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摘要:目的
 

系统评价年轻系统性红斑狼疮患者的患病体验及需求,为制订标准化护理路径、完善过渡期支持护理提供依据。方法
 

检索建库至2025年9月PubMed、Embase、Cochrane
 

Library、中国生物医学文献数据库、中国知网、万方数据知识服务平台、维普

网收录的关于年轻系统性红斑狼疮患者患病体验及需求的质性研究。对最终纳入的文献以澳大利亚乔安娜布里格斯(JBI)研究

所循证卫生保健中心质性研究质量评价工具评价文献质量,对结果进行汇集性整合。结果
 

共纳入10篇文献,提炼出49个主题,
归纳出8个新类别,形成3个整合结果:系统性红斑狼疮加剧青春期面临的挑战,重塑自我价值,多元需求。结论

 

年轻系统性红

斑狼疮患者有独特的患病体验与需求,医护人员应高度重视,以需求为导向制订个性化干预措施,以提升其照护质量与生命质量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

systematically
 

review
 

the
 

illness
 

experiences
 

and
 

needs
 

of
 

young
 

patients
 

with
 

systemic
 

lupus
 

erythematosus
 

(SLE),
 

and
 

to
 

provide
 

evidence
 

for
 

developing
 

standardized
 

nursing
 

pathways
 

and
 

improving
 

transitional
 

supportive
 

care.Methods
 

Databases
 

including
 

PubMed,
 

Embase,
 

Cochrane
 

Library,
 

Chinese
 

Biomedical
 

Literature
 

Database
 

(CBM),
 

China
 

National
 

Knowledge
 

Infrastructure
 

(CNKI),
 

Wanfang
 

Data,
 

and
 

VIP
 

were
 

searched
 

from
 

inception
 

to
 

September
 

2025
 

for
 

qualitative
 

stu-
dies

 

exploring
 

the
 

illness
 

experiences
 

and
 

needs
 

of
 

young
 

patients
 

with
 

SLE.The
 

methodological
 

quality
 

of
 

the
 

included
 

studies
 

was
 

assessed
 

using
 

the
 

Joanna
 

Briggs
 

Institute
 

(JBI)
 

Critical
 

Appraisal
 

Checklist
 

for
 

Qualitative
 

Research.Findings
 

were
 

synthesized
 

using
 

a
 

meta-aggregative
 

approach.Results
 

A
 

total
 

of
 

10
 

studies
 

were
 

included,
 

from
 

which
 

49
 

themes
 

were
 

extracted.These
 

were
 

further
 

synthesized
 

into
 

8
 

categories
 

and
 

ultimately
 

3
 

integrated
 

findings:SLE
 

amplifies
 

the
 

challenges
 

of
 

adolescence,
 

reconstruc-
tion

 

of
 

self-worth,
 

and
 

multiple
 

needs.Conclusion
 

Young
 

patients
 

with
 

SLE
 

have
 

unique
 

illness
 

experiences
 

and
 

needs.Health
 

care
 

providers
 

should
 

pay
 

close
 

attention
 

to
 

and
 

develop
 

individualized,
 

needs-based
 

interventions
 

to
 

improve
 

the
 

quality
 

of
 

care
 

and
 

pa-
tients'

 

quality
 

of
 

life.
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  系统性红斑狼疮(Systemic
 

Lupus
 

Erythemato-
sus,SLE)是一种慢性、累及全身多系统的风湿性疾
病,患者可能会出现广泛的疾病表现和疾病活动波
动,包括外观、身体功能、认知和心理症状的变化等,
疾病的异质性和不规律的复发模式给患者带来复杂
的疾病管理挑战[1]。世界卫生组织将年轻人(young

 

people)定义为10~24岁,其中青年为15~24岁,青
少年为10~19岁[2]。调查显示,亚洲地区青少年与
青年SLE患病率最高,且患病率持续上升[3]。研究
表明,18岁前发病的年轻SLE患者占10%~20%,
与成年后发病的患者相比,他们面临更多的挑战,包
括更严重的疾病,更快的损伤累积速度以及从儿科到
成人护理的过渡障碍等[3]。因此,年轻SLE患者的
患病体验与需求应引起医护人员的关注和重视。目

