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系统性红斑狼疮患者疲劳中的应用研究
李雨蔚 1， 宋炜婷 1， 王 飒 2， 乔彩彩 2， 梁丽芬 1，3， 苗华丽 1，3

（1.  山西中医药大学护理学院， 山西 晋中， 030619； 
2.  山西医科大学护理学院， 山西 晋中， 030001； 

3.  山西医科大学第三医院 山西白求恩医院 山西医学科学院 同济山西医院 护理部， 山西 太原， 030032）
摘要： 目的　本研究旨在讨论基于反应风格理论的干预方案对改善系统性红斑狼疮（SLE）患者疲劳的效果。

方法　选择 2024年 3月—9月山西省某三甲医院风湿免疫科住院部收治的SLE患者 72例，采用随机数字表法

将患者分为对照组和试验组，各 36例。对照组接受常规护理干预，试验组在常规护理的基础上，基于反应风

格理论实施干预方案。比较两组患者的多维疲劳量表（MFI-20）评分和狼疮生活质量量表（Lupus-QoL）评分。

结果　干预后，试验组 MFI-20 评分较对照组降低，差异有统计学意义（P＜0. 001）。干预后，试验组 Lupus-

QoL评分较对照组升高明显，差异有统计学意义（P＜0. 001）。结论　基于反应风格理论的干预方案有助于改

善SLE患者的疲劳状况，提升患者的生活质量，具有较高的临床价值。
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ABSTRACT： Objective　This study aims to investigate the effect of interventions based on response 
styles theory on relieving fatigue in patients with systemic lupus erythematosus. Methods　A total of 
72 SLE patients admitted to the Rheumatology and Immunology Department of a tertiary hospital in 
Shanxi Province from March 2024 to September 2024 were selected and divided into a control group 
of 36 patients （receiving routine nursing interventions） and an experimental group of 36 patients 
（receiving routine interventions and interventions based on response styles theory）.  The Multidi⁃
mensional Fatigue Inventory（MFI-20） scores and lupus quality of life scale （Lupus-QoL）scores of 
the two groups of patients were compared. Results　After the intervention， the MFI-20 scores of the 
experimental group were significantly lower than those of the control group， and the Lupus-QoL scores 
of the experimental group were significantly higher than those of the control group， and the differences 
were statistically significant （P＜0. 001）. Conclusion　This study suggests that intervention programs 
based on response styles theory can help relieve fatigue of patients with systemic lupus erythematosus， 
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and enhance their quality of life.
KEY WORDS： reaction styles theory； systemic lupus erythematosus； quality of life； fatigue

