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  【摘要】目的 形成《干燥综合征护理管理专家共识》，以推动我国干燥综合征护理管理的规范化发展，有效管理疾病，提高患

者生存质量。 方法 由编写小组通过对中国知网、ＰｕｂＭｅｄ、Ｅｍｂａｓｅ等多个数据库进行文献检索，并对其进行筛选、阅读及证据等级

划分，形成专家共识的初稿，通过专家论证会讨论及评价，对各个条目进行调整、修改，形成最终共识。 结果 最终形成专家共识共

９条建议，主要涉及患者局部症状的护理、系统并发症的监测、药物使用方法及注意事项、疾病管理模式及自我管理策略、生活方式

推荐及妊娠期疾病的监测。 结论 该《干燥综合征护理管理专家共识》内容覆盖了干燥综合征患者整个疾病发展的各个环节，可为

临床干燥综合征护理管理方案提供规范参考。
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  干燥综合征（Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ，ＳＳ）是一类以侵

犯泪腺、唾液腺为主的慢性炎症性自身免疫疾病，临
床上除有唾液腺和泪腺受累外，还可累及全身外分泌

腺及其他系统。 该疾病中老年女性多见，常见的临床

表现有口干、眼干、腮腺肿大、猖獗齿及系统损害，且
具有合并淋巴瘤及其他肿瘤的风险［１－２］。 ＳＳ 可分为

原发性干燥综合征（Ｐｒｉｍａｒｙ Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ，ｐＳＳ）
和继发性干燥综合征（Ｓｅｃｏｎｄａｒｙ Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ，
ｓＳＳ），后者多合并有其他风湿性疾病（如类风湿关节

炎、系统性红斑狼疮等）。 病情反复多变，不仅影响患

者的生存质量，也增加了家庭、社会的负担。 慢病管

理是一种科学管理模式［３］。 它组建一个由慢性病专

业医生、护士、药师、康复科医师、精神科医师、营养师

等组成的医疗团队，为患者提供全面、连续、主动的管

理，以促进患者健康、延缓疾病发展、降低伤残率及减

少医药费用。 慢病管理是目前西方国家防治慢性病

最为有效的办法之一［４］，研究表明，慢病管理门诊对

患者的健康结局及降低医疗费用均有正性效果。 目

前，国外关于 ＳＳ的临床研究报道较多，但大多数偏向

临床诊疗方面，国外多所风湿病学会近些年发表了有

关 ＳＳ 的临床管理指南，指南内容多以临床医师诊疗

为主，涉及部分护理管理内容，但指南证据总结的临

床研究大部分来源国外临床研究，是否适用于国内 ＳＳ
患者的管理，目前尚无验证。 而国内目前尚无文献报

告关于 ＳＳ的临床护理管理建议。 本研究通过总结当

前国内外的最佳证据，结合我国临床患者的疾病特点

及我国医疗卫生现状，联合专科护理专家的临床实践

经验，讨论修改后制定了《干燥综合征护理管理专家

共识》（以下简称《共识》），旨在为我国 ＳＳ 患者提供

最佳的临床护理管理策略，有效管理疾病，提高生活

质量。
１ 《共识》的形成 
１．１ 成立《共识》编写小组 

成立以专科医生、干燥综合征慢病管理护理专

家、临床护理管理者及临床一线护士等 ７ 名医疗及护
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理专家组成的《共识》编写小组。 小组成员学历均本

科及以上，职称为主任医师 １ 名，副主任护师 １ 名，主
管护师 ３ 名，护师 ２ 名，负责文献检索、文献筛选、编
写《共识》初稿、编制专家函询表、遴选专家，对函询结

