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【摘要 】　目的　纵向探讨系统性红斑狼疮(systemiclupuserythematosus,SLE)患者住院至出院３个月间疾病进展恐惧(fear
ofprogression,FoP)的变化趋势,并分析其影响因素.方法　２０２１年１１月至２０２２年１１月,采用便利抽样法选取在山东省某

三级甲等医院住院的２０６例SLE患者作为研究对象,采用一般资料调查表、狼疮疾病活动指数评分表(systemiclupuserytheＧ
matosusdiseaseactivityindex,SLEDAI)、恐惧疾病进展简化量表(fearofprogressionquestionnaireＧshortform,FoPＧQＧSF)、简
易疾病认知问卷(briefillnessperceptionquestionnaire,BriefＧIPQ)、医学应对方式问卷(medicalcopingmodesquestionnaire,

MCMQ)、简体中文版医疗社会支持量表(medicaloutcomesstudysocialsupportsurvey,MOSＧSSS)及１０条目心理弹性量表

(１０itemConnorＧDavidsonresiliencescale,CDＧRISCＧ１０)分别在患者住院期间、出院后１个月、出院后３个月对其进行调查.结

果　三个时间点患者的FoP总分分别为(３４．３０±９．２６)、(３１．５３±８．３３)、(２６．７９±７．９８)分,随时间呈下降趋势(P＜０．０５).广义

线性混合模型结果显示,家庭人均月收入、狼疮疾病活动指数、住院次数、疾病认知、面对、回避、屈服、社会支持是SLE患者

FoP的影响因素(均P＜０．０５).结论　SLE患者FoP水平较高,但随时间呈下降趋势;医护人员应重点关注收入较低、狼疮疾

病活动指数较高、首次住院、认知不良、消极应对及社会支持缺乏的患者,积极采取干预措施,以减轻其FoP水平.
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【Abstract】　Objective　Tolongitudinallyexplorethetrendoffearofprogression(FoP)inpatientswithsysＧ
temiclupuserythematosus(SLE)betweenhospitalizationand３monthsafterdischarge,andanalyzedits
influencingfactors．Methods　FromNovember２０２１toNovember２０２２,aconveniencemethodwasusedto
select２０６patientswithSLEwhowerehospitalizedinatertiaryAhospitalinShandongProvinceasthe
studysubjects．Thegeneralinformationquestionnaire,systemiclupuserythematosusdiseaseactivityindex
(SLEDAI),fearofprogressionquestionnaireＧshortform (FoPＧQＧSF),briefillnessperceptionquestionnaire
(BriefＧIPQ),medicalcoping modesquestionnaire (MCMQ),SimplifiedChineseversionofmedicaloutＧ
comesstudysocialsupportsurvey(MOSＧSSS)and１０item ConnorＧDavidsonresiliencescale(CDＧRISCＧ
１０)wereusedtoinvestigatethepatientsduringhospitalization,１monthafterdischarge,and３monthsafter
discharge．Results　TheFoPscoresatthreetimepointswere(３４．３０±９．２６),(３１．５３±８．３３),and(２６．７９±
７９８)respectively,showingadownwardtrendovertime(P＜０．０５)．Theresultsofthegeneralizedlinear
mixedmodelshowedthattheaveragemonthlyincomepercapita,SLEDAI,thenumberofhospitalizations,

diseasecognition,facing,avoidance,yieldingandsocialsupportweretheinfluencingfactorsofFoPinpaＧ
tientswithSLE(allP＜０．０５)．Conclusions　 SLEpatientshaveahigherlevelofFoP,whichtendstodeＧ
creaseovertime．Medicalstaffshouldfocusonpatientswithlowerincome,higherSLEDAI,firstＧtimehosＧ
pitalization,cognitiveimpairment,negativecopingstrategies,andlackofsocialsupport,thenactivelytake
interventionmeasurestoalleviatepatients’FoP．
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　　系统性红斑狼疮(systemiclupuserythematoＧ
sus,SLE)无法根治、复发率高,２０年累积生存率仅

