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硬皮病患者的心理护理与社会支持研究 

王盼 

（西安交通大学第一附属医院  陕西西安  710061） 

【摘  要】目的：探讨心理护理与社会支持对硬皮病（SSc）患者的影响。方法：选取2022年7月至2023年8月的SSc患者68例，随机

分为两组，每组34例。对照组接受常规护理，实验组增加系统的心理护理和社会支持干预，比较干预效果。结果：护理

后，实验组患者的抑郁评分和焦虑评分低于对照组（P＜0.05），生活质量评分高于对照组（P＜0.05）。实验组患者的社

会功能、PSQI评分和GSES评分均优于对照组（P＜0.05）。结论：系统的心理护理与社会支持干预有助于改善SSc患者的

心理状态，提升其生活质量，增强社会功能，改善睡眠质量，并提高自我效能感。 
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Study on psychological care and social support in patients with scleroderma 
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[Abstract] Objective：To investigate the effect of psychological care and social support in patients with scleroderma（SSc）. Methods：68 SSc 

patients from July 2022 to August 2023 were selected and randomly divided into two groups with 34 patients in each group. The 

control group received routine care，and the experimental group added a systematic psychological care and social support 

intervention to compare the intervention effect. Results：After nursing，the depression and anxiety scores were lower than the 

control group（P <0.05），and the quality of life scores were higher than the control group（P <0.05）. Their social function，

PSQI score，and GSES scores were better than those of the control group（P <0.05）. Conclusion：Systematic psychological care 

and social support intervention helps to improve the psychological state of SSc patients，improve their quality of life，enhance 

social function，improve sleep quality，and improve self-efficacy. 
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SSc 是一种慢性、进行性的结缔组织疾病，其病理特征

主要表现为皮肤及内脏器官的纤维化和硬化[1]。这种疾病不

仅给患者带来了身体上的痛苦，还常常伴随着心理上的困扰

和社会功能的受限。心理护理作为现代护理学的一个重要分

支，其核心在于通过专业的心理干预手段，帮助患者缓解由

疾病带来的不良情绪，增强他们应对疾病的能力，从而提升

其整体的治疗效果和生活质量[2]。在 SSc 患者的护理中，心

理护理的应用尤为重要，因为它能够帮助患者更好地适应疾

病带来的身体变化，减轻他们的心理负担。同时，社会支持

也被广泛认为是影响患者康复进程的关键因素之一[3]。一个

良好的社会支持网络可以为患者提供情感上的慰藉、信息上

的支持和实际上的帮助，从而有助于他们更好地应对疾病带

来的挑战。本研究探讨心理护理与社会支持在 SSc 患者康复

中的作用。 

1 资料和方法 

1.1 一般资料 

将 68 例 SSc 患者随机分为两组，每组 34 例。纳入标准：

符合 SSc 诊断标准；具有基本的认知能力；病情相对稳定；

患者知情同意。排除标准：伴有严重的精神障碍或认知功能

障碍的患者；存在其他影响心理状态或生活质量的严重慢性

疾病；在研究期间转入其他医院或中途退出的患者。实验组

中男 12 例，女 22 例；年龄 30-65（48.32±8.65）岁；病程

1-10（5.31±2.37）年。对照组中男 14 例，女 20 例；年龄

31-67（47.92±9.14）岁；病程 1-11（5.56±2.98）年。两

组一般资料比较（P＞0.05）。 

1.2 方法 

对照组接受常规护理：每日由护理人员对患者进行常规

病情检查，密切监测病情进展和用药反应，确保及时发现和

处理任何异常情况。依据患者病情和医生建议，提供抗纤维

化药物、免疫抑制剂、非甾体抗炎药物等常规药物治疗。提

供相关饮食教育，指导患者选择适当的食品，避免可能加重

病情的饮食习惯。针对患者的具体情况，提供适当的生活方

式指导。实验组接受为期 12 周的系统心理护理和社会支持

干预，具体如下：（1）心理护理：①评估与建档：初步与患

者进行一对一的心理评估，了解患者的心理状况、情绪状态、

应对机制及对疾病的认知水平，并建立详细的心理档案。②
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个性化心理疏导：根据评估结果开展个性化心理疏导。疏导