前,国内外对年轻SLE患者患病真实体验或需求的

质性研究逐渐增加,但单一质性研究受限于小样本、
情境依赖性强及研究者主观性,导致结论难以推广。
因此,本研究对国内外年轻SLE患者患病体验相关

的质性研究进行 Meta整合,将分散的质性发现转化

为具有更高解释力和实践价值的综合知识,为制订标

准化护理路径、完善过渡期支持护理提供依据。

1 资料与方法
1.1 文献检索策略 将检索时限定为建库至2025
年9月,系 统 检 索 PubMed、Embase、Cochrane

 

Li-
brary、中国生物医学文献数据库、中国知网、万方数

据知识服务平台、维普网。中文检索词包括:青少

年,青年,年轻人,少年,未成年,学生;系统性红斑狼

疮,广泛性红斑狼疮,利布曼-萨克斯病,狼疮;质性研

究,民族志,现象学,扎根理论,解释学,描述性质性研

究,人种学;体验,情感,感觉,态度,经历等。英文检

索词 包 括:adolescen*,teen*,underage,minors,
youth*,young

 

adult*,young
 

people;systemic
 

lu-
pus

 

erythematosus,lupus
 

erythematosus,systemic,
lupus

 

erythematosus,SLE,Libman-Sacks
 

disease,
disease

 

Libman-Sacks,Lupus;qualitative
 

research,
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descriptive
 

qualitative,ethnographic,phenomenolo-
gical

 

research,grounded
 

theory,hermeneutics,an-
thropology;experiences,emotions,feelings,percep-
tions,attitude等。检索策略以PubMed例,见附件

1。确定纳入文献后,以滚雪球的方式追溯原始文献

的参考文献,避免遗漏。
1.2 文献纳入和排除标准 应用PICoS原则确定纳

入标准:①研究对象(Population,P),年龄10~24岁

的SLE患者。②感兴趣的现象(Interest
 

of
 

pheno-
mena,I),即SLE患者的患病体验、感受、生活经历

等;③背景(Context,Co),即确诊为SLE后的全过

程;④研究类型(Study
 

design,S):扎根理论、描述性

质性研究、现象学研究等质性研究或混合方法研究的

质性研究部分。排除标准:①无法下载全文;②方法

学不清晰;③数据不完整或者重复发表;④非中文或

英文文献;⑤文献质量为C级。
1.3 文献筛选与资料提取 由2名接受过循证培训

的研究者独立筛选并提取文献资料,如遇到意见不统

一时,咨询第3名研究者协商后判断。所提取的资料

包括第一作者、国家、研究方法、研究对象、感兴趣的

现象、主要结果。
1.4 文献质量评价 由经过循证培训的2名研究者

独立评价文献质量。质性研究采用澳大利亚乔安娜布

里格斯研究所(JBI)循证卫生保健中心质性研究质量评

价标准(2017年)[4]进行评价。混合方法研究的质性研

究部分采用混合方法评价工具(Mixed
 

Methods
 

Ap-
praisal

 

Tool,MMAT)[5]进行评价。JBI评价标准共10
个条目,研究者对每个条目均以“是”“否”“不清楚”“不
适用”评价。研究质量可分为A、B、C三个等级,A级

为完全符合评价标准,发生偏倚可能性较小;B级为部

分符合评价标准,发生偏倚可能性中等;C级为完全不

符合评价标准,发生偏倚可能性高。MMAT 评价时先

回答2个筛选问题,再根据研究类型选择对应的5条

标准进行评价,各条目以“是”“否”“不清楚”判断,总体

质量按MMAT相应规则评定(总体质量取决于质量最

低的部分)。如遇到分歧,则课题组成员共同讨论,纳
入A级或B级文献,剔除C级文献。
1.5 资料分析方法 依据JBI循证卫生保健中心汇

集性 Meta整合方法[4],将主题、隐含意义、分类等结

果进行汇集整理,由接受过循证学培训的研究者反复

阅读、理解和分析研究结果的含义,组合类似结果成

为新的类别,将类别归纳为整合结果。

2 结果
2.1 文献检索结果 初步检索获得文献687篇,使
用EndNote软件排除重复文献后剩余575篇,根据

纳入、排除标准逐层筛选,阅读题目和摘要后剔除

332篇,阅读全文后最终共纳入10篇文献[6-15]。文献

筛选流程,见附件2。
2.2 纳入文献的基本特征 见表1。

表1 纳入文献的基本特征

责任者 国家 研究方法 年龄(岁) 样本量 感兴趣的现象 主要结果

杨莹等[6] 中国 现象学研究 12~17 11 SLE的疾病体验 4个主题:不良生理体验;负性心理体验;疾病应对方

式;正性心理体验

Williams
等[7]