为２０．４％,已成为多国年轻女性的主要死亡原因之

一[１].SLE病程迁延不愈,患者易产生焦虑、抑郁、
恐惧等负性情绪,部分甚至产生过自杀意念[２].因

疾病带来的恐惧心理称为疾病进展恐惧(fearof
progression,FoP)[３],FoP在慢性病患者中普遍存

在,并会伴随其整个病程[４];长期过度 FoP会导致

患者功能失调、负性情绪增加、降低治疗依从性和生

活质量,进而影响疾病治疗及预后,已成为慢性病患

者的重要压力源之一[５].目前,国内尚无关于SLE
患者FoP的研究报道.本研究采用纵向研究方法

分析SLE患者住院至出院３个月内FoP的变化趋

势及其影响因素,旨在为医护人员制订针对性干预

措施,降低SLE患者FoP水平,进而改善患者临床

结局、提高生活质量提供依据.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２１年１１月至２０２２年１１月,采
用便利抽样法选取在山东省某三级甲等医院风湿免

疫科住院的SLE患者为研究对象.纳入标准:依据

美国风湿病学会１９９７年制订的诊断标准[６]确诊为

SLE;年龄≥１３岁;预计生存期≥３个月;有阅读、理
解能力,能够配合调查;知情同意并自愿参加本研

究,未成年患者须征得其监护人同意.排除标准:有
认知障碍、精神疾病或无力填写问卷者;研究对象主

动退出或各种原因失访、死亡者.样本量估算使用

Gpower３．１软件,根据多因素分析要求,取中等效

应量０．１５,检验水准０．０５,检验效能０．８０,自变量最

多２５个,计算样本量１７２人,考虑１０％的流失率,最
终估算样本量为１９１人.最终纳入２２８例患者,完
成３次随访者２０６例.本研究获得学院伦理委员会

批准(２０２２ＧRＧ０１７).

１．２　方法　采用纵向调查法,分别在患者住院期间

(T１)、出院后１个月(T２)和出院后３个月(T３)对患

者进行调查.

１．２．１　研究工具

１．２．１．１　一般资料调查表　研究者自行设计,包括

性别、年龄、文化程度、家庭人均月收入、病程、住院

次数等.

１．２．１．２　恐惧疾病进展简化量表(fearofprogresＧ
sionquestionnaireＧshortform,FoPＧQＧSF)　 MehＧ
nert等[７]于２００６年研制,吴奇云等[８]２０１５年汉化,

用于评估慢性病及癌症患者的FoP水平,包括生理

健康和社会家庭２个维度共１２个条目.采用 LikＧ
ert５级评分法,总分１２~６０分,得分越高表示患者

FoP程度越高,≥３４分提示达到临床意义界定水

平.T１、T２、T３该量表的Cronbach’sα系数分别为

０．９２２、０．８９６和０．９１７.

１．２．１．３　狼疮疾病活动指数评分表(systemiclupus
erythematosusdiseaseactivityindex,SLEDAI)　
Gladman等[９]于２００２年修订,用于评估患者的病情

活动度,包括９个器官系统的２４项临床指标,总分

１０５分.SLEDAI得分≤４分代表病情未活动,得分

越高说明病情活动越厉害.

１．２．１．４　简易疾病认知问卷(briefillnessperception
questionnaire,BriefＧIPQ)　Broadbent等[１０]于２００６
年研制、孙伟铭等[１１]于２０１５年汉化,反映患者对自

身疾病的认识程度.共９个条目,最后一个条目为

开放性问题,前８个采用０~１０级评分,分数越高,
表示患者负面认知越严重.T１、T２、T３该问卷的

Cronbach’sα系数分别为０．７７７、０．７１４和０．７４５.

１．２．１．５　医学应对方式问卷(medicalcopingmodes
questionnaire,MCMQ)　Feifel等[１２]于１９８７年编

制、沈晓红等[１３]于２０００年汉化,用于测量个体在面

对压力或 挑 战 时 选 择 何 种 应 对 方 式.包 括 面 对

(８条目)、回避(７条目)、屈服(５条目)３个维度共

２０个条目.采用Likert４级评分法,得分越高说明

越倾向使用该应对方式.T１、T２、T３３个维度的

Cronbach’sα 系 数 分 别 为 ０．８０４、０．７８７、０．８８５;

０８８６、０８３８、０．８２９;０．９３９、０．８５０、０．７５４.

