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  [摘要] 目的 研究线上线下混合式慢病管理干预对系统性红斑狼疮(SLE)患者病情转归的影响。方法 
将72例SLE患者随机分为对照组和慢病管理组,每组36例。对照组给予标准药物治疗和护理,慢病管理组在

标准药物治疗基础上给予持续性线上线下混合式慢病管理。出院后第1、3、6个月测定患者SLE疾病活动指数

(SLEDAI)、血清IgA、IgM、IgG和补体C3、C4水平及抑郁[采用患者健康问卷-9(PHQ-9)进行评估]和焦虑[采

用广泛性焦虑障碍量表(GAD-7)进行评估]状况,第6个月评估患者临床症状、不良反应和生活质量[采用健康

调查量表(SF-36)进行评估]。结果 慢病管理组出院后第1、3、6个月SLEDAI评分低于对照组(P<0.05),
第3、6个月血清IgA、IgM、IgG水平低于对照组(P<0.05),补体C3、C4水平高于对照组(P<0.05),且第3、6
个月GAD-7和PHQ-9评分低于对照组(P<0.05)。慢病管理组第6个月临床症状和SF-36评分优于对照组

(P<0.05),不良反应发生率低于对照组(P<0.05)。结论 线下线上混合式慢病管理可改善SLE患者预后,
控制病情进展,减少不良反应,提高生活质量,消除负面情绪。
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  [Abstract] Objective To

 

explore
 

the
 

effects
 

of
 

online
 

and
 

offline
 

mixing
 

chronic
 

disease
 

management
 

intervention
 

on
 

the
 

outcome
 

of
 

systemic
 

lupus
 

erythematosus
 

(SLE).Methods Seventy-two
 

SLE
 

patients
 

were
 

randomly
 

divided
 

into
 

the
 

control
 

group
 

and
 

chroni
 

disease
 

management
 

groups,36
 

cases
 

in
 

each
 

group.
The

 

control
 

group
 

was
 

given
 

the
 

standard
 

medication
 

treatment
 

and
 

nursing.The
 

management
 

group
 

was
 

giv-
en

 

the
 

continued
 

online
 

and
 

offline
 

mixed
 

chronic
 

disease
 

management
 

under
 

the
 

basis
 

of
 

standard
 

medication
 

treatment.The
 

SLE
 

disease
 

activity
 

index
 

(SLEDAI),depression
 

(PHQ-9)
 

and
 

anxiety
 

status
 

(GAD-7),and
 

serum
 

IgA,IgG,IgM
 

and
 

complement
 

C3,C4
 

levels
 

were
 

observed
 

in
 

1,3,6
 

months
 

after
 

discharge,and
 

the
 

clinical
 

symptom,adverse
 

reactions,living
 

quality
 

(SF-36)
 

in
 

6
 

months
 

after
 

discharge
 

were
 

evaluated.Results
 The

 

SLEDAI
 

scores
 

in
 

1,3,6
 

months
 

after
 

discharge
 

in
 

the
 

chronic
 

disease
 

management
 

group
 

were
 

lower
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(P<0.05),the
 

serum
 

IgA,IgM
 

and
 

IgG
 

levels
 

in
 

3,6
 

months
 

after
 

discharge
 

were
 

lower
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(P<0.05),the
 

complement
 

C3,C4
 

levels
 

were
 

higher
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(P<0.05),moreover
 

the
 

and
 

GAD-7
 

and
 

PHQ-9
 

scores
 

in
 

3,6
 

months
 

were
 

lower
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(P<0.05).The
 

clinical
 

symptom
 

and
 

SF-36
 

scores
 

in
 

6
 

months
 

after
 

discharge
 

in
 

the
 

chronic
 

disease
 

management
 

group
 

were
 

better
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(P<0.05)
 

and
 

the
 

inci-
dence

 

rate
 

of
 

adverse
 

reactions
 

was
 

lower
 

than
 

that
 

in
 

the
 

control
 

group
 

(P<0.05).Conclusion The
 

online
 

and
 

offline
 

mixing
 

chronic
 

disease
 

management
 

can
 

improve
 

the
 

prognosis
 

of
 

the
 

patients
 

with
 

SLE,control
 

the
 

disease
 

progress,reduce
 

the
 

adverse
 

reactions,improve
 

the
 

living
 

quality
 

and
 

eliminate
 

the
 

negative
 

emo-
tions.
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  系统性红斑狼疮(systemic
 

