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摘要:[目的]了解SLE患者的生活质量及通过系统化健康教育，提高SLE患者服药依从性，达到增加疗效，提高生活质量的目的。[方法]将120例SLE患者随机分为两组：研究组60例，对照组60例，两组均进行常规的治疗与护理，研究组在此基础上对患者进行多种形式的健康教育，分别对疾病知识的知晓率，服药依从性及生活质量方面与对照组进行评价。[结果]研究组对疾病知识知晓率及服药依从性明显高于对照组（P＜0.01），生活质量明显改善（P＜0.01）。[结论]系统化健康教育能增加患者对药物维持治疗重要性的认识，提高患者服药依从性和疗效，改善生活质量。
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[Abstract] Objective: To use the systematic health education and to know the quality of life in patients with systemic lupus erythematosus(SLE), in order to improve the compliance of medication and the quality of life. Methods:Selected 120 patients of SLE and randomly divided into two groups: There were 60 cases in the study Group and 60 cases in the control group, to use the various forms of health education for the study group and evaluate the knowledge of disease, the compliance of medication and the quality of life between the two groups. Results: The rate of knowledge about disease and the compliance of medication were significantly higher in the study group than the control group (P < 0.01), and the quality of life was improved significantly (P < 0.01). Conclusion: The systematic health education can make the patients recognize the importance of continuous treatment and improve the quality of life.
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     系统性红斑狼疮（systemic lupus erthematosus, SLE）是一种自身免疫性结缔组织疾病，以病人血清中出现以抗核抗体为代表的多种致病性自身抗体，使人体多系统、多器官损伤，病程迁延，临床表现多样，不全反复发作的慢性病，严重影响患者的生活质量，多数患者的SLE相关知识的认识不足，有些患者在症状缓解时不服药或不按时服药，有些患者未能保持

较快的生活方式导致复发加重。我们通过对120例SLE患者在药物治疗的同时进行系统化健康教育，患者的生活质量得到明显改善，报告如下。

1. 对象与方法  

1.1 研究对象  对象均来自2014年1月至2014年12月我院住院的SLE患者，共计120例。
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入组标准：均符合美国风湿病学会2003年SLE分类标准。小学以上文化程度，能读懂或经讲解能理解问卷内容；无精神疾病及其他有碍心理测试的疾病；自愿接受量表测量。女性117例，男性3例，年龄49±15岁。

1.2 方法  将120例患者随机分为研究组60例，对照组60例。研究组患者在常规业务治疗的基础上从入院到出院进行系统化健康教育，出院后三个月由护理责任组长进行电话随

访，了解服药依从性。在出院及出院后三个月完成各项量表的填写；评定工具采用疾                                                                                                                    病相关知识及药物维持治疗重要性的调查表，服药依从性调查表和生活质量量表SF-36进行  评定。

1.3 评定方法  疾病相关知识调查表，由作者自行设计，由医院护理技术安全委员会和护理伦理委员会审定，共由20个问题组成，每题5分，总分100分。内容包括SLE基本知识，疾病的诱因，相关的症状与体征，治疗的常用药物，药物维持治疗的重要性及药物的不良反应，生活中注意事项等内容。评分分为4段，90分以上为优；89~70分为良；69~60分为中；60分以下为差。服药依从性的评定完全依从(好)：患者能自愿按时复诊，按时、按量、长期坚持服药；部分依从(中)：患者有时可自愿服药、复诊，有时要在别人提醒和督促下才能按时复诊服药；不依从(差)：在家属督促下勉强复诊和服药，或不能按时服药和复诊。生活质量评定采用国际通用的SF-36量表进行监测【1】,是目前评价ＳＬＥ患者生活质量最常用的量表，包括生理功能(PF)，生理职能(RP)，躯体疼痛(BP)，总体健康(GH)，活力(VT)，社会功能(SF)，情感职能(RE)，精神健康(MH)８个维度。对患者的生活质量进行描述，在患者健康教育后进行评定，计算量表的得分，并与对照组进行比较。

1.4 系统化健康教育方式　　

⑴ 集体健康教育，每月由责任组长进行两次SLE相关知识的讲座，达到定期强化疾病相关知识的目的，同时每周由责任护士在病房进行健康教育；⑵ 一对一的健康教育，对文化程度低与病情比较复杂的患者，实施一对一的教育方式；⑶ 患者家属及照护者的健康教育；⑷ 发放教育资料；包括健康教育手册、健康教育处方、健康教育三折单等；⑸ 电话随访，由责任护士在出院第1周、第1月、第3月进行随访。

1.5 健康教育内容　⑴ 疾病知识：SLE的起因、临床表现；⑵ 药物知识：作用、副作用遵医用药的重要性；⑶ 合理饮食；⑷ 预防感染；⑸ 生活方式、生育；⑹ 复诊的重要性。

1.6 统计学分析   研究资料由SPSS19.0统计软件系统进行统计学分析，统计学方法采用χ2检验和t检验。
2. 结果

2.1 疾病相关知识知晓率 调查显示进行系统化健康教育后，研究组对疾病相关知识的知晓率（得分优+良病例数/总病例数）达83%，对照组为25%，两组比较差异有统计学意义（P＜0.01），见表1.