１．２．１．６　简体中文版医疗社会支持量表(medical
outcomesstudysocialsupportsurvey,MOSＧSSS)

　Sherbourne等[１４]于１９９１年编制,黎欢[１５]于２０１２
年汉化,用于测量慢性病患者的社会支持水平.包

括４个维度共２０个条目,采用 Likert５级评分法,
第１个条目不赋分,总分１９~９５分,得分越高说明

社会支持水平越高.T１、T２、T３ 该量表的 CronＧ
bach’sα系数分别为０．９６０、０．９６２、０．９６７.

１．２．１．７　１０条目心理弹性量表(１０itemConnorＧDaＧ
vidsonresiliencescale,CDＧRISCＧ１０)　 该 量 表 由

CampbellＧsills等[１６]对２５条目心理弹性量表简化而

来,用于测量患者的心理弹性水平,为单维度量表.
采用Likert５级评分法,总分０~４０分,得分越高说

明心理弹性越好.T１、T２、T３该量表的Cronbach’s
α系数分别为０．９３４、０．９１９、０．８８９.

１．２．２　资料收集方法　T１时,研究者向患者解释研

究目的和方法,患者(未成年患者须征得其监护人同

意)签署知情同意书,研究者采用统一的指导语指导
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其独立填写问卷,问卷当场检查并回收;通过病历收

集患者SLEDAI及病程、激素用量、住院次数等疾病

相关资料.T２、T３通过电话、微信等形式进行随访

调查.除患者人口学资料和病程只 T１收集外,其
余资料均在 T１~T３收集.基线纳入患者２２８例,
随访期间死亡２例,失访１７例,中途退出３例,最终

共纳入２０６例,随访率为９０．３５％
１．２．３　统计学处理　采用SPSS２５．０统计软件.计

数资料使用频数、百分比等描述;计量资料服从正态

分布采用表示.重复测量方差分析比较３个时间点

患者FoPＧQＧSF、MCMQ、BriefＧIPQ、MOSＧSSS、CDＧ
RISCＧ１０得分有无差异,组间两两比较采用最小显

著法检验.广义线性混合模型(generalizedlinear

mixedmodel,GLMM)是广义线性模型和线性混合

模型的扩展,模型中包含了随机效应,较广义估计方

程更灵活.采用 GLMM 分析SLE患者住院至出院

３个月间FoP的影响因素.以P＜０．０５表示差异有

统计 学 意 义.球 型 检 验 中,P ＜０．０５,不 符 合.

GLMM 的模型设定如下:主体为“ID”,每人赋予一

个具体序号,重复测量的次数为time,因变量为

“FoP得分”,固定效应变量为差异性比较中有意义

的变量及重复测量的自变量.

２　结果

２．１　一般资料　２０６例患者年龄１３~７３岁,平均

(３９．２４±１４．１３)岁,具体情况见表１.

表１　SLE患者的一般资料(N＝２０６)

项　　目 例数[n(％)] 项　　目 例数[n(％)]

性别　男 ３０(１４．５６) 支付方式　自费 ３(１．４６)

　　　女 １７６(８５．４４) 　　　　　新型农村合作医疗 ７８(３７．８６)
年龄　＜４０岁 １１７(５６．８０) 　　　　　医保 １２５(６０．６８)

　　　≥４０岁 ８９(４３．２０) 家庭人均月收入　＜３０００元 ７０(３３．９８)
职业　在职 １３６(６６．０２) 　　　　　　　　≥３０００元 １３６(６６．０２)

　　　非在职＃ ７０(３３．９８) 病程　＜１年 ９１(４４．１７)
文化程度　高中以下 ６４(３１．０７) 　　　≥１年 １１５(５５．８３)

　　　　　高中及以上 １４２(６８．９３) SLE家族史　无 ２００(９７．０９)
居住地　农村 ７６(３６．８９) 　　　　　　有 ６(２．９１)

　　　　城镇 １３０(６３．１１) 生育情况　未生育 ６１(２９．６１)
婚姻状况　单身∗ ６１(２９．６１) 　　　　　已生育 １４５(７０．３９)

　　　　　已婚/同居 １４５(７０．３９)

　　　　　　　　　＃:退休和无业;∗:未婚、离异和丧偶.

