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【摘要 】　目的　探讨甲状腺相关性眼病(thyroidＧassociatedophthalmopathy,TAO)患者的自我管理行为现状及其影响因素,为提升其

自我管理行为提供依据.方法　２０２５年２月至２０２６年３月采用便利抽样法选取某院眼科就诊的TAO 患者２０５例为研究对象,使用

一般资料调查表、慢性病自我管理行为量表、社会支持量表、疾病进展恐惧问卷简表、生命意义感量表对其进行调查,并分析自我管理

行为现状及其影响因素.结果　TAO 患者的自我管理行为得分为(１８．５４±７．３０)分,不同受教育水平、眼压的TAO 患者自我管理行

为得分差异均有统计学意义(均P＜０．００１).TAO 患者的社会支持、疾病进展恐惧、生命意义感总分分别是(３６．５７±９．１０)、(３３．８２±
９．５０)、(４３．４８±１１．５８)分,与自我管理行为均呈正相关,相关系数(r值)分别是０．２６９、０．４９２、０．４８７.受教育程度、眼压、社会支持、疾病进

展恐惧、生命意义感是TAO 患者自我管理行为的影响因素(均P＜０．０５),共解释总变异的５８．５％.结论　TAO 患者的自我管理行为

处于较低水平,良好的社会支持、积极的生命意义感以及特定水平的疾病恐惧,是促进其有效自我管理的关键要素.
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【Abstract】　Objective　ToinvestigatethecurrentstatusofselfＧmanagementbehaviorsandtheirinfluencingfactorsinpaＧ
tientswiththyroidＧassociatedophthalmopathy(TAO),soastoprovideevidenceforimprovingtheirselfＧmanagementbehavＧ
iors．Methods　FromFebruary２０２５toMarch２０２６,atotalof２０５TAOpatientsattendingtheophthalmologyclinicofahospital
wereselectedbyconveniencesampling．TheyweresurveyedusingtheGeneralInformationQuestionnaire,theSelfＧManagement
BehaviorScaleforChronicDiseases,theSocialSupportScale,theFearofProgressionQuestionnaireＧShortForm,andthe
MeaninginLifeQuestionnaire．ThecurrentstatusofselfＧmanagementbehaviorsandtheirinfluencingfactorswereanalyzed．
Results　TheselfＧmanagementbehaviorscoreofTAOpatientswas(１８．５４±７．３０)．Thescoresdifferedsignificantlyamong
TAOpatientswithdifferenteducationallevelsandintraocularpressures(allP＜０．００１)．Thetotalscoresofsocialsupport,fear
ofprogression,andmeaninginlifewere(３６．５７±９．１０),(３３．８２±９．５０),and(４３．４８±１１．５８),respectively,allofwhichwereposiＧ
tivelycorrelatedwithselfＧmanagementbehaviors,withcorrelationcoefficientsof０．２６９,０．４９２,and０．４８７,respectively．Educational
level,intraocularpressure,socialsupport,fearofprogression,andmeaninginlifewereinfluencingfactorsofselfＧmanagement
behaviorsinTAOpatients(P＜０．０５),jointlyexplaining５８．５％ofthetotalvariance．Conclusions　TheselfＧmanagementbehavＧ
iorsofTAOpatientsareatalowlevel．Adequatesocialsupport,apositivesenseofmeaninginlife,andanappropriatelevelof
fearofprogressionarekeyelementsinpromotingeffectiveselfＧmanagement．
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　　甲状腺相关性眼病(thyroidＧassociatedophthalＧ
mopathy,TAO)是成年人最常见与甲状腺功能异常

相关的眼眶疾病,可导致患者永久性视功能损害和

容貌改变.指南[１]强调,TAO患者自我管理是控制
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风险、改善预后的关键.张希等[２]研究亦表明,提升

TAO患者的自我管理效能可减轻其疾病负担,自我

管理对疾病控制和生活质量改善至关重要.另有研

究[３]指出,社会支持、生命意义感、疾病恐惧水平等

被证实有助于患者自我管理行为的建立,且疾病特

征及人口学特征与眼部疾病患者自我管理行为亦密

切相关[４].目前,针对 TAO 患者自我管理行为的

研究仍较为有限,尤其缺乏从多维度整合视角对其

影响因素的系统分析.基于此,本研究以 TAO 患

者为对象,从“生理－心理－社会”整合视角出发,系
统探讨其自我管理行为现状及影响因素,重点分析

社会支持、疾病进展恐惧及生命意义感等变量的作

用机制,为制订针对性的护理干预策略提供理论依

据和实践参考.

