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[摘 要] 目的：分析延续性护理在天疱疮患者长期管理中的应用效果。方法：该研究对象为医

院 2024年 1月至 2025年 8月期间收治的天疱疮患者，纳入样本共 82例，依照随机数字表法进

行分组，划分为对照组（常规护理，n=41）、试验组（延续性护理，n=41）。对比两组的心理

状态、自我效能、自护能力及生活质量。结果：在心理状态评分与自我效能评分上，试验组优

于对照组（P＜0.05）。在自护能力评分与生活质量评分上，试验组优于对照组（P＜0.05）。结

论：在天疱疮患者长期管理中引入延续性护理，可改善心理状态，增强自我效能及自护能力，

提升生活质量。
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Abstract: Objective To analyze the application effect of continuous care in the long-term management of

patients with pemphigus. Methods A total of 82 patients with pemphigus admitted to the hospital from

January 2024 to August 2025 were enrolled and randomly divided into control group (routine nursing, n=41)

and experimental group (continuous care, n=41) by random number table method. The mental status,

self-efficacy, self-care ability and quality of life were compared between the two groups. Results The scores

of mental status and self-efficacy in the experimental group were significantly better than those in the control

group (P＜0.05). The scores of self-care ability and quality of life in the experimental group were also higher

than those in the control group (P＜0.05). Conclusion The application of continuous care in the long-term

management of pemphigus patients can improve their mental status, enhance self-efficacy and self-care ability,

and elevate quality of life.
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引言

天疱疮属于临床实践中经常碰到的慢性自身免疫病，主

要表皮细胞松解所致的自身免疫性水疱性疾病，发病群体以

30岁～50岁的成年人为主，发病后出现的水疱、皮肤黏膜

组织破溃等症状严重影响患者的日常生活状态[1]。对于天疱

疮，临床常主张药物治疗（比如糖皮质激素、免疫制剂等），

但因该类疾病的病程时间较长、病情容易反复发作，患者易

出现焦虑抑郁等负性情绪，使得院外药物治疗配合度低下，

再加上出院后缺乏专业指导、自护能力较差等，导致院外康

复效果不理想，故需配合护理干预[2]。鉴于此，该研究就延

续性护理用于天疱疮患者的干预效果进行分析，具体报告如下。

1 资料与方法

1.1 一般资料

该研究将天疱疮患者当作对象，样本纳入时间跨度在

2024年 1月至 2025年 8月，纳入样本共 82例，参照对象随

机原则分组，每组样本 41例。试验组中男 23例、女 18例；

年龄上下限为 30岁～68岁，均值年龄（44.35±6.18）岁；

病程时间 1个月～23个月，平均（11.63±2.47）个月。对照

组中男 22例、女 19例；年龄跨度为 31岁～68岁，均值年

龄（44.72±6.13）岁；病程时间 2个月～23个月，平均（11.68

±2.54）个月。对比两组的各项信息无显著差异（P＞0.05）。

纳入标准：经临床相关检查后诊断为天疱疮；当前病情

及体征处于稳定状态，计划出院；具备正常的沟通能力；病

历资料齐全无缺失项；入选对象知晓研究项目并签署同意书。

排除标准：心肝肾等脏器功能出现恶性病变；并发湿疹、

红斑狼疮等其他皮肤病；丧失生活自理能力；出院后失去联
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系；存在严重精神类疾病或意识障碍。