lupus
 

erythematosus,

SLE)是一种以自身抗体和免疫复合物生成为特征,
损害多种组织器官的慢性、异质性自身免疫性疾

病[1-2]。SLE在世界范围内约有370万患者,我国

SLE患病率为(40~70)/10万人,是常见的自身免疫

性疾病之一[3]。SLE可累及多个器官,导致生活质量

下降,且病死率比健康人群高67%[4-5]。尽管目前有多

种药物可用于SLE治疗,但不可预测的病程使SLE的

治疗变得困难,其症状控制效果并不令人满意[6]。
慢病管理是指给慢性病患者提供持续的护理和

医疗支持[7]。慢病管理已在多种慢性病中得到了应

用,并取得了良好的病情控制和延缓效果,如慢性肾

病和慢性阻塞性肺疾病[8-9]。SLE病情反复且诱发因

素多样,患者出院后仍需持续性治疗,良好的疾病管

理可有效控制病情进展。目前,尚无针对SLE的标准

化慢病管理模式[10]。本研究旨在探讨线上线下混合

式慢病管理对SLE患者病情控制的作用。

1 资料与方法

1.1 一般资料

选取2020年4-10月本院收治的72例SLE患

者,采用随机数字表法分为对照组和慢病管理组,每
组36例。纳入标准:(1)符合美国风湿病学会1997
年推荐的SLE诊断标准;(2)处于疾病活跃期;(3)入
院前未采用其他药物治疗。排除标准:(1)合并其他

自身免疫性疾病;(2)合并其他慢性病;(3)妊娠期妇

女;(4)患有精神疾病或意识障碍;(5)中途退出。两

组患者的性别、年龄、文化程度、体重指数(BMI)和病

程等一般资料比较,差异无统计学意义(P>0.05),见
表1。所有患者出院后进行6个月的慢病管理跟踪随

访,并签署知情同意书,本研究经本院伦理委员会审

批通过。
表1  患者一般资料比较(n=36)

项目 对照组 慢病管理组 χ2/t P
 

性别(n) 0.158 0.691

 男 4 3

 女 32 33

年龄(x±s,岁) 34.9±10.0 34.1±10.2 0.338 0.736

文化程度(n) 0.400 0.527

 高中以下 7 5

 高中及以上 29 31

BMI(x±s,kg/m2) 21.4±2.4 21.7±4.1 0.302 0.763

病程(x±s,年) 2.8±1.4 2.6±1.3 0.519 0.605

烟酒史(n) 0.562 0.453

 有 5 3

 无 31 33

1.2 方法

1.2.1 对照组

给予常规药物治疗(激素+免疫抑制剂)和基础

护理,出院时给予出院医嘱,患者进行自我疾病管理。

1.2.2 慢病管理组

在常规药物治疗基础上,给予线下线上混合式慢

病管理干预。
线下慢病管理:患者入院后,建立慢病管理档案,

分析病因和危险因素,制订慢病管理方案。(1)健康

教育:床旁和专题讲座进行个性化SLE知识宣讲;(2)
用药指导:服用药物的注意事项,不良反应的预防措

施;(3)饮食指导:禁忌食物和适宜饮食清单;(4)疾病

管理:皮肤症状、疼痛、并发症等管理指导;(5)生活方

式管理:预防感染,避免诱因;(6)社会支持:每月组织

1次病友会,交流经验,分享情绪,发挥同伴支持作用。
线上慢病管理:建立患者微信群,(1)资料推送:

自我护理指导、用药指导、症状体征监测和护理方法、
心理健康案例等;(2)在线答疑:利用群聊和一对一方

式,对患者遇到的疑问进行答疑和指导;(3)视频推

送:医护人员每周针对1个主题,拍摄讲解小视频,群
内发送;(4)线上随访:出院首周及随后每月进行一对

一视频随访,记录患者临床表现、用药情况、生活方

式、心理状况。

1.2.3 方案调整

利用随访资料,总结分析患者病情和危险因素,
评估实施效果,调整管理方案。根据调整后的方案,
给予针对性指导和心理干预。

1.3 观测指标

患者出院后第1、3、6个月复诊,(1)系统性红斑

狼疮疾病活动指数(SLEDAI):0~<4分为基本无活

动,4~<10分为轻度活动,10~<15分为中度活动,

≥15分为重度活动;(2)临床症状:以SLEDAI评分

较出院时降低30%以上为临床症状有缓解;(3)不良

反应;(4)健康调查简表(SF-36):包括生理机能(PF)、
生理职能(RP)、躯体疼痛(BP)、一般健康(GH)、精力

(VT)、社会功能(SF)、情感职能(RE)和精神健康

(MH);(5)患者健康问卷-9(PHQ-9):评价患者最近

2周抑郁情况;(6)广泛性焦虑障碍量表(GAD-7):评
价患者最近2周焦虑情况;(7)应用免疫比浊试剂盒

(Roche,瑞士)检测患者血清IgG、IgA和IgM 和补体

C3、C4水平。

1.4 统计学处理

采用SPSS
 

20.0软件进行统计分析,计量资料以

x±s表示,组间比较采用t检验;计数资料以百分率

表示,组间比较采用χ2 检验。以P<0.05为差异有

统计学意义。
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2 结  果

2.1 两组患者临床症状和不良反应比较

慢病管理组患者出院后第6个月临床症状缓解

的例数显著高于对照组(P<0.05),且不良反应发生

例数显著少于对照组(P<0.05),见表2。
表2  两组患者临床症状和不良反应比较(n=36,n)

项目 对照组 慢病管理组 χ2
 

P

临床症状 4.963 0.026

 有缓解 19 28

 无缓解 17 8

不良反应 4.741 0.030

 有 13 6

 无 23 30

2.2 两组患者SLEDAI评分比较

慢病管理组患者SLEDAI评分在出院后第1、3、

6个月保持相对稳定,并且均显著低于对照组,差异有

统计学意义(P<0.05),见表3。

2.3 两组患者血清免疫球蛋白和补体水平比较

慢病管理组出院后第3、6个月的血清IgA、IgG、

IgM明显低于对照组,血清补体C3和C4显著高于对

照组,差异均有统计学意义(P<0.05)。相较于对照

组,慢病管理组患者血清IgG和补体C3水平在出院

后1个月即分别出现显著的下降和升高(P<0.05),
见图1。

表3  患者SLEDAI评分比较(n=36,x±s,分)

组别 第1个月 第3个月 第6个月

对照组 7.58±2.39 8.08±2.81 8.42±2.84

慢病管理组 6.42±2.44 6.52±2.70 6.28±2.77

t 2.119 2.395 3.232

P 0.038 0.019 0.002

  *:P<0.05,**:P<0.01,与对照组比较。

图1  两组患者出院后不同时间血清IgA、IgG、IgM和补体C3、C4水平

2.4 两组患者生活质量比较

SF-36量表评测结果可见,除RE外,慢病管理组

7个方面的生活质量(PF、RP、BP、GH、VT、SF、MH)
在出院后第6个月均高于对照组,差异具有统计学意

义(P<0.05),见表4。

2.5 两组患者心理健康状况比较

慢病管理组SLE患者 GAD-7评分在出院后第

3、6个月低于对照组,差异具有统计学意义(P<
0.05)。并且,慢病管理组出院后第3、6个月的PHQ-
9评分也显著低于对照组,差异具有统计学意义(P<
0.05),见表5。

表4  两组患者出院后第6个月SF-36量表得分比较(n=36,x±s,分)

组别 PF RP BP GH VT SF RE MH

对照组 71.4±15.9 60.4±21.9 60.1±22.5 44.6±25.3 60.7±23.5 64.4±20.6 71.3±24.1 64.8±24.0

慢病管理组 84.6±15.0 75.0±21.5 76.6±18.7 61.9±21.5 75.8±19.9 74.7±19.9 75.0±24.4 78.7±18.6

t
 

3.614 2.851 3.383 3.121 2.948 2.150 0.648 2.580

P <0.001 0.006 0.001 0.003 0.004 0.035 0.519 0.012
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表5  两组患者GAD-7和PHQ-9得分比较(n=36,x±s,分)