１　对象与方法

１．１　研究对象　２０２５年２月至２０２６年３月,采用

便利抽样法选取某院眼科就诊的且初诊未治疗、未
接受过眼部手术或放疗的 TAO 患者为研究对象.
纳入标准:(１)符合 TAO诊断标准;(２)年龄≥１８周

岁;(３)意识清楚,具备基本沟通与阅读能力;(４)知
情同意并自愿参与.排除标准:(１)合并严重精神障

碍或认知功能障碍;(２)合并其他严重躯体疾病(如
恶性肿瘤等)(３)合并其他严重眼科疾病患者(如青

光眼、眼外伤等).
根据 Kendall样本量估算方法,取自变量个数

的５~１０倍[５],本研究涉及共１８个自变量,考虑

２０％无效问卷,因此至少需要样本量１０８例,最终纳

入２０５ 例.本研究经医 院 伦 理 委 员 会 审 核 批 准

(SH９HＧ２０２４ＧT５００Ｇ１).

１．２　方法

１．２．１　调查工具

１．２．１．１　一般资料调查表　自行设计,主要包括患

者性别、年龄、受教育水平、家庭月收入、婚姻状况、
眼别(单眼左、单眼右和双眼)、视力、眼压、眼球突出

度、疾病分期、疾病分级等.其中,疾病分期采用临

床活动性评分(clinicalactivityscore,CAS)[１],包括

眼睑充血、眼睑水肿、结膜充血、结膜水肿、泪阜肿

胀、自发性眼球后疼痛、眼球运动时疼痛,共７项,每
项计１分.以CAS≥３分为活动期,CAS＜３分为非

活动 期.疾 病 分 级 采 用 目 前 临 床 使 用 的 欧 洲

Graves眼 病 专 家 组 (European Groupon Graves
Orbitopathy,EUGOGO)提出的 TAO 疾病程度分

级标准[１],包括眼睑退缩、眼球突出、复视、视神经受

压迫表现及角膜暴露性病变等,分为轻度、中重度和

极重度３级.

１．２．１．２　慢性病自我管理行为量表(chronicdisease

selfＧmanagementscale,CDSMS)　该量表由 Lorig
等[６]编制,傅东波等[７]汉化,用于测量慢性病患者自

我管理行为水平.CDSMS包括运动锻炼(６个条

目)、认知症状管理实践 (６个条目)、与医生沟通

(３个条目)３个部分.其中,运动锻炼表示受试者

在过去１周用于运动锻炼的时间,０分表示“没有”,

１~４分分别表示锻炼时间＜３０min、３０~５９min、

１~３h、＞３h;认知症状管理实践、与医生沟通２个

部分,从 “从来没有”至“一直都是”分别计０~５分,
总分为各维度得分之和,总分０~６９分,得分越高说

明其自我管理能力越好.得分率(％)＝实际得分/
理论最高分×１００％.该量表已在干眼症、年龄相关

性黄斑变性等眼科慢性病中应用广泛,具有良好的

跨病种适用性[８Ｇ９].TAO 同为慢性进展性疾病,该
量表的维度(饮食、运动、药物与情绪管理)与 TAO
的管理需求高度契合,本研究中该量表的 CronＧ
bach’sα系数为０．７９~０．８５.