果进行汇总和统计学分析。
１．２ 检索文献 

在中国知网、万方数据库、维普数据库、ＰｕｂＭｅｄ、
Ｅｍｂａｓｅ、Ｗｅｂ ｏｆ Ｓｃｉｅｎｃｅ、Ｗｉｌｅｙ Ｏｎｌｉｎｅ Ｌｉｂｒａｒｙ 及医脉通

数据库检索相关指南、系统评价 ／ Ｍｅｔａ－分析及多中心

的随机对照试验。 检索词采取主题和自由词结合的方

式，中文检索词为“干燥综合征” “干燥” “慢病管理”
“疾病管理”“管理”“自我管理”“临床管理”“护理”“随
机对照试验”“随机对照”“指南”“系统评价”“Ｍｅｔａ－分
析”；英文检索词为＂ Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ＂＂ ＳＳ＂＂ ｃｈｒｏｎｉｃ
ｄｉｓｅａｓｅ ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ ＂ ＂ ＣＤＭ ＂＂ ｄｉｓｅａｓｅ ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ ＂
＂ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ＂ ＂ ｓｅｌｆ ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ ＂ ＂ ｃｌｉｎｉｃａｌ ｍａｎａｇｅ-
ｍｅｎｔ＂ ＂ｎｕｒｓｅ＂ ＂ＲＣＴ＂＂ ｒａｎｄｏｍｉｚｅｄ ｃｏｎｔｒｏｌｌｅｄ ｔｒｉａｌｓ＂ ＂ ｃｏｎ-
ｔｒｏｌｌｅｄ ｔｒｉａｌｓ＂ ＂ ｓｙｓｔｅｍａｔｉｃ ｅｖａｌｕａｔｉｏｎ＂＂ Ｍｅｔａ － ａｎａｌｙｓｉｓ＂。
时限均从建库起至 ２０１９ 年 ５ 月。 包括 Ｇｏｏｇｌｅ 文献查