内容包括认知行为治疗，帮助患者识别和挑战负面认知，建

立积极的思维方式；以及情绪管理技巧，教授患者如何有效

调节情绪，减轻焦虑和抑郁情绪。心理护理每周进行一次，

每次 30 分钟，共 12 次。③放松训练：通过放松训练，如深

呼吸、冥想等缓解紧张情绪。护理人员会在每次心理疏导结

束后进行指导，患者可以在家中自行练习，保持情绪的稳定

和身心的放松。④支持性心理辅导：在患者情绪低落或遇到

生活中的重大事件时，提供及时的支持性心理辅导。（2）社

会支持干预：①患者互助小组：组织患者参加每周一次的患

者互助小组活动，每次活动持续 1 小时。小组活动由专职社

会工作者或志愿者主持，活动形式包括经验分享、情感交流、

讨论主题包括疾病管理、情感支持及应对策略。②家庭支持

计划：在每个护理周期开始时，护理人员会与患者的主要家

庭照顾者进行沟通，提供疾病相关知识、护理技巧及情感支

持的指导。护理人员还会定期跟进，帮助家属解决在护理过

程中遇到的问题，确保患者在家庭环境中得到充分的支持。

③资源链接与社区支持：与当地社区资源对接，为患者提供

更多的社会支持渠道，如心理咨询热线、志愿者服务、社区

活动等。通过这些资源链接，患者可以获得更多的社会参与

机会，提升社会功能。（3）反馈与调整：每 4 周对患者进行

一次评估，监测干预的效果。针对心理状态改善不明显的患

者，可以增加心理疏导的频率或时间；对于社会功能仍存在

障碍的患者，可以加强社会支持干预的力度。 

1.3 观察指标 

（1）心理状态：采用 HAMD、HAMA 量表评估；（2）

生活质量：采用 SF-36 量表评估；（3）社会功能：采用 SDSS

量表评估；（4）睡眠质量：采用 PSQI 评估；（5）自我效能

感：采用 GSES 量表评估。 

1.4 统计学分析 

数据采用 SPSS23.0 软件统计分析，比较采用 t 检验。P

＜0.05 表示差异具有统计学意义。 

2 结果 

2.1 比较心理状态 

护理后，实验组抑郁、焦虑评分低于对照组（P＜0.05）。

见表 1。 

2.2 比较生活质量及社会功能评分 

护理后，实验组的生活质量及社会功能评分高于对照组

（P＜0.05）。见表 2。 

2.3 比较 PSQI 及 GSES 评分 

护理后，实验组的 PSQI 评分低于对照组，GSES 评分高

于对照组（P＜0.05）。见表 3。 

表 1  两组心理状态评分对比（分， sx  ） 

抑郁 焦虑 
组别 例数 

护理前 护理后 护理前 护理后 

实验组 34 21.56±4.79 12.31±3.64 19.85±5.18 11.19±3.83 

对照组 34 21.27±4.98 18.52±4.53 19.46±5.37 17.21±4.62 

t  0.518 10.213 0.446 9.772 

P  ＞0.05 ＜0.05 ＞0.05 ＜0.05 

表 2  两组生活质量及社会功能评分对比（分， sx  ） 

生活质量 社会功能 
组别 例数 

护理前 护理后 护理前 护理后 

实验组 34 58.74±10.27 78.98±9.63 22.34±5.27 14.58±4.34 

对照组 34 59.15±9.86 65.49±10.12 22.05±5.56 18.91±4.82 

t  0.375 8.236 0.403 7.437 

P  ＞0.05 ＜0.05 ＞0.05 ＜0.05 

表 3  两组 PSQI 及 GSES 评分对比（分， sx  ） 

PSQI GSES 
组别 例数 

护理前 护理后 护理前 护理后 

实验组 34 12.15±3.48 6.89±2.73 19.74±4.97 27.48±5.32 

对照组 34 12.36±3.57 9.41±3.12 19.95±5.16 22.59±4.81 

t  0.363 8.013 0348 7.164 

P  ＞0.05 ＜0.05 ＞0.05 ＜0.05 
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3 讨论 