１．２．１．３　社会支持评定量表(socialsupportrating
scale,SSRS)　该量表由肖水源[１０]编制,主要用于

评估各类患者的社会支持水平,包含主观支持(３个

条目)、客观支持(４个条目)和支持利用度 (３个条

目)３个维度.其中,条目１~４、８~１０按 １~４ 分

计;条目５设５项,每项从“无”到“全力支持”依次计

０~４分,条目６~７ ,有几项来源计几分,无则计

０分.总分为１２~６６分,分值越高说明患者的社会

支持水平越高.本研究中该量表的 Cronbach’sα
系数为０．８２１.

１．２．１．４　疾病进展恐惧量表简版(fearofprogＧresＧ
sionquestionnaireＧshortform,FoPＧQＧSF)　该量表

由 Mehnert等[１１]简化修订,吴奇云等[１２]汉化,用于

量化患者对疾病进展或并发症的担心程度.FoPＧQＧ
SF包括生理健康(６个条目)和社会家庭(６个条目)

２个维度,从“从不”到“总是”依次计１~５分.总分

１２~６０分,得分越高,个体恐惧情绪越强.本研究

中该量表Cronbach’sα系数为０．８８.

１．２．１．５　生命意义感量表(meaningoflifequestionＧ
naire,MLQ)　该量表由Steger等[１３]编制,王鑫强

等[１４]汉化,用于反映出个体对自我生命价值的感知

和评估.MLQ共１０道题目,包括生命意义感的寻

求和生命意义感的感知２个部分.从“完全不同意”
到“完全同意”分别计１~７分,其中第２题为反向计

分题.总分１０~７０分,分数越高代表个体的生命意

义感越强.本研究中该量表的 Cronbach’sα系数

为０．７１.

１．２．２　资料收集方法　本研究通过问卷星平台收集

数据,由经统一培训的２名研究型护士收集资料,采
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用统一指导语向患者解释问卷填写目的、意义及注

意事项,获得知情同意后展开调查.为保证问卷填

写的完整性,所有条目均为必答题,每个账号只能提

交１次.本研究共发放问卷２１３份,回收有效问卷

２０５份,有效回收率为９６．２４％ .

１．２．３　统计学处理　采用SPSS２６．０统计软件.正

态分布的计量资料以􀭺x±s表示,采用t检验、方差

分析、Pearson相关性分析及多元线性逐步回归分

析.以P＜０．０５或P＜０．０１为差异有统计学意义.

２　结果

２．１　TAO 患者的一般情况　２０５例 TAO 患者中,
男５４例、女１５１例;年龄１８~７９岁,平均(４０．８±
１１．３３)岁;家庭月收入５０００~９９９９元５４例、１００００~
１４９９９元４４例、１５０００~２００００元４４例、＞２００００元

６３例;已婚１５７例、未婚及离异及丧偶４８例;单左眼

１６例、单眼右２５例、双眼１６４例;视力优(≥１．０)

１２３例、良(０．８~０．９)３２例、中(０．３~０．７)３５例、低
(０．０５~０．２)１０例、盲(＜０．０５)５例;无眼球突出６例、
轻度眼球突出１２例、中度眼球突出１２６例、重度眼

球突出６１例;疾病程度轻度７９例、中重度１０８例、极
重度１８例;活动期２７例、非活动期１７８例.

不同受教育水平、眼压与 TAO 患者自我管理

行为得分差异均有统计学意义(均P＜０．０５),本文

仅列出差异有统计学意义的项目,见表１.

２．２　TAO 患者自我管理行为得分　TAO 患者的

自我管理行为得分为(１８．５４±７．３０)分,总得分率为

２６．８７％;运动锻炼、认知症状管理实践、与医生沟通

各维度评分分别为(５．２２±３．４２)、(８．１６±４．２７)、
(５．１７±２．２２)分,得分率分别为２１．７５％、２７．２０％、

３４．４７％.

２．３　TAO 患者 CDSMS得分的单因素分析　不同

受教育水平、眼压的 TAO患者CDSMS得分差异均

有统计学意义(均P＜０．００１),本文仅列出差异有统

计学意义的项目,见表１.

