合正态分布采用秩和检验。二分类指标的比
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较采用四格表卡方检验,若单元格的理论频数小于1,
则采用Fisher精确概率法,多分类指标采用行×列表

卡方检验。对于观察指标的相关因素分析采用多元线

性回归分析。P<0.05为差异有统计学意义。

2 结  果

2.1 CTD合并肺动脉高压患者自我管理能力的单因

素分 析  70 例 研 究 对 象 中 以 女 性 患 者 居 多,占

84.3%。年 龄 分 布 以 35~65 岁 年 龄 段 居 多,占

52.9%。原发病诊断以系统性红斑狼疮为多数,占

34.3%。文化 程 度 以 高 中 及 以 下 学 历 为 主,占

82.9%。已婚人士居多,占95.7%。居住以与他人合

居为主,占97.1%。病程普遍较长,1年以上病程占

91.4%。医疗付费方式以医保居多,占71.4%。研究

对象中处于原发病活动期的居多,占54.3%。未合并

感染者较多,占72.9%。大多数人未存在多器官受

累,占77.1%。未服用降低肺动脉高压药物者较多,
占78.6%。研究对象中大部分人未接受肺动脉高压

健康教育,占60%。在研究对象中,肺动脉高压分级

以轻度居多,占54%。见表1。

表1  CTD合并肺动脉高压患者自我管理能力单因素分析(n=70)

项目 n 所占百分比(%) 自我管理行为得分(x±s,分) F/t P

性别

 男 11 15.7 14.36±7.59 2.145 0.036

 女 59 84.3 19.41±7.08

年龄(岁)

 <35 8 11.4 19.75±7.15 2.178 0.121

 35~65 37 52.9 20.00±7.17

 >65 25 37.7 16.2±7.31

原发病诊断

 系统性红斑狼疮 24 34.3 21.42±6.86 1.266 0.282

 干燥综合征 9 12.9 17.00±7.35

 系统性硬化症 4 5.7 21.50±4.51

 CTD 10 14.3 17.20±8.02

 痛风 3 4.3 15.33±4.73

 类风湿性关节炎 15 21.4 15.60±7.07

 抗合成酶抗体综合征 4 5.7 20.75±10.90

 皮肌炎 1 1.4 15.00±0.00

文化程度

 高中及以下 58 82.9 18.16±7.59 1.047 0.357

 大专 1 1.4 27.00±0.00

 本科 11 15.7 20.27±5.73

婚姻状况

 已婚 67 95.7 18.48±7.30 0.733 0.466

 未婚 3 4.3 21.67±9.30

居住情况

 独居 2 2.9 16.50±3.54 0.411 0.683

 与他人合居 68 97.1 18.68±7.43

病程(年)

 ≤1 6 8.6 20.00±11.78 0.481 0.632

 >1 64 91.4 18.48±6.92

医疗付费方式

 自费 20 28.6 22.40±8.04 2.867 0.006

 医保 50 71.4 17.10±6.53
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续表1  CTD合并肺动脉高压患者自我管理能力单因素分析(n=70)

项目 n 所占百分比(%) 自我管理行为得分(x±s,分) F/t P

工作情况

 在职 23 32.9 20.48±5.82 1.499 0.138

 非在职 47 67.1 17.70±7.88

原发病是否处于活动期

 是 38 54.3 16.26±7.25 3.095 0.003

 否 32 45.7 21.41±6.51

是否合并感染

 是 19 27.1 17.58±7.21 0.717 0.476

 否 51 72.9 19.00±7.42

是否存在多器官受累

 是 16 22.9 18.06±7.87 0.340 0.735

 否 54 77.1 18.78±7.25
是否使用降低肺动脉高压的药物(西地那非,波生坦、安

立生坦等)