SSc 这种疾病的发病机制复杂，涉及遗传、环境及免疫

因素的共同作用，且病程进展缓慢，具有高度异质性[4]。SSc

的患者常常面临着多重挑战，不仅包括身体上的痛苦，还包

括心理和社会层面的困扰。传统的 SSc 护理主要集中在病情

管理和药物治疗上，通过控制症状和防止并发症来延缓病

程。然而，单纯的医学干预往往无法充分应对患者的心理和

社会需求。尽管常规护理在一定程度上能够帮助患者维持基

本的生活质量，但其在改善患者心理状态和社会功能方面的

效果有限[5]。因此，在 SSc 的综合护理中，亟需引入更加系

统和个性化的心理护理与社会支持干预，以全面提升患者的

整体健康水平。 

近年来，越来越多的研究强调了心理护理和社会支持在

慢性疾病管理中的关键作用。心理护理通过疏导患者的负面

情绪，增强其应对疾病的能力，有助于改善患者的心理健康。

而社会支持干预能增强患者的社会参与感和生活信心，有助

于提升其社会功能和生活质量。针对 SSc 患者，心理护理与

社会支持的结合可以形成一种双管齐下的干预模式，从心理

和社会两个层面共同发力，帮助患者更好地应对疾病带来的

多重挑战。本研究结果表明，实验组护理后的抑郁和焦虑评

分低于对照组，这表明心理护理在减轻患者心理压力方面具

有显著效果。原因在于心理护理通过个性化的心理疏导、认

知行为治疗及放松训练，帮助患者建立积极的应对机制，从

而有效缓解了患者的焦虑和抑郁情绪。放松训练有助于减轻

患者的生理紧张，降低心理压力。此外，心理护理还提供了

支持性心理辅导，在患者情绪低落或遇到生活困难时，提供

及时的情感支持，帮助患者增强心理韧性和对抗疾病的信

心。实验组护理后的生活质量评分高于对照组，表明心理护

理和社会支持对患者的整体生活质量产生了积极影响。原因

在于心理护理和社会支持通过改善患者的心理状态，增强了

其生活的满意度和幸福感。此外，社会支持干预通过患者互

助小组和家庭支持计划的实施，增强了患者的社会参与感和

家庭支持力度，使患者在面对生活挑战时，能够获得更多的

外部支持和帮助。这些社会支持不仅帮助患者减轻了孤独

感，还增强了他们在社会中的角色认同和自尊心。实验组护

理后的社会功能评分优于对照组，表明心理护理和社会支持

对患者的社会功能有显著的提升作用。原因在于社会支持干

预中的患者互助小组和家庭支持计划是改善社会功能的关

键因素。通过患者互助小组，患者能够与其他经历相似的人

交流经验和情感，从而减轻孤独感，增强社会参与的信心。

这种同伴支持对患者的社会功能恢复具有重要意义，因为它

提供了一个安全且理解的社交环境，使患者能够逐步恢复并

增强与外界的联系。同时，家庭支持计划通过加强家庭成员

的参与，确保患者在家庭中得到足够的支持和理解，进一步

巩固了社会功能的改善。实验组睡眠质量在护理后优于对照

组，表明心理护理和社会支持对患者的睡眠状况具有积极的

影响。原因在于通过放松训练，能够使患者在睡前缓解紧张

情绪和肌肉紧张，从而更容易进入睡眠状态。此外，心理护

理中的情绪管理技巧也帮助患者减少了由于焦虑和抑郁引

起的睡眠障碍，改善了整体的睡眠质量。社会支持干预通过

减少患者的社会孤立感，提升了他们的心理安全感，这也是

改善睡眠质量的一个重要因素。实验组在护理后的自我效能

感高于对照组，显示出心理护理和社会支持在提升患者自我

效能感方面的有效性。原因在于心理护理通过认知行为治疗

和个性化的心理疏导，帮助患者建立对自身能力的信心，使

他们更积极地参与到自我管理和疾病应对中。此外，社会支

持干预通过提供同伴支持和家庭支持，增强了患者在面对生

活和疾病挑战时的自信心。这种支持不仅让患者感受到他人

的关心和帮助，还促使他们更加主动地进行自我管理，提升

自我效能感。 

综上所述，系统的心理护理与社会支持干预对 SSc 患者

的心理状态、生活质量、社会功能、睡眠质量及自我效能感

具有显著的改善作用，值得推广和应用。 
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