系统性红斑狼疮（SLE）是一种以过度的炎

症、免疫反应及组织损伤为特征的慢性自身免疫

性疾病，可累及多个器官和系统［1］。SLE 多见于

青年女性，男女比例为 1：（10～12），且育龄妇女

占大多数［2］。据统计，全球 SLE患病率为 12～39/
10万，中国大陆地区患病率约为 30～70/10万［3-4］。

据研究显示，SLE 患者的疲劳发生率为 67%～

90%［5］，高于其他慢性病患者。这种疲劳不同于

生理性疲劳，经过休息无法缓解。疲劳不仅会影

响 SLE 患者的日常生活，还会对患者的情绪、认

知产生负面影响，严重损害患者的生活质量和身

心健康。反应风格理论是指个体在面对消极情绪

时，可以用积极的思维调整心态，积极的应对消极

事件，改善自身情绪状况［6］。一项研究［7］采用反应

风格理论形成干预方案，并将其应用于癌症患者，

改善患者有偏见的注意力、有偏见的思想和反刍、

有偏见的记忆以及功能失调的态度和图式，从而

有效减轻患者的疲劳水平。Sauder等［8］运用反应

风格理论的干预方案对多发硬化患者进行干预，

结果显示患者适应不良应对水平和感知水平升

高，而疲劳程度下降，且患者的情绪压力也得到缓

解。因此，基于反应风格理论的干预方案对减轻

患者的疲劳具有一定的效果，能够增强患者心理

素质，加快康复进程。本研究旨在讨论基于反应

风格理论的干预方案对改善 SLE 患者疲劳的效

果，现报告如下。

1 资料与方法 

1. 1　一般资料　

采用方便抽样法选取 2024年 3月—2024年 9
月山西省某三甲医院风湿免疫科住院部 SLE 患

者72例。纳入标准：①符合2012年系统性红斑狼

疮国际协作组（SLICC）SLE分类标准［9］，并全面结

合临床资料确诊为SLE患者；②年龄≥18岁；③病

情稳定，身体状况可进行该研究；④自愿参与本研

究。排除标准：①伴有其他严重威胁生命的躯体

疾病，如器官衰竭、恶性肿瘤等；②患有精神疾病，

有意识障碍和认知障碍者。剔除标准：①中途退

出本研究者；②量表有缺项或答案呈同一性者。

采用随机数字表法将患者分为两组。试验组

女 33例，男 3例，平均年龄（37. 65±8. 91）岁；对照

组女 32例，男 4例，平均年龄（39. 65±6. 24）岁。两

组一般资料比较，差异无统计学意义（P＞0. 05）。

见表 1，本研究已通过山西中医药大学医学伦理

委员会批准（2024LL087），患者均签署知情同

意书。

1. 2　方法　

本研究进行为期 12 周的干预。对照组接受

常规护理干预，试验组在常规护理的基础上，实施

基于反应风格理论的干预方案。

1. 2. 1　常规护理干预　

对照组由科室医护人员依据医嘱实施常规临

床护理。住院期间，详细为患者做好关于 SLE相

关知识的健康宣教，包括发病原因、治疗原则及方

法（包括一般治疗和药物治疗）、心理护理、健康教

育、日常护理及饮食护理等多维度护理服务，同时

解答患者在疾病治疗过程中的疑问。患者出院

后，医护人员及时进行随访，以确保护理效果的持

续性，及时评估患者康复进展。在患者在刚入院

时以及干预结束后进行填写问卷，调查方法与研

究组保持一致。

1. 2. 2　基于反应风格理论的护理干预　

1. 2. 2. 1 组建干预团队：研究团队由1名风湿免疫

科医生、1 名风湿免疫科护士长、3 名风湿免疫科

专科护士、1名心理学专家以及 2名护理研究生组

成。医生主要负责病例的筛选与纳入，护士长则

承担质量监控与整体研究进度的协调工作，护士

及护理研究生专注于干预措施的执行及数据的搜

集，而心理学专家则负责对干预方案进行审核，并

在干预过程中提供心理问题的专业咨询。团队成

员均拥有本科及以上学历，并具备出色的组织协

调与沟通技巧。在干预实施前，团队接受了统一

的培训，深入学习理论知识及其干预策略，以确保

每位成员均能胜任干预工作的要求。

1. 2. 2. 2 实施干预：本研究采用采用线上线下相

结合的方式，住院期间面对面干预。出院后采用

微信干预及电话随访，关注出院后的情况。具体

干预方案：每 2天进行 1次线下干预，干预地点为

风湿免疫科的示教室，每次干预开始前通过电话

联系患者；患者出院后通过微信视频的方开展线

干预，确保患者依从性。

住院期间患者的干预方案应分阶段进行，每
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2 天进行 1 个干预主题，共分为 7 个主题：①建立

