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多发性硬化症患者生活质量与护理支持的相关性研究

吴慧婵

上海市虹口区江湾医院　上海　215000

摘　要：目的：探究多发性硬化症患者生活质量与护理支持之间的相关性，为临床护理干预提供科学依据。方法：选取 50 

例多发性硬化症患者作为研究对象，运用生活质量量表和自行设计的护理支持评估量表收集数据，随后借助 SPSS 等统计分

析软件进行数据分析。结果：经统计分析发现，护理支持涵盖的基础护理、康复护理、心理护理和社会支持等各个维度，

与患者生活质量在身体功能、心理状态、社会功能等多个方面均呈现显著相关性。结论：高质量且全面的护理支持能够切

实有效地提升多发性硬化症患者的生活质量，本研究成果为临床护理工作优化护理方案、开展针对性护理干预提供了关键

参考。
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1. 引言

多发性硬化症（Multiple Sclerosis，MS）是一种中枢神

经系统的慢性炎症性脱髓鞘疾病，具有反复发作、缓解交替

的特点。其病因尚未完全明确，可能与遗传、环境、免疫等

多种因素有关。随着疾病的进展，患者会出现运动障碍、感

觉异常、认知功能障碍等多种症状，严重影响患者的日常生

活和生活质量。

目前，虽然针对多发性硬化症的治疗方法不断发展，

但仍无法完全治愈该疾病。在这种情况下，护理支持对于改

善患者的生活质量显得尤为重要。有效的护理支持不仅可以

帮助患者缓解症状、提高身体功能，还能在心理、社会等层

面给予患者支持，促进患者更好地应对疾病。因此，深入研

究多发性硬化症患者生活质量与护理支持的相关性，对于优

化护理方案、提高患者生活质量具有重要的现实意义。

2. 多发性硬化症概述

2.1 疾病特点

1. 症状多样性：多发性硬化症的症状复杂多样，常见

的有肢体无力、麻木、视力下降、平衡失调、疲劳等。这些

症状可单独出现，也可同时存在，且在不同患者之间表现差

异较大。例如，有的患者主要表现为肢体的运动障碍，影响

行走和日常活动；而有的患者则以视力问题为首发症状，严

重时可导致失明。

2. 病情波动性：疾病具有缓解与复发交替的特点。在

缓解期，患者症状可能减轻甚至消失，身体功能基本恢复正

常；但在复发期，症状会再次出现或加重，对患者的身体和

心理造成极大的打击。这种病情的不确定性给患者的生活带

来了极大的困扰。

2.2 疾病对患者生活的影响

1.身体功能受限：由于神经系统受损，患者的运动能力、

平衡能力和协调能力会受到不同程度的影响。许多患者无法

进行正常的体育活动，如跑步、游泳等，甚至连简单的行走、

上下楼梯都变得困难。一些病情严重的患者可能需要依赖轮

椅或拐杖来辅助行动，生活自理能力下降。

2. 心理负担加重：面对疾病的长期折磨和不确定性，

患者往往容易出现焦虑、抑郁等心理问题。担心病情恶化、

生活不能自理以及给家人带来负担等，使患者承受着巨大的

心理压力。这些负面情绪不仅影响患者的心理健康，还会进

一步影响患者的治疗依从性和生活质量。

3. 社会活动受限：疾病导致的身体和心理问题，使得

患者在社交、工作和家庭生活等方面都受到限制。患者可能

无法正常工作，失去经济来源，从而影响家庭的经济状况。

在社交方面，由于身体不便和心理压力，患者往往减少与朋

友和社会的接触，逐渐陷入孤立状态。

3. 生活质量的概念与评估

3.1 生活质量的定义

生活质量是一个多维度的概念，它不仅包括身体的健

康状况，还涵盖了心理、社会功能以及个人对生活的主观感

受等方面。对于多发性硬化症患者来说，生活质量的高低直
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接反映了他们在疾病状态下的生存状况和幸福感。