1.2 方法

对照组进行常规护理：出院前发放天疱疮健康手册，告

知药物使用方法、生活饮食注意事项等，叮嘱定时到医院复

查；患者出院后每个月进行电话随访一次，了解居家药物治

疗情况、病情康复情况，依照实际状况提供护理指导。试验

组开展延续性护理，护理内容为：

（1）构建延续性护理小组：小组构成人员为护士长、

责任护士，护士长为团队负责人，安排成员进行培训，培训

内容为天疱疮护理知识、延续性护理流程、随访技巧等。通

过会议形式共同商讨患者的实际状况，设计延续性护理方案。

（2）设立随访平台：在微信平台上申请并注册微信公

众号，设立“天疱疮延续性护理微信群”。责任护士在患者

出院前为其发放延续性护理宣传手册，详细介绍微信公众号

与微信群，告知微信群的注意事项，邀请患者及家属加入微

信群、关注微信公众号。

（3）延续性护理内容：①微信认知干预：将天疱疮的

护理知识（比如饮食知识、用药知识、皮肤护理知识等）制

成图片、视频、音频、文字、动画等形式并定期上传至微信

群、微信公众号，每次上传后需通知患者及家属接收学习，

并反馈学习情况，责任护士总结普遍存在的问题进行解答[3]。

②线上病友交流会：责任护士主动与患者进行微信聊天，聊

天期间评估其情绪，引导其通过观看视频、阅读书籍等方式

放松身心；列举科室疗效良好的案例，经常使用表扬性语言、

激励性语言安抚患者，让其以乐观心态面对治疗；每个月安

排线上交流会，鼓励患者积极在微信群内分享心得体会，互

相加油打气。③微信行为护理：责任护士通过微信询问患者

的饮食情况，依照饮食喜好、饮食习惯、病情等设计饮食计

划表，叮嘱其多摄入蛋白质和维生素含量丰富且清淡的食物，

多食用新鲜的瓜果蔬菜，禁止摄入辛辣、鱼虾及刺激性食物，

戒烟戒酒，保证充足的休息时间，并适当进行有氧运动。为

患者推送皮肤护理方法，叮嘱其严格遵医嘱使用膏药，皮肤

维持干燥清洁状，经常更换衣物，尽可能衣着宽松棉质衣物，

不要抓挠皮肤，避免发生皮肤感染。④随访护理：出院后第

3天，为患者提供电话随访或微信随访，随后每周随访一次，

追踪居家治疗情况，及时解决存在的问题，必要时可提供上

门随访。

1.3 观察指标

（1）借助简式心境评估量表[4]判断对象的心理状态，量

表共计 120分，得分与心态呈反比。

（2）运用一般自我效能量表[5]当作对象自我效能的评估

工具，量表评分上下限为 10分～40分，得分与自我效能成

正比。

（3）以自我护理能力测量量表[6]作为对象自护能力的评

估依据，量表总共有 172分，得分越高则考虑对象的自护能

力越强。

（4）挑选皮肤病生活质量量表[6]当作对象生活质量的评

估工具，量表总共有 30分，生活质量随着分数的增加而越差。

1.4 统计学分析

文中数据的统计学分析、处理由 SPSS 26.0执行，计量

资料运用（ sx  ）呈现，检验方式为 t检验；计数资料以[n(%)]
表示，检验方式为 x2检验。统计学有意义的判断标准为 P＜

0.05。

2 结果

2.1 对比两组的心理状态与自我效能

从表 1的结果能看出，干预前，对比两组的心理状态评

分与自我效能评分，组间不存在差异（P＞0.05）；相较于对

照组，试验组干预后的心理状态评分更低、自我效能评分更

高（P＜0.05）。

表 1 对比两组的心理状态与自我效能（ sx  ，分）

组

别

例

数

心理状态评分 自我效能评分

干预前 干预后 干预前 干预后

试

验

组

4
1

72.49±
5.13

32.46±
3.58

18.03±
2.19

34.69±
2.15

对

照

组

4
1

71.86±
5.04

43.95±
4.26

18.35±
2.16

28.57±
3.12

t - 0.561 13.222 0.666 10.342
P - 0.576 ＜0.001 0.507 ＜0.001

2.2 评价两组的自护能力与生活质量

从表 2的结果可发现，干预前，两组的自护能力评分与

生活质量评分对比差异不大（P＞0.05）；相较于对照组，试

验组干预后的自护能力评分更高、生活质量评分更低（P＜

0.05）。

表 2 评价两组的自护能力与生活质量（ sx  ，分）

组

别

例

数

自护能力评分 生活质量评分

干预前 干预后 干预前 干预后

试

验

组

4
1

96.32±
10.28

118.75±
9.42

12.45±
3.19

7.23±
1.04

对

照

组

4
1

96.57±
10.43

103.56±
10.21

12.08±
3.14

9.35±
2.14

t - 0.109 7.002 0.529 5.705
P - 0.913 ＜0.001 0.598 ＜0.001

3 讨论

天疱疮在临床上较为常见，主要是由于遗传因素、自身

免疫因素、药物因素等所致，若未及时处理可引发皮肤感染、

脓毒血症等并发症，给患者的生命安全构成极大威胁[7]。药

物是临床治疗天疱疮的常用手段，因病程时间较长、恢复速
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度比较慢，临床常主张住院治疗控制病情、居家康复休养，

但患者的居家治疗配合度不高，不利于病情康复[8]。因此，

临床加强护理干预是十分必要的。

以往临床对天疱疮患者主要采取常规护理，但干预效果

不理想。延续性护理坚持患者为中心的护理理念，将患者的

护理需求当作护理向导，将微信平台作为护理媒介，依照患

者的实际状况提供连续性、个性化的护理服务，提高护理效

果[9]。研究发现，心理状态评分、自我效能评分、自护能力

评分及生活质量评分方面，试验组均优于对照组（P＜0.05）。

考虑原因为：延续性护理尊重患者在护理工作中的主体地位，

将护理范围从院内延伸至家庭，确保患者出院后仍能享受专

业的护理服务，保证院外治疗效果，实现疾病转归[10]。将微

信平台作为随访媒介，通过微信可视频、可通话等优势为患

者提供专业化的延续性护理方案，提高护理效果；加强微信

认知干预，能加深天疱疮的认知程度，提升自护能力[6]。加

强线上病友交流会，能舒缓负性情绪，改善心理状态，增强

自我效能[5]。加强微信行为护理，提供生活饮食运动指导、

皮肤护理等，有助于改善营养状况，增强体质的同时，预防

皮肤感染的发生，保证院外治疗效果，提高生活质量[6,11]。

综上所述，开展延续性护理干预后，有助于改善天疱疮

患者的心理状态，强化自我效能及自护能力，提高生活质量。
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