美国 民族志研究 18~24 14 对SLE 知 识、认 知 和

经历的看法

5个主题:狼疮的知识和认知;寻求医疗保健的障碍;对
疾病负担的宿命论;正常生活的受限;提高对狼疮的教

育和宣传

Harry等[8] 美国 描 述 性 质 性

研究

12~24 22 自我管理的体验 10个主题:疾病认知不足;症状限制日常功能(情绪、认
知、疼痛、疲劳);治疗依从性障碍与促进因素;对未来的

担忧;自我管理与自主权需求;医患沟通需求;学校支持

需求;家庭照护负担;维持正常生活渴望;过渡期准备需

求

Saez等[9] 美国 现象学研究 16~24 9 SLE的有益体验 6个主题:社会支持;狼疮营对应对的影响;学习和教育

的机会;坚持和护理导航;对患者体验的见解;关于扩展

和改进的建议

Tan等[10] 新加

坡 

描 述 性 质 性

研究

10~19 14 在用药依从性方面的

经历

4个主题:理解治疗;应对药物不良反应;维持支持网

络;创造新常态

Zaffino等[11] 加拿大 描 述 性 质 性

研究

11~19 21 韧性及其影响因素 5个主题:家庭环境;家庭以外的社会支持;医疗服务与

信息;生活状况;自我认同感

Parsons
等[12]

英国 描 述 性 质 性

研究

11~24 63 对疾病的看法 5个主题:疾病认知与信息需求;治疗体验与优化需求;
心理社会支持需求;医疗服务体系需求;社会融入与公

众认知需求

Knight等[13] 美国 描 述 性 质 性

研究

11~22 16 对心理护理的看法 2个主题:促进因素(包括强大的临床医生关系,临床医生

的主动性及真诚性,SLE患者/家庭对健康问题认识的提

高);障碍因素(包括污名化,恐惧,对获得帮助的不确定

性,父母的情感负担,医生的轻视,有限的护理获取途径)
Hern􀆦ndez

 

Zapata等[14]

哥伦

比亚

描 述 性 质 性

研究

15~18 9 对狼疮的认知 3个主题:试图解释起源;所失去的(限制、变化等);获
得的积极方面(获益、适应等)

Knight等[15] 美国 描 述 性 质 性

研究

11~22 11 疾病经历 5个主题:疾病管理;限制;污名;疾病不确定性;心理应

对
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2.3 纳入文献质量评价 8篇质性研究中,A级文

献2篇[10,12],条目1~10均为“是”。B 级 文 献6
篇[6-9,13-14],条目1~5均为“是”,条目8~10除1篇文

献[13]在条目8上评价为“否”,其余均为是;条目6~7
除1篇文献[13]在条目7评价为“是”,其余均为否。2
篇混合方法研究[11,15],A级文献1篇[11],B级文献1
篇[15]。
2.4 Meta整合结果 