 是 15 21.4 19.53±8.04 0.544 0.588

 否 55 78.6 18.36±7.20

是否接受肺动脉高压的健康宣教

 是 28 40.0 17.04±7.50 1.481 0.143

 否 42 60.0 19.67±7.14

肺动脉收缩压分级

 轻 38 54.3 17.95±7.55 1.642 0.201

 中 27 38.6 20.30±7.25

 重 5 7.1 14.60±4.28

2.2 自我效能量表各维度得分情况 “不让因想病

所引起的情绪低落影响您想做的事情?”选项(7.48±
1.75)分,得分最高,而“除遵医嘱服药以外,做一些其

他的事(如注意饮食,加强锻炼)来降低您所患疾病对

您日常生活的影响程度?”选项(5.78±1.87)分,得分

最低。研究对象中患者以轻症为主,对于疾病本身态

度大多保持乐观、积极,可以较好地控制情绪而不影

响日常生活。而研究中的患者依靠医疗手段单方面

的治疗疾病,缺乏运用饮食管理或是运动锻炼等方式

和规范的自我管理行为来降低疾病对日常生活影响

的能力。见表2。

表2
 

  自我效能量表各维度得分情况(x±s,分)

项目 实际得分

不让因患病所产生的疲劳影响您想做的事情? 6.20±1.84

不让因患病所引起的躯体的不舒服或疼痛影响您想做的事情? 6.25±2.04

不让因想病所引起的情绪低落影响您想做的事情? 7.48±1.75

不让您现有的任何其他症状或健康问题影响您想要做的事情? 6.68±1.87

做管理您所患疾病所需要的各种任务和活动,以便减少您看医生的次数? 5.95±1.92

除遵医嘱服药以外,做一些其他的事(如注意饮食,加强锻炼)来降低您所患疾病对您日常生活的影响程度? 5.78±1.87

2.3 自我管理行为各维度得分情况 其中认知症状

管理维度(7.89±3.79)分,运动锻炼维度(2.40±
1.69)分,与医生沟通能力(8.33±3.59)分。研究对

象与医生沟通能力得分率为55.5%,认知症状管理能

力与运动锻炼能力分别为26.3%和10.0%。由此可

以看出,研究对象与医生沟通较多,不懂的地方会主

动询问医生或是每次就诊时提前整理问题。研究对

象中,大部分患者忽视了对自身的认知症状管理和运
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动锻炼。见表3。
表3  PAH患者自我管理行为各维度得分情况

维度
最高分值

(分)

最低分值

(分)

实际得分

(x±s,分)