信任：帮助患者熟悉医院环境，尊重患者的自主

性，决策过程中与患者共同商讨；展现专业知识和

技能，认真倾听患者的诉求，向患者讲解疲劳的病

因及发病机制、临床表现、相关因素等；及时了解

患者的文化背景、信仰和价值观，为患者提供个性

化服务。②认知重评：患者在本科室会议室统一

学习，改变患者对于反刍思维的错误认知。学习

结束后让每位患者表达自己对于抑郁情绪及反刍

思维的理解，以及自己产生的抑郁情绪及反刍思

维过程。例如患者表达“我怎么这么倒霉，偏偏得

了这种病”时，要引导患者思考“生病是对我的考

验，我很棒，我一定要克服疾病的困难”。③表达

自我：主要通过语言表达。每周至少进行 2次，每

次 20 min。护理人员根据患者书写内容进行一对

一谈话，积极倾听患者倾诉，用开放式的问题引导

患者进行表达，通过反馈和澄清帮助患者更加清

晰地表达自己的想法，通过肢体语言向患者传递

支持与鼓励，引导患者探索更深层次的情感表达。

④应对情绪：帮助患者学会应对消极情绪。当患

者产生消极情绪时，护理人员及时指导患者进行

注意力转移和自我暗示，例如通过深呼吸放松训

练、运动、画画、听音乐、看书、参加感兴趣的活动

等方式转移注意力，并学会暗示自己，给予自己积

极的心理暗示。⑤正念疗法：主要通过正念呼吸。

患者取舒适地坐位或卧位，闭上眼睛，将注意力集

中到呼吸上。注意呼吸的深度和速度，观察呼吸

时身体的微小动作；将手放在腹部进行呼吸，专注

于腹部的感觉，让呼吸自然地发生；注意呼吸的节

奏，体会随着呼吸而产生的身体感觉的变化。同

时，记录练习过程中自身察觉到的情绪变化。练

习结束时缓缓睁开眼睛，感受周围的环境。每周

至少进行 3 次正念呼吸练习，每次 10 min。⑥接

纳自我：医护人员和患者面对面进行交流，有助于

打消患者心理顾虑，勇于接纳自己因疾病产生的

各项改变。确保患者和家属保持积极心态，通过

关爱和理解，增进患者的信任感，向患者及家属解

释症状的原因以及行为改变，帮助患者更好地理

解和接受，树立信心。⑦收获与展望：经过一系列

学习，患者可以调整自己的认知、情绪、行为，总结

并反馈所学知识以及这段时间内的收获，描述自

己对疲劳症状的看法以及做出的改变，同时描述

表 1　患者一般资料比较［n（%）］

项目

性别

年龄/岁

文化程度

工作状态

婚姻状况

病程/年

经济收入（家庭人均月收入）/元人民币

SLEDAI-2K评分/分

女

男

18～30
31～55
小学及以下

初中

高中或中专

大专及以上

在职

下岗或退休

家务工作者

学生

已婚

未婚

1～3
≥4
＜3000
3000～5000
＞5000
≤4
5～9
10～14
≥15

试验组（n=36）
33（91. 67）
3（8. 33）
27（75. 00）
9（25. 00）
4（11. 11）
15（41. 67）
8（22. 22）
9（25. 00）
17（47. 22）
8（36. 36）
6（16. 67）
5（13. 89）
28（77. 78）
8（22. 22）
19（52. 78）
17（47. 22）
10（27. 78）
19（52. 78）
7（19. 44）
9（25. 00）
13（36. 11）
8（22. 22）
6（16. 67）

对照组（n=36）
32（88. 89）
4（11. 11）
24（66. 67）
12（33. 33）
6（16. 67）
15（41. 67）
9（25. 00）
6（16. 67）
14（38. 89）
10（27. 78）
5（13. 89）
7（19. 44）
30（83. 33）
6（16. 67）
21（58. 33）
15（41. 67）
13（36. 11）
10（27. 78）
13（36. 11）
8（22. 22）
15（41. 67）
9（25. 00）
4（11. 11）