２．２　SLE 患 者 不 同 时 间 点 FoPＧQＧSF、SLEDAI、

BriefＧIPQ、MOSＧSSS、MCMQ、CDＧRISCＧ１０ 的得 分

情况　患者住院至出院３个月期间,３ 个时间点

FoPＧQＧSF 及 各 维 度、SLEDAI、BriefＧIPQ、MOSＧ

SSS、回避、屈服的得分随时间逐渐下降(均 P ＜
００５),面对、CDＧRISCＧ１０得分随时间逐渐上升(均

P＜０．０５),见表２.

表２　SLE患者FoPＧQＧSF、SLEDAI、BriefＧIPQ、MOSＧSSS、MCMQ、CDＧRISCＧ１０的得分情况(n＝２０６,分,x±s)

项目 T１ T２ T３ F P

FoPＧQＧSF ３４．３±９．２６ ３１．５３±８．３３a ２６．７９±７．９８ab ５７．９０４ ＜０．００１
　生理健康 １７．８１±４．３７ １６．０１±４．１８a １３．３５±３．７１ab ６８．６１３ ＜０．００１
　社会家庭 １６．４９±５．４１ １５．５２±４．７２a １３．４±３．９１ab ３０．０４３ ＜０．００１
SLEDAI ８．９２±２．９２ ５．５９±２．３１a ３．８８±２．０５ab ８６．０２７ ＜０．００１
BriefＧIPQ ４１．３０±１１．５３ ３７．７６±１０．２９a ３３．６５±９．２１ab ５８．５９７ ＜０．００１
面对应对 １８．４１±４．２２ ２１．４０±４．４５a ２３．１６±４．９８ab １０８．７６０ ＜０．００１
回避应对 ２１．１７±５．１１ １７．２５±４．９３a １５．２０±４．３２ab ８３．１４８ ＜０．００１
屈服应对 １３．４９±４．６６ １０．３８±３．７７a ８．４２±２．５３ab １００．２４４ ＜０．００１
MOSＧSSS ６７．６５±１４．６１ ６３．２４±１５．６５a ６０．３７±１６．１５ab １３．１４１ ＜０．００１
CDＧRISCＧ１０ ２６．２９±７．５５ ３０．７５±６．２７a ３３．０９±５．４８ab １１３．９５７ ＜０．００１

　　　　a:P＜０．０５,与 T１比较;b:P＜０．０５,与 T２比较

２．３　不同一般资料SLE患者不同时间点FoPＧQＧSF
得分的比较　T１、T２、T３不同时间点,家庭人均月

收入≥３０００元的患者FoPＧQＧSF得分均低于家庭人

均月 收 入 ＜３０００ 元 的 患 者 (T１:t＝５．６８４,P ＜
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０００１;T２:t＝３．４６１,P＝０．００１;T３:t＝２．５７９,P＝
００１１).其余得分的差异均无统计学意义(均P＞
０．０５).

２．４　SLE 患 者 FoPＧQＧSF 的 影 响 因 素 分 析 　 以

FoPＧQＧSF为因变量,考虑时间的随机效应,分别纳

入激素量、住院次数(该２项为重复测量指标,直接

纳入),以及家庭人均月收入、SLEDAI、BriefＧIPQ、
面对、回避、屈服、MOSＧSSS、CDＧRISCＧ１０为固定效

应,GLMM 结果显示,家庭人均月收入、SLEDAI、住
院次数、BriefＧIPQ、面对、回避、屈服、MOSＧSSS是

FoPＧQＧSF的影响因素(均P＜０．０５),见表３.

表３　SLE患者FoPＧQＧSF的GLMM分析结果(n＝２０６)

自变量 B SE ９５％CI P
常数项 ２８．３９２ ３．１０１ ２２．３０２~３４．４８２ ＜０．００１
人均收入≥３０００元 －２．８３９ ０．７６４ －４．３３９~－１．３３９ ＜０．００１
SLEDAI ０．６２１ ０．１４６ ０．３３４~０．９０９ ＜０．００１
激素量:中 －０．７２２ ０．７４５ －２．１８５~０．７４１ ０．３３３
激素量:大 －０．７５９ １．１６９ －３．０５５~１．５３７ ０．５１６
住院次数:非首次 －１．９２８ ０．６８９ －３．２８２~－０．５７４ ０．００５
BriefＧIPQ ０．２１８ ０．０３３ ０．１５３~０．２８３ ＜０．００１
MCMQ
　面对 －０．２７２ ０．０６８ －０．４０５~－０．１３９ ＜０．００１
　回避 ０．２３４ ０．０６１ ０．１１４~０．３５４ ＜０．００１
　屈服 ０．１６３ ０．０７５ ０．０１５~０．３１１ ０．０３１
MOSＧSSS －０．１１７ ０．０１９ －０．１５５~－０．０７９ ＜０．００１
CDＧRISCＧ１０ ０．０３３ ０．０５１ －０．０６６~０．１３３ ０．５１３