得分率

(%)
排序

认知症状管理 16 0 7.89±3.79 26.3 2

运动锻炼 6 0 2.40±1.69 10.0 3

与医生沟通能力 15 2 8.33±3.59 55.5 1

2.4 CTD合并肺动脉高压患者自我管理能力的单因

素分析 不同性别、不同医疗付费方式、原发病是否

处于活动期比较,差异均有统计意义(P<0.05)。见

表4、5。
表4  自我管理影响因素分析

项目 偏回归系数标准误
标准化

偏回归系数
t P

常量 9.631 6.574 - 1.465 0.148

性别 1.907 2.289 0.095 0.833 0.408

医疗付费方式 -3.219 2.007 -0.199 -1.604 0.113

原发病是否处于活动期 3.136 1.844 0.214 1.701 0.094

自我效能 0.246 0.087 0.304 2.832 0.006

  注:-表示无此项。

表5  自变量赋值

项目 赋值

性别 男=1

女=2

年龄 <35岁=1

35~65岁=2

>65岁=3

原发病诊断 系统性红斑狼疮=1

干燥综合征=2

系统性硬化症=3

CTD=4

痛风=5

类风湿性关节炎=6

抗合成酶抗体综合征=7

皮肌炎=8

文化程度 高中及以下=1

大专=2

本科=3

婚姻状况 已婚=1

未婚=2

居住情况 独居=1

与他人合居=2

病程 ≤1年=1

>1年=2

医疗付费方式 自费=1

医保=2

续表5  自变量赋值

项目 赋值

工作情况 在职=1

非在职=2

原发病是否处于活动期 是=1

否=0

是否合并感染 是=1

否=0

是否存在多器官受累 是=1

否=0

是否使用降低肺动脉高压的药物(西地那

非,波生坦、安立生坦等)
是=1

否=0

是否接受肺动脉高压的健康宣教 是=1

否=0

肺动脉收缩压分级 轻=1

中=2

重=3

2.5 CTD合并肺动脉高压患者自我管理影响因素分

析 多元线性回归分析,以自我管理得分为应变量,
以单因素分析有统计学意义的项目及自我效能为自

变量。结果显示自我效能正向影响了自我管理能力,
自我效能越高,自我管理能力越好。具体见表4,自变

量赋值见表5。
3 讨  论

3.1 CTD合并肺动脉高压患者现状 本研究结果发

现,CTD合并肺动脉高压患者以女性患者居多,多为

中年人,原发病诊断以系统性红斑狼疮为多数。患者

普遍文化程度偏低,对疾病本身了解不足,导致依从

性差,与宫娣等[7]研究结果一致。患者病程多在1年

以上,缺乏相关肺动脉高压健康教育及用药指导。许

多轻症患者由于症状的隐匿,未能坚持复诊随访。
3.2 CTD合并肺动脉高压、患者自我管理能力 
CTD合并肺动脉高压患者自我管理能力中,与医生沟

通能力较强,大多数患者会主动与医生沟通治疗方

案、药物疗效及注意事项、疾病预后等,但平时进行运

动锻炼频率很低。有研究表明,健康行为对疾病良好

结局有明显的正性效果[8]。因此,提高CTD合并肺

动脉高压患者日常运动锻炼频次,有助于促进疾病的

恢复。2015年欧洲心脏病学会/欧洲呼吸学会
 

《肺动

脉高压诊断和治疗指南》也提出,建议对肺动脉高压

患者在药物治疗基础上采取运动锻炼[9]。CTD合并

肺动脉高压患者日常运动方式以散步、关节活动为

主,大部分人由于病程长、年龄大、工作及家庭因素、
文化程度低、缺乏肺动脉高压健康教育等因素导致缺

乏活动指导方案,缺乏时间或者是缺乏体力去进行锻
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炼。此外,大部分患者忽视了运动锻炼对疾病恢复的

重要性。崔萌等[10]研究表明,肺动脉高压患者健康行

为和生活质量呈正相关(P<0.05)。因此,提高患者

运用日常健康行为的能力有助于减轻疾病的影响。
临床医生可为患者开具运动处方[11],建立个性化运动

指导方案,结合家庭关怀[12]及社区监测,坚持有效地

进行每日运动。此外,护理人员应该帮助患者树立运

动锻炼的正确认知,帮助患者建立信心,协助患者测

量6
 

min步行距离监测运动耐力[13],配合治疗。
3.3 CTD合并肺动脉高压患者自我管理影响因素 
自我效能显著影响CTD合并肺动脉高压患者自我管

理能力,差异有统计学意义(P<0.05)。自我效能中

尤其是CTD合并肺动脉高压患者对于通过自身日常

健康行为减少疾病影响的能力信心得分最低。既往

多数研究认为,自我效能是慢性疾病患者自我管理行

为的强预测因子,与行为改变高度相关。这与本调查

结果不谋而合[14]。CTD合并肺动脉高压患者由于病

情复杂、病程长,缺乏健康指导、缺乏疾病知识指导,
依赖医院药物治疗,忽视了自身行为对于疾病的影响

力。作为主要宣教者,护士可实施赋能教育式健康教

育[15],开展腾讯视频小课堂、开设微信病友群、指导患

者写健康日记[16]等多种形式加强患者自我效能。护

士可以通过问卷或面对面访谈等方式去了解经过干

预后患者自我效能情况,根据现存问题,与患者共同

讨论解决方案,调动患者积极性。
综上所述,CTD合并肺动脉高压患者自我效能正

向影响自我管理能力。临床护理人员在患者住院期

间可从功能锻炼、自我检测、健康教育等多方面干预,
有利于改善其生活质量[17]。此外,通过互联网医院将

系统化慢病管理模式应用于CTD合并肺动脉高压患

者院外的自我管理中,通过提高患者自我效能,有效

减少患者因疾病产生的不良情绪,提高患者对疾病的

认知,提高依从性[18]。本研究尚存在局限性,样本量

只有70例,可能对结果的可靠性有一定影响。
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