t/F

1. 228

2. 469

0. 207

-1. 565

1. 493

0. 721

0. 411

0. 483

P

0. 372

0. 107

0. 093

0. 231

0. 633

0. 068

0. 157

0. 550
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日常生活习惯发生的变化，并积极展望未来。

出院后利用微信群或小程序进行线上干预，

每个月干预 1 次。共分为 2 个主题：①“医路同

行”：针对患者的疲劳症状和注意事项，准备书面

材料如宣传册、健康手册等供患者阅读，材料图文

并茂、准确详细，以便于患者随时进行查阅，加深

患者理解。患者写下自己需要医护人员解答的困

惑，由专业的医护人员进行解答。②家庭参与：家

庭成员与患者共同参与干预过程，医护人员向家

属讲解整个干预方案的设计及过程，确保家属熟

练掌握并能够主动参与，帮助患者缓解抑郁情绪，

纠正错误的反刍思维。家属通过共同活动、日常

交流等方式，营造积极向上的支持环境，促进患者

心理状态的积极改变。

1. 3　观察指标　

1. 3. 1　一般资料　

一般资料问卷由研究者自行设计，调查内容

主要包含性别、年龄、学历、婚姻状况、职业状态、

疾病活动度等相关资料。

1. 3. 2　疾病活动情况　

采 用 系 统 性 红 斑 狼 疮 疾 病 活 动 性 指 数

（SLEDAI-2K）量表［10］。该量表主要用于评估患

者的疾病活动情况，量表包含 24个条目，其中 16
项为临床指标，8 项为实验室结果指标。这些条

目涵盖了对 9 个器官或系统的评估，包括中枢神

经系统损伤（6 项）、血管损伤（2 项）、肾脏损害（4
项）、肌肉骨骼损伤（2项）、浆膜损害（2项）、皮肤

损伤（3项）、免疫异常（2项）、全身症状（1项）以及

血液学异常（2 项）。总得分为各项得分之和，范

围 0～105 分。量表得分与 SLE 患者的疾病活动

度呈正相关，不同分数对应不同的疾病严重程度。

1. 3. 3　疲劳程度　

采用多维疲劳量表（MFI-20）评估患者疲劳

程度。该量表由荷兰学者Smets等［11］于 1995年开

发，苗雨等［12］对MFI-20进行汉化和修订，是一种

用于评估患者疲劳的多维度的心理测量工具，可

以全面测量疲劳的不同方面。MFI-20广泛用于

临床和研究领域，特别是癌症、多发硬化症、SLE
等慢性病患者，修订后的量表包括体力疲劳、脑力

疲劳、动力下降及活动减少 4 个维度，共 20个条

目。量表采用Likert 5级评分法，根据选项“完全不

符合”、“有点符合”、“介于符合与不符合之间”、“比

较符合”、“完全符合”分别赋予1分、2分、3分、4分、

5分。总分范围 20～100分，分数越高表明疲劳程

度越重。为避免回答偏差，量表条目分为正向计分

和反向计分两类，各占 10项。该量表具有较高的

信度和效度，修订后的MFI-20量表的Cronbach's 
α系数为0. 882，累计方差解释率为56. 85%。

1. 3. 4　生活质量　

狼疮生活质量量表（Lupus-QoL）：由 McEl⁃
hone 等［13］研究发表，该量表的内部一致性良好

（0. 811～0. 965），可用性得到了证实［14］。该量表

由 8 个维度构成，涵盖身体健康、情绪控制能力、

对身体变化的接受程度、疾病引发的疼痛程度、未

来规划、身体披露程度、亲密关系等多个方面，共

包含 34 个条目。采用 Likert 5 级评分标准，每个

条目评分为 0～4 分，最终将原始分数转换为 0～
100 分的总分。量表得分与生活质量呈正相关，

得分越低，表明生活质量越差。该量表主要评估

患者在填写问卷前 28 d内的生活质量状况，各维

度的 Cronbach’s α 系数为 0. 88～0. 96，具有较高

的信度。

1. 4　统计学方法　

采用 SPSS 26. 0 软件。计量资料以均数±标

准差（
-x ± s）表示，两组间比较采用 t检验；计数资

料以采用频数和百分率（%）的方式进行描述，组

间比较采用卡方检验；等级资料比较采用秩和检

验。检验水准α＝0. 05，P＜0. 05为差异有统计学