研究者对文献进行反复阅读、分析,提炼出49个

主题,将相近结果归纳为8个新类别及3个整合结

果。
2.4.1 整合结果1:SLE加剧青春期面临的挑战

2.4.1.1 类别1:症状削弱身体活动能力和社会角

色功能 ①躯体形象紊乱与社交退缩,加剧心理与行

为问题。部分年轻SLE患者面部可见蝶形红斑,服
用激素导致肥胖,极易产生躯体形象紊乱(“激素药物

大约减至7片时,我的脸特别胖、特别胖,美颜都遮不

住,好丑[6];“狼疮让我变得害羞,在某种程度上我觉

得自己不如别人[14]”),这导致患者在社交场景中感

到羞耻、焦虑与不被接纳,出现了社交孤立,加剧了青

春期常见的人际关系困扰与情绪波动(“他们给我开

的另一种药是泼尼松,这让我的外貌改变了很多……
我回到学校后看起来完全不一样了”[15])。②体力衰

退与学业中断,激化学业压力。疼痛与极度疲劳是

SLE的核心症状,导致患者身体活动严重受限,难以

维持正常的学校出勤与课堂学习,影响了患者追求教

育目标的能力(“有时候会累,特别累的时候需要请

假”[6];“我曾经非常活跃,经常打篮球、跑田径,现在

身体上的疼痛开始不断加剧,再也没法做那些事情

了……我很容易感到疲倦”[15])。③自我封闭与沟通

困难,阻碍社会适应。疾病导致患者形象受损和活动

受限,使患者刻意回避社交(“我尽量不和以前的朋友

在一起,因为我怕他们笑话我,或问我‘你怎么这么多

年没长个子?’”[6]),主动隐瞒病情,自我封闭(“生病

不是光彩的事,知道的人越少越好……村里的人会问

‘你的脸怎么这么多红疹子?’我妈妈、姥姥说我过敏,
我也不想告诉别人,毕竟村里人懂得不多,一听这病

就觉得很可怕,我们就怕他们乱说”[6];“这真的令人

沮丧,有时我甚至不想醒来,我不起床,整天就待在房

间里”[15]),同时抵触他人的关心,加剧了沟通困境

(“有时候老师和同学太关心我了。比如,老师让同学

多照顾我,我不想被别人照顾(语气哽咽)”[6])。
2.4.1.2 类别2:担心家庭负担 年轻SLE患者以

女孩居多,且大部分处于学龄期和青春期,病程较长,
需要家长照护,担心疾病给家长带来照护负担(“因为

要陪我住院复查,我妈总请假,她向别人请假时就有

低人一等的感觉(低声抽泣)……总把我弟弟留在家,
没有特别细心地照顾他,对他挺不公平的(语气哽

咽),感觉自己是个负担”[6])。疾病治疗给家庭带来

显著的经济压力,患者对此表现出强烈的不安(“真正

困难 的 是 …… 资 金 问 题,目 前 自 付 的 情 况 很 频

繁”[13])。此外,患者及家长还需要应对就医过程中

的各种困难,如交通不便、医疗资源可及性差等(“看
医生很困难……我们得长途跋涉……附近没有儿科

医生”[13])。患者敏锐地感知到父母在照护过程中所

承受的身心压力,并因此产生强烈的心理负担(“我很

长时间都没有意识到,直到她告诉我……她一直在隐

瞒这些事情……因为她觉得对我来说太沉重了,我承

受不了”[13])。
2.4.1.3 类别3:对未来的不确定性 ①对身体功

能退化的担忧。患者担心疾病会随着年龄增长而加

重,导致身体功能不断下降,对未来“自己能做什么、
不能做什么”充满疑虑(“有时候我会想,当我年纪大

一点的时候,病情会复发多少次,我会受到多大的限

制? 我能做什么? 我不能做什么?”[11])。②对长期

预后的焦虑。疾病的不确定性使患者对未来缺乏掌

控感,任何轻微的躯体不适都可能被放大为疾病恶化

的信号(“这确实让我对自己的健康更加焦虑,因为如

果你有狼疮,任何症状都可能意味着更严重的问

题”[15])。③对人生规划的多重担忧。患者不仅担心

疾病本身的进展,还忧虑疾病对独立生活、求学、就
业、人际关系等人生规划的广泛影响(“我们都担心狼

疮如何限制工作选择、经济负担以及实现自主目标的

能力,比如独立生活、上大学、建立恋爱关系或生

育”[8])。
2.4.2 整合结果2:重塑自我价值

2.4.2.1 类别4:疾病自我管理能力增强 年轻

SLE患者在长期与疾病抗争中,逐渐发展出多方面的

自我管理能力与策略。在用药管理方面,患者掌握了

多种确保规律服药的方法,如使用药盒、设置手机提

醒、借助家人协助等,面对药物异味等摸索出个性化

的应对技巧(“我向其他病友解释说,当我刚开始服药

时,我真得很不擅长吞咽药物,味道会留在嘴里,所以

我总是会在服药后马上吃一根棒棒糖之类的东西,这
样就不必忍受嘴里的味道”[9]),为避免疾病复发和住

院而坚持治疗(“我知道如果不吃药病情就会复发,然
后情况会变得非常糟糕,接着就得去医院,那会很麻

烦,我不喜欢生病,我不想生病”[10]),逐步建立起稳

定的服药习惯。在症状应对与生活管理方面,患者学

会了主动观察和识别自身症状变化,及时调整活动强

度与作息安排,部分年轻患者还逐渐承担起预约复

诊、与医生直接沟通治疗决策等责任,从被动接受照

护向主动参与健康管理转变。在心理调适方面,患者

通过参加专项活动从同伴和辅导员那里学习压力管

理与应对焦虑的技巧,并逐渐形成积极的疾病信念

[“掌控自身……做真实的自己,拥有狼疮,别让它掌

控你……我从露营者(他们患狼疮时间较长)那里学
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到,做自己的主人,继续做真实的自己”[9]]。此外,部
分患者还通过建立规律的健康管理行为来应对疾病