表1 系统化健康教育后疾病相关知识知晓率与对照组的比较【n(%)】
	组别
	n
	优（＞90分）
	良（89-70分）
	中（69-60分
	差（＜60分）

	研究组
	60
	35（58）
	15（25）
	9（15）
	1（2）

	对照组
	60
	3（5）
	12（20）
	15（25）
	30（50）

	χ2
	
	33.33
	0.35
	8.25
	33.04

	P
	
	P＜0.01
	P＜0.01
	P＜0.01
	P＜0.01


服药依从性   调查结果显示，进行系统化健康教育后，研究组服药依从性达到68.33%，

对照组为11.67%，两组比较差异有统计学意义（P＜0.01），见表2.
表2 系统化健康教育后服药依从性与对照组的比较【n(%)】
	组别
	n
	41(68)
	14(24)
	5(8)

	研究组
	60
	7(12)
	26(43)
	27(45 )

	对照组
	60
	37.64
	9.98
	9.94

	χ2
	
	37.64
	9.98
	9.94

	P
	
	P＜0.01
	P＜0.01
	P＜0.01


2.2 生活质量   通过对SLE患者进行系统化健康教育，患者对疾病相关知识的知晓率与服药

依从性得到明显提高，从而使患者药物治疗的治疗效果得到了提高，生活质量得到了明显的改善。系统化健康教育后，与对照组相比，研究组生活质量明显提高，差异有统计学意义（P＜0.01）见表3.

表3 系统化健康教育后生活质量问卷得分与对照组的比较 (
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±s)
	组别
	n
	PF
	RF
	BP
	GH
	VT
	SF
	RE
	MH

	研究组
	60
	89±10
	77±34
	88±16
	62±20
	71±11
	82±15
	74±36
	67±16

	对照组
	60
	64±23
	37±32
	62±15
	40±23
	55±21
	64±16
	40±39
	56±21

	Ｔ值
	
	7.1881
	6.1778
	8.5487
	5.2049
	4.8669
	5.9184
	4.6194
	3.0054


3. 讨论

SLE的治疗目前仍以糖皮质激素为主，疗程长，副作用大，患者很难按医嘱长期坚持药物维持治疗及定期复诊，这是导致SLE患者病情反复的主要原因之一。我国是ＳＬＥ的高发区，发病率高达1／1000【２】，其生存率是风湿病学家面临的挑战【３】，不仅要早诊断、早治疗，而且要患者自我管理，才能提高ＳＬＥ患者的生活质量，提高生存率。为了探讨系统化健康教育对遵医行为及生活质量的影响，本研究对SLE患者进行年疾病相关知识的知晓率，服药依从性及生活质量的问卷调查，结果发现SLE患者在进行系统化健康教育前对疾病相关知识的认知程度比较低，遵医行为及服药依从性差，生活质量下降。

健康教育的目的就是要提高患者对疾病的认识，达到自我照顾，保障健康，预防并发症，提高生活质量的目的【4】 。在进行健康教育过程中，护士要注重患者的个体差异，采取因人而易的宣教方式，对农村的患者不仅发放教育资料，责任护士还要进行耐心讲解，内容应通俗易懂重点突出，使患者容易接受与掌握；对老年患者与文化水平低的患者，每次教育的内容不能过多，突出重点，护士对教育的内容要反复强化，使患者掌握，这样才能使患者在出院后对疾病及自我保健知识的认识有很大的提高，生活质量得到改善，在行健康教育时应注重患者的自身要求，应与患者进行互动。传统的健康教育方法仅仅在患者住院期间进行疾病相关知识的宣教，没有做到系统化、个体化，没有重视对家属与照护者的教育，导致患者在疾病相关杂志社的掌握、服药依从性和生活质量的下降。

     患者是社会的人，在健康教育过程中，家属的参与很重要，家庭成员的共同参与可以改变患者与整个家庭的生活方式，家庭成员之间和谐、亲密的关系可以使患者更准确的了解患者的需求，及时向患者提供合适的帮助，患者接受来自家庭的帮助，可以减轻心理压力。尤其是患者出院后，家属的支持有助于为患者提供一个良好的休养环境【5】，同时督促患者严格遵照医嘱用药、定期复诊和合理饮食，使患者能长期坚持，从而减少疾病的复发与并发症的发生，提高生活质量。
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