意义。

2 结果 

2. 1　两组患者MFI-20评分比较　

干预前，两组患者 MFI-20评分比较，差异无

统计学意义（P＞0. 05）。干预后，试验组 MFI-20
评分较对照组降低明显，差异有统计学意义（P＜

0. 001），见表2。
2. 2　两组患者Lupus-QoL评分比较　

干预前，两组患者的 Lupus-QoL 评分比较，

差异无统计学意义（P＞0. 05）。干预后，试验组

Lupus-QoL 评分较对照组升高明显，差异有统计

学意义（P＜0. 001），见表3。
3 讨论 

3. 1　基于反应风格理论的干预方案有效降低患

者的疲劳水平　

疲劳是 SLE 患者最常见且对日常生活影响

较大的症状，而该病病情反复、迁延不愈［15］，长此

以往患者会出现抑郁焦虑、反刍等负性情绪。有

··116



Vol. 11， No. 5， 2025 Chinese Journal of Integrative Nursing

OPEN ACCESS https：/ / www. zxyjhhl. hk
CC BY-NC-ND 4.0

研究指出抑郁等心理状况是加重患者疲劳的重要

因素［16］，而基于反应风格理论的干预方案可调节

患者的情绪状况，从而降低患者的疲劳。

本研究结果显示，经过 12周基于反应风格理

论干预后，患者的疲劳状况得到改善，试验组的

MFI-20评分显著低于对照组，差异有统计学意义

（P＜0. 001），说明基于反应风格理论的干预措施

能有效改善患者疲劳水平。分析原因：基于反应

风格理论的干预方案通过集中学习，改变患者的

消极思维和负性情绪，转变患者的错误认知和思

想，引导患者多思考正向情绪，多进行正向表达和

反馈，并通过及时言语表达出不良情绪的过程、原

因等，与医护人员共同分析，解决当前面临的问题

和需求，使患者以更加积极乐观的心态面对疾病

与挫折，减轻心理负担。同时，配合正念呼吸疗

法，帮助患者有效舒缓心情，有助于患者选择有利

于改善心情的目标活动来激活其行为，改善抑郁

症状；通过加强患者的情绪调节能力，提升疲劳耐

受性，提高心理韧性，使得患者能够勇于接纳负面

情绪；帮助患者识别和改变反刍思维，将思维视为

一种心理事件而非事实，减少反刍思维对情绪的

消极影响，提高患者的心理灵活性，改善患者心理

状况，积极预防心理问题复发，提高情绪管理能

力。通过病友间相互交流，有助于患者积极培养

乐观思维和情绪，增加活动兴趣，增强身体功能和

战胜疾病的信心，有效改善睡眠质量。医护工作

者与患者共同制定目标，有助于帮助患者合理安

排自己活动与休息时间，识别和处理主要任务，减

轻疲劳对生活质量的影响。出院后家庭的理解与

支持能够减轻患者的心理负担，减少孤独感，帮助

患者养成健康的生活习惯；家庭成员与患者共同

努力参与干预过程，帮助患者更好地面对不良情

绪，调节身体功能，同时提供全面的支持与关爱，

从而全面提升患者的生活幸福感；通过增强身体

活动减少患者的负面情绪和状态，改善心理健康，

调整心态，进而缓解患者的心理疲劳。

3. 2　基于反应风格理论的干预方案有效提高患

者生活质量　

由于 SLE是一种慢性疾病，疲劳不仅影响患

者的生理状况，还降低患者生活质量，对患者的预

后产生不良影响。本研究结果显示，经过 12周的

干预，接受干预的观察组 SLE患者生活质量高于

对照组（P＜0. 01），提示基于反应风格理论的干

预措施对提升患者的生活质量具有积极正向的影

响。分析原因：该干预方案能够激发患者的积极

情绪，而这种积极的情绪有助于患者树立信心，提

升应对生活的挑战的信念，从而提升生活质量。

此外，医护人员不仅在院内及时进行干预，出院后

还鼓励家属进行共同监督和干预患者，帮助患者

重建自信，形成正确的认知，减少对疾病的恐惧

表 2　两组患者 MFI-20 评分比较（
-x ± s） 分

时间

干预前

干预后

组别

试验组

对照组

t

P

试验组

对照组

t

P

n

36
36

36
36

体力疲劳

23. 56±4. 38
23. 01±3. 94
1. 495
0. 237
16. 24±1. 65
23. 66±2. 78
-13. 47
＜0. 001