的不确定性,将坚持服药、健康饮食、规律作息等具体

行动作为抵御未来失控感的方式(“我觉得我得一直

坚持吃药、好好吃饭、保证睡眠———我可以通过坚持

做这些事情来撑过去”[11];“通过设置手机提醒、使用

药盒等策略,以降低对疾病失控的恐惧”[8])。
2.4.2.2 类别5:自主权的让渡、追求与成长 ①在

疾病管理中自主意识增强。部分年轻患者在应对疾

病,尤其是在过渡到成人医疗的过程中,其自主意识

逐渐增强,从被动接受治疗转变为主动掌控自身健康

(“我最终不得不告诉父母,这是我的健康,我知道什

么对我最好,我知道如何掌控它”[9])。②追求医疗决

策中的自主权。部分患者希望绕开父母,与医生建立

直接的沟通渠道(“我想直接从医生那里得到消息,不
是通过我妈妈”[8])。然而,并非所有患者都能顺利实

现这一转变,部分患者仍处于被动与主动之间的挣扎

阶段,尚未建立起充分的自主管理能力(“有时我甚至

不想醒来,我不起床,整天就待在房间里”[15])。可见,
年轻SLE患者在自主权的获得过程中,既有个体主动

性的增强,也面临着从依赖走向独立的阶段性挑战。
2.4.3 整合结果3:多元需求

2.4.3.1 类别6:对支持网络的普遍需求 年轻

SLE患者普遍表达了对建立稳固支持网络以应对疾

病多重挑战的强烈需求。①对亲友情感与实际支持

的需求。患者高度依赖亲友提供的情感慰藉与日常

支持,亲友的接纳与陪伴能帮助患者对抗因外貌变化

(如皮疹、脱发、药物导致的体质量增加等)而产生的

孤立与自卑感(“对我帮助最大的是,我有一群非常要

好的朋友,他们真得不在乎我的长相”[15])。此外,亲
人的亲身示范也能成为重要的力量来源,特别是当父

母同样患病时,其应对经验能赋予患者信心与榜样

(“我妈妈有系统性红斑狼疮,我妈妈能行,我肯定能

行,她仍然能做好所有的事情,处理好一切,我想我也

能”[10])。②对同辈与社群理解及信息共享的需求。
疾病带来的孤独与不被理解,让患者非常渴望与同病

相怜者建立联系,并推动更广泛的疾病认知。他们希

望通过分享个人经历来增进公众理解、减少污名化

(“我想讲述我所经历的一切,让其他人更多地了解这

件事”[7])。同时,他们也认识到,提升社区整体的疾

病知识水平有助于改善自身的生存环境,因此呼吁增

加面向公众的教育资源投入(“我认为应投入更多的

资金用于信息和教育,这样人们就能了解它,患者在

社区也能得到更好的治疗”[11])。
2.4.3.2 类别7:医护人员专业化支持需求 ①期

望与专科医生建立信任关系。患者普遍重视与风湿

科医生之间的信任关系,认为专科医生能提供最适合

他们的方案,更有利于健康结局(“我认为这是一个非

常重要的领域,我更愿意接受专科服务,因为他们专

注于这个领域,会了解得更多”[12];“我可能不会和初

级保健医生交流,我会找风湿科医生”[13])。②需要

持续的护理导航支持。年轻SLE患者需要长期、综
合的护理,患者面临有限的护理知识获取途径,特别

是从儿科到成人护理的过渡期,迫切需要有“护理导

航员”这样的角色提供持续支持(“护理导航员给了我

信心,让我能够对自己的身体、病情、哪些有效、哪些

无效有所了解”[9];“我到了不得不转向成人服务的阶

段,我对这种转变感到非常害怕,需要导航护理支

持”[12])。③对系统化、协调型医疗体系的期待。在