组别
GAD-7

第1个月 第3个月 第6个月

PHQ-9

第1个月 第3个月 第6个月

对照组 6.28±2.94 6.61±3.33 6.42±3.12 6.58±3.18 7.25±2.99 7.50±3.26

慢病管理组 5.22±2.61 4.92±2.41 4.64±2.07 6.17±3.05 5.58±3.02 5.36±2.96

t
 

1.610 2.473 2.848 0.567 2.354 2.917

P 0.112 0.016 0.006 0.572 0.021 0.005

3 讨  论

SLE病程长且病情反复,患者需长期服药治疗,
使得SLE患者自我管理和治疗依从性较差。有研究

显示,SLE患者的不依从率可达76%[11]。自我管理

不足和依从性差造成SLE患者生活质量较低,增加病

情复发,影响疾病预后[12]。慢病管理是一种可有效改

善SLE患者自我行为管理的方式,包括锻炼、放松、饮
食和药物坚持[13]。现行的慢病管理多为线下慢病门

诊模式,存在效率低、依从性差、失访率高等缺点。当

今的移动信息时代,为线上慢病管理提供了可行、便
捷的途径。最近的研究显示,线上慢病管理对多种慢

病患者是一种有益的模式,表现出较好的参与意愿、
易用性和健康改善[14]。本研究结果显示,线上线下混

合式慢病管理模式可有效地缓解SLE患者的临床症

状,控制病情进展,提高生活质量,并可降低不良反应

和消除负面情绪。这些结果表明,线上线下混合式慢

病管理模式可有效地用于SLE患者,并可取得良好的

临床病情转归收益。
高质量的慢病管理可有效控制慢性病的病情进

展,减少并发症发生,提高患者生活质量[10]。已有研

究显示,慢病管理可显著降低患者自报告的SLE活动

问卷(SLAQ)评分,并可改善SLE患者血清Th1/Th2
细胞因子平衡[15]。本研究也发现,线上线下混合式慢

病管理可降低患者血清免疫球蛋白水平,升高血清补

体C3和C4水平,显著降低了SLE患者的自身免疫

反应。免疫功能的改善则在SLE
 

病情转归中发挥重

要作用。已有研究显示,通过血浆置换或抗免疫细胞

抗体治疗,如Annexin
 

A1抗体,可降低血液免疫球蛋

白IgG、IgA和IgM水平,改善患者免疫功能,有效缓

解临床症状[16-17]。本研究中,患者免疫功能的改善则

可能得益于混合式慢病管理有效提高了患者的自我

管理效能和依从性,以及其所致的正确的生活行为

方式[18]。
长期的带病生存严重影响SLE患者的生活质量,

甚至在获得了较好的临床治疗效果的情况下,仍有相

当一部分患者报告了不良的生活质量[19]。另外,负面

情绪在SLE患者中相当普遍,如抑郁和焦虑,并可以

反过来使得患者生活质量进一步降低[20]。最近的研

究也证实,SLE活动度与生活质量呈明显负相关[21]。
而慢病管理包含的心理干预和社会支持则可使患者

更好地面对现实,增强信心,消除负面情绪[22]。因此,
良好的慢病管理可能通过规范患者疾病管理和情绪

管理,进而引起生活质量的改善。本研究结果证实了

此猜想,混合式慢病管理显著提高了SLE患者生活质

量,包括躯体和精神两个方面。这可能得益于患者依

从性的提高,健康生活方式的保持和情绪的改善,以
及上述因素最终引起的疾病活动度降低。因此,除临

床治疗外,慢病管理在改善患者生活质量的作用中显

得尤为重要,特别是在改善患者心理健康状况,缓解

患者抑郁和焦虑中发挥关键作用。
尽管如此,由于SLE的发病率与其他自身免疫性

疾病相比相对较低[20],目前针对SLE的慢病管理模

式及其效果的研究仍然较少,并缺乏针对SLE的标准

慢病管理模式。尽管本研究显示线上线下混合式慢

病管理可明显促进SLE患者临床症状缓解,控制病情

进展,提高SLE患者生活质量,并有效消除患者的负

面情绪,但本研究仍受样本量相对较少所限,其结论

仍需扩大样本量进一步研究证实。此外,随着新技术

的不断出现和应用,如人工智能的高速发展,给探索

更加简洁、精准、高效的SLE慢病管理模式提供了可

能,值得深入研究。
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