3.2 常用的生活质量评估量表

1. 多 发 性 硬 化 症 生 活 质 量 量 表（Multiple Sclerosis 

Quality of Life Inventory - 54）：该量表专门针对多发性硬化

症患者设计，包含了身体功能、心理状态、社会功能、疲劳

等多个维度，共 54 个条目。通过患者对这些条目的回答，

可以全面评估患者的生活质量。例如，在身体功能维度，会

询问患者在行走、上下楼梯、穿衣等日常活动中的困难程度；

在心理状态维度，会涉及患者的情绪、焦虑和抑郁等方面的

感受。

2. 健康调查简表（Outcomes Study 36 - Item Short - Form 

Health Survey）：虽然不是专门为多发性硬化症患者设计，

但在临床上也广泛应用于评估患者的生活质量。该量表包括

生理功能、生理职能、躯体疼痛、一般健康状况、精力、社

会功能、情感职能和精神健康 8 个维度，36 个条目。它从

多个角度反映了患者的健康状况和生活质量，具有较高的信

度和效度。

4. 护理支持的内容与方式

4.1 基础护理

1.生活护理：协助患者进行日常生活活动，如洗漱、进食、

穿衣、洗澡等。对于行动不便的患者，要提供必要的辅助器

具，如轮椅、拐杖等，确保患者的生活自理能力得到一定程

度的维持。同时，要注意患者的个人卫生，保持皮肤清洁干

燥，预防压疮等并发症的发生。

2. 饮食护理：根据患者的病情和身体状况，制定合理

的饮食计划。鼓励患者摄入富含维生素、蛋白质和膳食纤维

的食物，如新鲜蔬菜、水果、瘦肉、鱼类、豆类等，以增强

身体抵抗力。对于吞咽困难的患者，要调整食物的质地，给

予糊状或半流质食物，防止呛咳和误吸。

4.2 康复护理

1. 运动康复：根据患者的身体功能状况，制定个性化

的运动康复计划。早期的康复训练可以帮助患者维持肌肉力

量、关节活动度和平衡能力，预防肌肉萎缩和关节挛缩。例

如，指导患者进行简单的肢体伸展运动、平衡训练和步行训

练等。随着患者身体功能的恢复，可以逐渐增加运动的强度

和难度。

2. 认知康复：针对部分出现认知功能障碍的患者，开

展认知康复训练。通过记忆训练、注意力训练、思维训练等

方法，帮助患者改善认知功能。例如，使用记忆卡片、拼图

游戏等方式进行记忆训练；通过让患者专注于某项任务，如

阅读、写作等，提高注意力。

4.3 心理护理

1. 心理评估：定期对患者进行心理评估，了解患者的

心理状态和情绪变化。常用的心理评估工具包括焦虑自评量

表（SAS）和抑郁自评量表（SDS）等。通过评估，及时发

现患者存在的心理问题，为制定个性化的心理护理方案提供

依据。

2. 心理支持与疏导：与患者建立良好的沟通关系，倾

听患者的心声，理解患者的感受。向患者提供疾病相关的知

识和信息，帮助患者正确认识疾病，增强战胜疾病的信心。

对于出现焦虑、抑郁等情绪的患者，采用心理疏导、放松训

练等方法，缓解患者的负面情绪。例如，指导患者进行深呼

吸、渐进性肌肉松弛等放松训练，帮助患者减轻紧张和焦虑

情绪。

4.4 社会支持

1. 家庭支持：鼓励患者家属积极参与患者的护理过程，

给予患者情感上的支持和生活上的照顾。家属要理解患者的

病情和需求，关心患者的心理状态，帮助患者树立积极的生

活态度。同时，家属也要学会一些基本的护理知识和技能，

以便更好地照顾患者。

2. 社会资源整合：帮助患者联系和利用社会资源，如

社区康复机构、志愿者服务组织等。这些社会资源可以为患

者提供康复训练、生活照料、心理支持等多方面的帮助。例

如，社区康复机构可以为患者提供定期的康复训练服务；志

愿者服务组织可以为患者提供陪伴和帮助，让患者感受到社

会的关爱和支持。

5. 多发性硬化症患者生活质量与护理支持的相关性研究

5.1 研究方法

1. 研究对象：选取 50 例在某医院神经内科住院治疗或

门诊随访的多发性硬化症患者作为研究对象。纳入标准为：

符合多发性硬化症的诊断标准；年龄在 18 - 65 岁之间；意

识清楚，能够配合完成问卷调查；自愿参与本研究。

2. 研究工具：采用多发性硬化症生活质量量表（MSQOL 

- 54）评估患者的生活质量，采用自行设计的护理支持评估

量表评估患者所获得的护理支持程度。护理支持评估量表包

括基础护理、康复护理、心理护理和社会支持 4 个维度，共
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5 个条目。每个条目采用 Likert 5 级评分法，从 “完全没有” 