３　讨论

３．１　SLE患者住院至出院后３个月 FoP水平的动

态变化　结果显示,SLE患者住院期间FoP水平较

高;住院至出院３个月,FoP渐下降,与刘淑华等[１７]

研究中结直肠癌患者随化疗进程的FoP下降趋势一

致.分析原因可能是住院期间,患者因疾病确诊或

复发产生心理负担,加之并发症困扰、药物不良反应

及不确定感使患者产生本能的恐惧心理.出院后

１个月、３个月,患者返院复查,大部分较前控制病

情,糖皮质激素量调减,体型逐渐恢复,疾病认知改

善,疾病不确定感下降,激升心理弹性水平,更积极

应对疾病,继而FoP水平较前降低.医护人员应及

时评估 患 者 FoP,尽 早 干 预 危 险 因 素,降 低 FoP
水平.

３．２　SLE患者FoP影响因素分析

３．２．１　家庭人均月收入　患者家庭人均月收入越

高,FoP水平越低,与刘瑾等[１８]研究结论一致.SLE
迁延不愈带来长期经济损耗,收入较低者可因感知

医疗负担沉重引发恐惧等负性心理.医护人员应关

注收入较低者,根据其经济状况制订合理的治疗方

案,尽量减轻其经济负担.此外呼吁政府健全慢性

病医保制度,增加补贴力度,缓解患者因经济压力引

发的FoP.

３．２．２　SLEDAI　结果显示,SLEDAI越高,即病情

越严重,患者的 FoP越高,与刘淑华等[１７]研究结论

一致.医护人员应关注SLEDAI较高者,积极控制

病情,缓解疾病痛苦;指导患者通过听音乐等方式分

散疾病注意力,讲解疾病知识和治疗成功案例,给予

心理支持,从而降低FoP.

３．２．３　住院次数　结果显示,首次住院的SLE患者

较非首次住院患者的FoP更高,与石敏等[１９]研究结

论相似.患者因病首次住院,生活节奏变化、疾病痛

苦及疾病认知缺乏,易出现恐惧、烦躁、焦虑等情绪.
医护人员应关注初次入院的SLE患者,对其担心恐

惧表示理解共情,及时纠正认知误区,增强治疗信

心,帮助患者尽快适应住院节奏和慢性病共存,疏解

恐惧等负性情绪.

３．２．４　疾病认知　患者对疾病的负面认知越严重,

FoP越高,与 Liu等[２０]研究结论一致.SLE发病率

低,患者疾病认识不足而产生较重的负性认知,影响

治疗依从性,增加恐惧等负性情绪[２１].医务人员应

了解其信息需求,提供全面多形式的健康宣教[２２],必
要时进行认知行为干预[２３],引导患者正面认知,减轻

FoP.

３．２．５　应对方式　患者面对应对方式越少,回避、屈
服应对方式越多,其 FoP越高,与汤青云等[２４]研究

结论一致.患者的应对方式与心理状态密切相关,
积极应对有利于缓解焦虑、恐惧等负性情绪,改善心

理健康[２５].医护人员应鼓励引导患者积极应对,如
日常想法记录表[２６]等心理干预可有效改善积极应

对,促进心理调适,从而改善心理健康,降低 FoP
水平.

３．２．６　社会支持　患者的社会支持越高,FoP越低,
与Ban等[２７]研究结论一致.社会支持可促进积极

心理调适,社会支持不足会使患者缺少与病抗争的

精神力量和乐观心态,进而引发或强化 FoP.医护

人员应鼓励患者配偶及亲友给予患者充分的理解和

帮助,家庭是社会支持的主要来源,提高家庭功能,
可帮助患者缓解负性情绪,尽快适应和管理疾病,提
高治疗效果.医护人员也应提供全面的健康指导及

出院后的延续护理、随访服务等支持,以多方位提升

患者的社会支持度,减轻FoP.
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