服务体系层面,患者渴望一个衔接顺畅的服务系统,
希望基层或全科医生对SLE的治疗有更充分的了

解,从而优化各级医疗协作与服务的可及性(“如果全

科医生能更了解治疗方法,那么更多的年轻人就能在

离家更近的地方得到更好的治疗”[12]);同时患者呼

吁将专业心理支持常态化,并要求开发能真实反映其

疾病体验的评估工具(“临床使用的健康评估问卷太

长了,没有捕捉到我们对病情的真实体验”[12])。④
对个体化治疗的期待。年轻SLE患者表达了对更具

个体化治疗方案的需求,例如开发基于遗传特质的药

物(“每次服用甲氨蝶呤时,我会特别难受,我希望可

以开发一种不会让人恶心、非化疗的药物”[12])。
2.4.3.3 类别8:向成人护理过渡的困境与需求 

①对成人医疗环境的适应困难。年轻SLE患者从熟

悉的儿科环境向陌生的成人医疗体系过渡时,难以适

应成人医疗环境氛围(“从儿童医院转到成人医院,医
生都不一样了,环境也不一样了,感觉很陌生”[15])。
②身份认同受到孤立。患者在成人医疗环境中感到

自己与周围人格格不入,这种被排斥感进一步加深了

他们的孤立体验(“我感觉自己就像一个被排斥的

人”[15])。③对结构化过渡支持的需求。年轻患者普

遍期望获得系统化、有准备的过渡流程,而非被动的

适应。他们希望设立专门的过渡项目或过渡营,通过

集体辅导和提前规划,帮助其了解成人医疗系统、保
险及照护技能[“随着我准备离开(儿科护理),他们给

我提供了如何做好准备的建议,包括医疗保险以及我

们能做些什么来阻止病情发作,我在营地(狼疮夏令

营)和辅导员、护士及医生交流了,了解预期情况,这
很有帮助”[9]]。同时,患者强调儿科医生的桥梁作

用,希望其能协助制订个性化过渡计划并推荐合适的

成人医生(“我到了不得不转向成人服务的阶段,我对

这种转变感到非常害怕,目前还没有任何措施来让整

个转变变得轻松”[15])。此外,患者还提出需通过清

晰的指引材料(如海报、转诊指引)和循序渐进的参

与,逐步赋予其在成人医疗环境中的自主权与掌控感

(“我认为,可以通过简短的文字信息或小型Zoom会

议等持续、可及的指引材料,帮助我与医疗团队保持

联系,从而在过渡过程中逐步建立自主权与掌控
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感”[9])。

3 讨论

3.1 识别青春期SLE患者身心困境,促进创伤性体

验的积极转化 本研究发现,年轻SLE患者在青春

期面临外貌改变、疲劳、社会隔离及学业中断等多重

压力,与Rodrigues等[16]的研究一致。身体形象紊乱

和社会功能受限是患者抑郁与焦虑的重要诱因[17-18]。
文化背 景 下 的 病 耻 感 和 回 避 倾 向 加 重 了 孤 立 体

验[19]。部分患者将家庭经济与情感负担内化为自责

和焦虑。同时,患者对疾病本身缺乏完整的认知框

架,将疾病归因于自身行为或外部事件而产生自责,
且常因症状的“隐形性”而低估病情的严重性。此外,
SLE的不可预测性使患者对未来充满不确定感,他们

担心疾病随年龄增长而加重、身体功能不断退化,也
对独立生活、求学、就业及人际关系等人生规划存在

广泛忧虑[20]。本研究反映出年轻SLE患者“生理-
心理-社会-发展”多维度的困境,针对这些困境,可
以采取以下措施:①使用10

 