表１　TAO患者CDSMS得分的单因素分析(n＝２０５,分,􀭵x±s)

变　　量 CDSMS得分 t或F P
受教育水平 １２．２７０ ＜０．００１
　初中及以下 １６．１２±５．５５
　高中 １７．６３±６．１９a

　大专/本科 １９．８５±６．４６ab

　硕士 ２３．１９±８．５７abc

高眼压

　否 ２１．２１±５．５１ １．８２３ ＜０．００１
　是 ９．０４±４．４０

注:本研究中以眼压１０~２１mmHg(１mmHg＝０．１３３kPa)为正常;眼

压＞２１mmHg为高眼压;a为P＜０．０５,与第１层比较;b为P＜０．０５,

与第２层比较;c为P＜０．０５,与第３层比较

２．４　TAO 患者社会支持、疾病进展恐惧、生命意义

感得分及与自我管理行为的相关性　TAO 患者的

社会支持、疾病进展恐惧、生命意义感总分分别是

(３６．５７±９．１０)、(３３．８２±９．５０)、(４３．４８±１１．５８)分,
与自我管理行为均呈正相关,相关系数(r 值)分别

是０．２６９、０．４９２、０．４８７(均P＜０．０５).

２．５　TAO 患者自我管理行为的多因素分析　以自

我管理行为总分为因变量,将单因素和相关性分析

中差异有统计学意义(P＜０．０５)的变量为自变量,进
行多元线性逐步回归分析.结果显示,受教育程度、
眼压、社会支持、疾病进展恐惧、生命意义感是 TAO
患者自我管理行为的主要影响因素(均P＜０．０５),
共解释总变异的５８．５％,见表２.

表２　TAO患者自我管理行为影响因素的

多元线性逐步回归分析(n＝２０５)

变　　量 b Sb b’ t P
常量 ３．２７２ ２．５０３ － １．３０７ ０．１９３
眼压 －８．４７１ １．０１５ －０．４８１－８．３４４ ＜０．００１
受教育程度 １．５２６ ０．３２０ ０．２２５ ４．７７６ ＜０．００１
SSRS总分 ０．１４６ ０．０３７ ０．１８３ ３．９８１ ＜０．００１
FoPＧQＧSF总分 ０．０８７ ０．０４３ ０．１１３ ２．０４０ ０．０４３
MLQ总分 ０．０８４ ０．０３４ ０．１３３ ２．４６１ ０．０１５

　注:R２＝０．５９５,调整后R２＝０．５８５;F＝５８．５３５,P＜０．００１

３　讨论

３．１　TAO 患者自我管理行为处于低水平　本研究

结果显示,TAO患者自我管理行为得分为(１８．５４±
７．３０)分,得分率仅为２６．８７％,处于较低水平.

进一步分析发现,与医生沟通维度得分相对较

高,但也仅为３４．４７％,提示医患沟通效能不足是制

约患者自我管理行为的关键瓶颈.究其原因,TAO
诊疗涉及内分泌科与眼科等多专科协作,但是仅有

３６．７％ 的 医 生 对 TAO 患 者 采 用 多 学 科 协 作 模

式[１５].多学科协作的缺位使患者难以获得整合的

诊疗方案,跨科室就诊信息衔接不畅、治疗建议不一

致等问题,进一步加剧了患者的沟通犹豫与决策困

难,导致患者难以形成统一、可行的自我管理标准.
运动锻炼维度得分率最低,分析原因,与 TAO

常见畏光、复视及外观损毁等因素相关,这些不仅影

响患者的运动能力与安全性,也导致患者回避公共

运动场所,提示护理中需重视个性化运动指导与心

理情绪支持.
为提升 TAO 患者自我管理行为,护理工作应

主动融入并推进多学科协作,通过建立多学科联合

门诊、优化转诊与信息共享流程,加强医护人员沟通

培训,同时重视患者因外观与视力问题所致的社交
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心理障碍,提供个性化运动指导与心理情绪支持,以
提升护理干预的整体实效.