脑力疲劳

14. 24±3. 01
12. 74±3. 57
1. 673
0. 319
7. 06±2. 33
12. 04±3. 21
-9. 86
＜0. 001

动力下降

13. 37±2. 55
12. 83±2. 16
2. 031
0. 164
9. 13±2. 09
11. 07±3. 02
-5. 36
＜0. 001

活动减少

11. 09±2. 34
11. 84±2. 56
1. 228
0. 092
6. 63±1. 32
12. 25±2. 64
-5. 81
＜0. 001

表 3　两组患者 Lupus-QoL 评分比较（
-x ± s） 分

时间

干预前

干预后

组别

试验组

对照组

t

P

试验组

对照组

t

P

n

36
36

36
36

躯体健康

23. 77±2. 03
24. 14±1. 63
-2. 074
0. 473
25. 37±2. 84
24. 98±1. 36
3. 723
＜0. 001

疼痛

4. 36±0. 51
4. 96±0. 49
3. 829
0. 284
6. 34±0. 65
4. 35±0. 24
7. 740
＜0. 001

规划

8. 52±0. 67
7. 94±0. 23
-1. 583
0. 721
11. 76±1. 38
7. 49±1. 47
12. 380
＜0. 001

亲密关系

4. 48±0. 20
4. 39±0. 46
1. 377
0. 986
7. 51±0. 47
4. 25±0. 25
5. 66
＜0. 001

负担

4. 97±2. 52
5. 26±1. 93
-2. 993
0. 936
8. 86±1. 27
5. 05±1. 48
3. 691
＜0. 001

心理健康

13. 04±2. 16
12. 74±3. 28
1. 982
1. 328
18. 85±2. 63
12. 78±2. 27
8. 892
＜0. 001

身体形象

8. 12±1. 93
8. 65±1. 28
2. 648
0. 284
10. 13±0. 91
8. 37±1. 74
7. 104
＜0. 001

疲劳

6. 64±1. 93
6. 23±2. 01
-2. 117
0. 836
10. 30±1. 94
6. 73±1. 15
9. 246
＜0. 001
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感，这种积极的心理变化不仅增强患者对治疗和

干预的依从性和医护人员的信赖感，还能够促使

患者的生活质量得到改善。通过干预，可减少患

者反刍思维的频率和强度，使注意力集中于积极

事件上，提升心理平衡，多练习对自己想法和情绪

进行无评判的观察，接受而不被控制；尝试用理性

思维来对抗消极情绪，不被情绪所左右，逐步改变

思维模式，减少负性情绪对身体的影响，提升生活

幸福指数。通过正念呼吸练习，患者放空身心，学

会不被情绪所控制，当出现消极思维时，用积极的

语言来鼓励自己，多给予自己积极暗示，用事实和

逻辑来检验自我，从而改善情绪和心理状态，并通

过总结和反馈，学会识别和调整自我的思维模式，

积极采取应对措施，如积极主动参与社会活动，增

加社会支持，减少孤独感，逐步摆脱负性情绪的困

扰，积极面对生活和疾病，从而全面提升生活

质量。

反应风格理论是最早被提出的有关反刍思维

的理论，包括认知、情绪和行为三个方面，核心在

于当个体面对抑郁情绪时使用积极的认知策略，

使个体摆脱负面情绪的困扰，将注意力转移到积

极的事件和环境中。基于反应风格理论是对传统

理论的创新，该干预方案有助于改变患者的不良

认知，通过非理性信念来转变对行为的认识，从而

建立战胜疾病的信念。患者通过对自身负性情绪

经历的梳理和回顾，对自己有更深的认识，更深入

地洞察自己内心的真实感受，识别并纠正自身存

在的认知偏差，从而建立起正确且健康的思维模

式。基于反应风格理论的干预措施能够改变消极

的思维和行为模式，有助于释放患者的心理压力，

减轻心理负担，促进心理健康，同时对减轻疲劳感

有积极的作用，提高生活质量，为临床医护人员制

订 SLE 患者疲劳状况的干预方案提供借鉴和
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