到 “非常多” 分别计 1 - 5 分，得分越高表示患者获得的护

理支持越好。

3. 数据收集与分析：由经过培训的研究人员向患者发

放问卷，解释问卷的填写方法和注意事项，确保患者理解后

独立填写问卷。对于无法自行填写的患者，由研究人员按照

患者的意愿代为填写。问卷收集后，采用 SPSS 22.0 统计学

软件进行数据分析。计量资料以均数 ± 标准差（x±s）表示，

采用 Pearson 相关分析探讨护理支持与生活质量各维度之间

的相关性。

5.2 研究结果

1. 患者生活质量得分情况：多发性硬化症患者生活质

量量表（MSQOL - 54）各维度得分均低于常模，其中身体

功能维度得分最低，表明患者的身体功能受到严重影响。心

理状态、社会功能和疲劳等维度得分也明显低于正常人群，

说明患者在心理、社会和身体疲劳等方面也存在较大问题。

2. 患者护理支持得分情况：护理支持评估量表各维度

得分存在差异，其中社会支持维度得分相对较低，说明患者

在社会支持方面存在不足。基础护理、康复护理和心理护理

维度得分相对较高，但仍有提升空间。

3. 护理支持与生活质量的相关性分析：Pearson 相关分

析结果显示，护理支持的各个维度与生活质量的多个维度均

存在显著正相关。其中，康复护理与身体功能维度的相关性

最为显著，表明良好的康复护理能够有效改善患者的身体功

能，提高生活质量。心理护理与心理状态维度相关性显著，

说明有效的心理护理可以缓解患者的负面情绪，改善心理状

态。社会支持与社会功能维度相关性显著，提示充足的社会

支持有助于患者更好地参与社会活动，提高社会功能。

6. 提高护理支持以改善患者生活质量的策略

6.1 加强护理人员培训

1. 专业知识培训：定期组织护理人员参加多发性硬化

症相关的专业知识培训，包括疾病的病因、病理、临床表现、

治疗方法和护理要点等。使护理人员能够全面了解疾病，为

患者提供准确的护理服务。

2. 沟通技巧培训：开展沟通技巧培训，提高护理人员与

患者的沟通能力。护理人员要学会倾听患者的需求和感受，

用通俗易懂的语言向患者解释疾病相关知识和护理措施，建

立良好的护患关系。

3. 心理护理培训：加强护理人员的心理护理培训，使

其掌握心理评估和心理疏导的方法和技巧。能够及时发现患

者的心理问题，并给予有效的心理支持和干预。

6.2 优化护理服务流程

1. 个性化护理方案制定：根据患者的病情、身体状况、

心理状态和生活需求，制定个性化的护理方案。护理方案要

充分考虑患者的个体差异，确保护理措施的针对性和有效性。

2. 护理服务的连续性：建立患者护理档案，记录患者

的病情变化、护理措施和效果等信息。确保患者在住院期间

和出院后的护理服务能够得到有效衔接，实现护理服务的连

续性。

3. 多学科协作护理：加强神经内科、康复科、心理科

等多学科之间的协作，为患者提供全方位的护理服务。例如，

神经内科医生负责疾病的诊断和治疗，康复科医生负责制定

康复计划，心理科医生负责心理评估和干预，护理人员负责

具体的护理实施，通过多学科协作，提高护理质量。

6.3 强化社会支持体系

1. 家庭支持的强化：定期组织患者家属参加健康教育

讲座，向家属传授多发性硬化症的护理知识和技能，提高家

属的护理能力。同时，鼓励家属给予患者更多的情感支持和

陪伴，营造良好的家庭氛围。

2. 社区支持的拓展：加强与社区的合作，建立社区护

理服务网络。社区护理人员可以定期上门为患者提供护理服

务，如康复训练指导、生活护理等。同时，组织社区志愿者

为患者提供帮助，如购物、陪伴就医等。

3. 社会资源的整合与利用：积极联系和整合社会资源，

如慈善机构、公益组织等，为患者提供经济援助、康复设备

捐赠等支持。此外，还可以组织患者参加病友会等活动，让

患者之间相互交流、相互支持，共同应对疾病。

7. 结论

本研究表明，多发性硬化症患者的生活质量与护理支

持密切相关。全面、有效的护理支持能够显著提高患者的生

活质量，包括改善身体功能、缓解心理压力、增强社会功能

等方面。因此，在临床护理工作中，应加强护理人员培训，

优化护理服务流程，强化社会支持体系，为多发性硬化症患

者提供更加优质、全面的护理支持，以提高患者的生活质量，

促进患者更好地回归社会。未来的研究可以进一步探讨不同

护理模式和护理措施对患者生活质量的影响，为制定更加科
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学、有效的护理方案提供依据。
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