min正念冥想音频,指导

患者将正念训练与镜子暴露相结合能显著降低患者

与身体形象相关的负面情绪反应[21];②推广叙事实

践与艺术疗法,引导患者通过文字、绘画或短视频表

达疾病体验,增强掌控感与意义建构;③实施自我意

象重建干预,联合皮肤科、心理科与护理团队提供护

肤指导、妆容咨询和身体积极性教育,结合虚拟妆容

模拟帮助患者重建外貌自信[22];④开展家庭赋权协

作干预,通过结构化家庭会议或技能工作坊,指导家

庭成员共同学习疾病管理知识与非暴力沟通技巧,将
“替代式照顾”转变为支持患者自主的“协作式陪伴”,
缓解患者对家庭负担的担忧[23]。同时,实施前瞻性

并发症认知与管理教育,护理人员提供系统化与个体

化的风险教育,提升患者对疾病的风险预警能力。此

外,强化“学校-医院-家庭”联动健康教育,减少社

会偏见,助力患者在心理、身体与社会层面实现协同

康复。
3.2 强化自我效能与自主性,支持患者重塑自我价

值 本研究显示,年轻SLE患者在长期与疾病共存

过程中,逐渐实现了从被动依赖到主动掌控的积极心

理转变,呈现出自我价值的重塑。与罗丹等[24]对青

少年1型糖尿病患者的研究结果类似。部分患者开

始意识到需要自己为健康负责,希望在医疗决策中获

得更多话语权,并与医生建立直接的沟通渠道;然而,
并非所有患者都能顺利实现这一转变,部分患者仍处

于被动与主动之间的挣扎阶段。基于此,建议采取以

下策略:①实施阶梯式自我管理赋能教育,通过模块

化课程与正向反馈巩固患者的成功体验与掌握感;②
构建支持共享决策的医患沟通模式,在诊疗中逐步移

交健康管理责任;③开展家庭协同辅导,帮助父母理

解患者自主性发展的积极意义,引导家庭从“全面接

管”转向“支持性陪伴”。
3.3 关注患者需求,构建多元支持网络 本研究整

合发现,年轻SLE患者存在亲友情感、专业化医疗及

系统化过渡期支持方面的多元需求,与张维镔等[25]

的发现一致。研究表明,多元支持对年轻SLE患者

至关重要,亲友情感支持有助于缓解患者病耻感,产
生正向心理[26],维护其心理健康与社会联结;专业化

医疗能确保治疗连续性,提升疾病管理效率,直接影

响患者生理健康结局;而系统化过渡支持则是避免因

护理中断导致病情波动、治疗依从性下降及自我管理

信心受挫的关键环节。“医院-学校-家庭”满足患

者多样化及多层次的健康需求已得到证实[27-28],需构

建“医院-学校-家庭”三方联动的多维度支持体系。
年轻SLE患者在向成人护理过渡时面临的困境和需

求包括:从熟悉、支持性的儿科环境转换至陌生、强调

自主的成人医疗体系时,患者普遍存在适应障碍;与
年长患者共处导致身份认同孤立,加剧心理压力;缺
乏结构化准备与技能培训,使患者在过渡期面临自我

管理责任骤然增加与疾病复发的高风险。针对以上

困境与需求,可以采取以下措施:首先,在院内设立由

多学科团队主导的青少年专科门诊,其核心职责是整

合护理导航、心理与社会支持,为患者提供过渡期专

属的环境导览、自我管理技能培训及心理调适支持,
帮助患者化解环境适应与身份认同危机。其次,在院

外创建患者旅程地图库,鼓励康复良好的患者及家庭

分享其在关键节点(如应对激素不良反应、处理学业

中断,尤其是成功度过过渡期)的经验,为面临同类困

境的患者提供经验参考与情感共鸣。最后,为突破地

理与资源限制,应积极探索“虚拟过渡病房”,通过远

程协作实现儿科与成人护理团队的无缝衔接,并配套

开发标准化的过渡准备评估工具,从而科学、个性化

地提升患者过渡准备度,支持其平稳融入成人医疗体

系。

4 小结
本研究发现,年轻SLE患者在疾病过程中面临

身心、社会与发展的多重挑战,同时逐步形成积极的

自我调适与成长动力,并表达出对多元支持体系的明

确需求。这表明临床护理工作应重视患者的整体体

验与个性化需求,推动从“疾病管理”向“全人照护”的
转型,通过整合心理、社会与过渡期支持,构建以患者

为中心的协同照护模式。本研究可为制订年轻SLE
患者的标准化护理路径、开发过渡期支持项目及完善

多学科协作策略提供依据。但本研究有一定的局限

性:质性研究的 Meta整合是综合研究结果的方法,整
合的结果不可避免带有研究者的主观偏见;纳入的文

献以英文文献为主,文化背景与医疗体制存在差异,
可能限制结果的跨文化适用性。未来研究可基于本

整合结果设计并验证个性化干预措施,以全面提升年
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轻SLE患者的照护质量与生命质量。
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