３．２　TAO 患者自我管理行为影响因素分析

３．２．１　眼压　本研究结果显示,高眼压可降低 TAO
患者自我管理行为得分.这可能与 TAO 合并眼压

升高的治疗方案复杂、患者对相关知识掌握不足相

关.既往研究[１６]表明,高眼压不仅增加视神经损伤

风险,还引发患者焦虑及功能受限,致使患者执行精

细自我管理任务的能力下降,提示在护理实践中需

建立眼压与自我管理能力的关联评估体系,为高眼

压患者提供分步、图示化的管理指导,并训练其借助

辅助工具进行自我监测,从而降低对管理行为的

影响.

３．２．２　受教育程度　本研究结果显示,受教育程度

高的 TAO 患者自我管理行为更好.分析其原因,
可能在于 TAO 是一种复杂的自身免疫性疾病,涉
及多学科治疗,治疗方案和日常护理复杂.高教育

程度患者信息理解、整合与应用能力较强.加之,

TAO的多学科协同治疗方案要求患者具备一定的

医学知识转化与沟通能力.因此,针对 TAO 患者

的健康教育应实现分层化与个体化.对低教育程度

患者,借助视听化工具与反馈式教学确保核心信息

掌握;对高教育程度患者,则侧重治疗逻辑讲解与决

策参与,支持其对治疗方案的适度调整.

３．２．３　社会支持　本研究结果表明,社会支持水平

与自我管理行为呈正相关,与既往研究[１７]的结果相

符.可能是因为获得更多社会支持的患者,更容易

获得情感支持、物质帮助以及疾病相关信息.TAO
患者常因视力损害需依赖他人协助,社会支持可提

升其疾病管理责任感和执行[１７].护理人员可构建

支持网络,包括制订家庭协作方案、牵头组织病友互

助小组、利用新媒体平台开展可持续的疾病管理指

导,以增强社会支持.

３．２．４　疾病进展恐惧　本研究结果表明,TAO患者

的自我管理行为与疾病进展恐惧呈正相关,这与多

数研究[１８Ｇ１９]的结果相悖.这可能是 TAO 所特有的

面容改变与视力威胁,患者对疾病进展的恐惧可能

转化为对防护行为的积极关注与坚持.
鉴于本研究为横断面设计,尚不能确定两者之

间的因果关系,疾病进展恐惧与自我管理行为的关

系可能是双向的,适度的恐惧可能促使患者采取积

极的疾病管理行为,但高水平的恐惧也可能导致患

者出现回避行为,从而降低自我管理依从性.因此,
护理人员应审慎评估患者的恐惧水平,通过认知重

构帮助患者建立从症状变化到应对行动的直接联

系,并开展护眼习惯养成等预防性行为训练.同时,

需识别并疏导因过度恐惧而产生情绪衰竭或回避行

为的患者,从而实现恐惧情绪向积极管理行为的

转化.

３．２．５　生命意义感　生命意义感作为积极心理资

源,在本研究中显示与自我管理行为呈正相关.可

能因为 TAO 是影响面容、视力和生活质量的慢性

疾病,会给患者造成心理压力,而生命意义感作为心

理资源可帮助患者接纳疾病并有效管理.既往研

究[２０]表明,生命意义感强的患者更容易积极应对,
如更高的希望感和更积极的生活态度.因此,护理

干预应帮助患者在疾病情境中重建个人价值与生活

目标.可通过叙事护理引导患者重新解读疾病经

历,发掘自身优势,协助其设定可行的小阶段生活目

标并结合康复进展给予意义反馈,从而激活其内在

管理动力.

３．３　研究局限性　本研究为单中心横断面调查,样
本量较小,且依赖自评问卷,可能存在回忆偏倚与社

会期望偏倚.未来建议开展多中心、前瞻性研究以

增强研究结论的普适性和代表性.

４　小结

本研究显示,TAO 患者自我管理行为能力不

足,受高眼压、受教育水平、社会支持、生命意义感及

疾病进展恐惧等因素影响.在针对 TAO 患者的临

床护理实践中,护理工作者应主导构建分层健康教

育体系、主动整合社会支持资源建 TAO 患者支持

小组、善用并转化患者心理动力;同时建立以护士为

核心的多学科协作衔接机制,系统化提升患者自我

管理能力,以改善生活质量与健康结局.
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