询及手工检索文献的纳入。 初步检索文献 ３４１ 篇（英
文２９３篇，中文 ４８ 篇），剔除明显不符合要求和重复文

献后，共检索文献 ７５ 篇（英文 ６５ 篇，中文 １０ 篇），由
２名研究者阅读题目和摘要，排除文献数据不全或缺

失、重复发表的文献，若有争议，阅读全文再决定，获得

文献 ４８篇（英文 ３８篇，中文 １０篇），通过对所获得文献

的参考文献进行手工检索，另获得文献 １８ 篇（英文

１７篇，中文 １篇），最终获得文献 ６６ 篇（英文 ５５ 篇，中
文１１篇）。 根据澳大利亚 ＪＢＩ 循证卫生保健中心证据

分级系统 （２０１０ 年版），将证据分为 ４ 级，推荐级分为

３级。Ⅰ级证据指高质量随机对照研究的系统综述或高

质量大样本实验性设计研究，Ⅱ级证据指随机对照试验

或类实验性研究设计，Ⅲ级证据指对描述性观点的系

统整合，Ⅳ级证据指专家意见［５］。
１．３ 编写《共识》初稿 

通过系统的文献检索，对国内外文献进行阅读分

析，初步了解目前国内外 ＳＳ 的研究现状，同时对遴选

专家进行有关 ＳＳ 临床局部症状、系统表现、药物应

用、预后生活指导及管理策略等最新进展的访谈。 编

写小组基于以上研究，结合临床疾病特征、证据质量、
卫生经济学、平衡利弊等因素，形成初步推荐建议。
初步推荐建议内容主要涵盖慢病管理模式、局部及系

统症状的护理、常用药物指导及生活方式的指导。
《共识》初稿由专科医生、专科护士及慢病管理护士审

核修改后形成。
１．４ 遴选专家 

纳入标准：①目前正从事风湿免疫病临床护理或

研究工作，并承担重要管理、实践职责；②中级及以上职

称且专业领域内工作 １０年及以上；③本科及以上学历。
１．５ 召开专家论证会 

２０１９年 ５月 １７日至 １８ 日召开风湿免疫疾病慢

病管理全国护理专家协作组会议，在会议上对初步的

推荐建议进行宣读和解释，通过发放函询问卷，无记

名投票的方式逐条讨论评价，会议结束后收回，针对

函询问卷中的各项条目，专家结合自身医学理论知识

和临床经验，提出修改意见。 《共识》编写小组根据函

询结果进行修改，之后通过邮件进行第 ２ 轮专家函

询，函询专家达成一致意见，编写小组综合专家意见

形成《共识》的最终版本。 在专家评分表中，１ 分代表

“完全不同意”，１０分代表“完全赞同”。
１．６ 统计学方法 

采用 ＳＰＳＳ ２１．０ 统计软件包进行数据分析，计数

资料描述使用频数和百分比；计量资料描述使用均

数、标准差和变异系数。 定义专家积极系数为其对函

询问卷的返回率，采用权威系数反映专家的权威程

度，通过均数和满分比反映专家意见集中程度，用肯

德尔和谐系数描述专家意见协调程度。
２ 结果 
２．１ 专家一般资料 

邀请 １６ 名专家参加会议，最终实到 １６ 名专家。
１６名专家分别来自北京、黑龙江、甘肃、云南、四川、湖
北、湖南、重庆 ８ 个省市的三级甲等综合医院。 专家

年龄为 ３５ ～ ６８（４３．５６±６．５８）岁；学历均为本科及以

上，其中硕士研究生及以上 ４ 名；职称均为中级及以

上，其中副主任护师及以上 ６ 名；从事风湿免疫临床

护理工作年限为 １１～３９（１８．１９±７．５７）年。
２．２ 专家积极系数、权威程度、意见集中程度、意见

协调程度 
共发放函询问卷 １６ 份，回收 １６ 份，积极系数为

１００．００％。 专家权威系数 ０．８７７，说明专家权威程度较

高，结果可信。 各指标变异系数均 ＜ ０． ２５ （变异系

数 ０～０．０６９ ８）。
２．３ 修改意见 

专家对文章结构、文字描述及推荐意见逐一进行

讨论。 共发现 １０ 处不符合中文表述规范，建议对文

字描述进行修改，在不改变证据内容的前提下使其更

易于理解。 扩充局部症状管理和系统并发症管理的

内容，增加一项有关妊娠期管理的推荐意见。
３ 《共识》内容 

根据一致性较高的专家意见，最终版本的《共识》
共有 ９条建议；根据文献证据级别和专家意见，对《共
识》推荐强度［６］ 进行分级，推荐强度为 Ａ 到 Ｄ（见
表 １）。
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３．１ 患者一旦确诊 ＳＳ，接受治疗的同时，应立即建立

长期的疾病管理模式 
ＳＳ是一种需要长期管理的慢性疾病，并且提倡管

理方法的多样性［７］。 英国风湿病学会指南和美国 ＳＳ
基金协会提出在疾病发生早期就应该进行治疗，并针

对局部干燥症状及系统症状，给所有患者提供相应的

建议和管理措施［８］。 ＳＳ 患者系统治疗同时建立长期

的疾病管理计划，可有效缓解局部干燥症状，预防脏

器受损及淋巴瘤等并发症，从而提高患者的生存质

量［９－１０］。 因此，建议患者一旦确诊，医生应将其介绍

给慢病管理的专科护士。 护理人员应详细了解患者

的整体疾病状况，建立慢病管理档案，为其提供全面

的疾病管理，包括疾病症状管理、用药管理、生活管理

及自我评估监控等。
３．２ ＳＳ 的慢病管理应以护理为主导，协同风湿免疫

专科医生、口腔科、眼科、药师、心理咨询师及营养专

家等多学科相互协商，相互合作 
ＳＳ的疾病特点决定其管理需要多学科的参与，早

期诊断及干预对改善患者干燥症状、提高生活质量及

延缓疾病进展具有积极意义，而多学科的团队合作模

式对 ＳＳ的早期诊断具有正性作用［１１］。 在整个疾病的

管理过程中，多学科团队的参与不仅对患者疾病治疗

本身有益，而且对患者的心理、社会等各方面都具有积

极意义。 此管理模式也与现代医学模式所相符。 护士

在慢病管理过程中集众多角色为一身，在慢病管理的

具体实践中，可借助与患者接触时间长及易于接触的

便利条件，发挥专业优势，从而担任信息的实施者、沟
通者、传递者、协调者、观察者及后期随访追踪者等［１２］。
研究表明，以护理为主导的慢病管理工作能提高患者

治疗的依从性，改善其生存质量，经济而有效［１３］。 因

此，建议 ＳＳ的慢病管理以护理为主导，相关专业建立

合作团队，定期进行沟通交流和相关问题的讨论及培

训，相互间开展 ＳＳ 患者的转诊绿色通道，提高慢病管

理的效率及提倡患者的自我参与。
３．３ 传授 ＳＳ患者治疗期间的疾病知识和药物知识，
指导用药，使患者正确认识药物的作用、不良反应及

用药注意事项 
ＳＳ目前尚无根治方法，主要是采取措施改善症状，

控制疾病反应引起的组织器官损害的进展。 国内某项

研究发现，在调查 ＳＳ 患者治疗不顺从性原因中，患者

对疾病知识的缺乏和药物不良反应的错误认识占主要

原因［１４］。 因此，对于确诊的患者，首先应指导其正确认

识该疾病，再根据疾病不同时期的治疗方案，给予科学

的用药指导。 全身性毒蕈碱激动剂（毛果芸香碱、西维

美林）是目前治疗 ＳＳ 相关症状的药物，它可以有效增

加唾液及泪液的分泌量［１５－１６］，指导患者认识该类药物

的作用、临床效果、不良反应（出汗、尿频、恶心等），特
别强调正确规律、遵医嘱用药。 对于腺体外及系统受

累的情况，非甾体类消炎药、抗风湿类药物、免疫抑制

剂、激素及生物制剂类药物在临床治疗中经常使用，给
患者进行常规指导的同时，应根据具体用药方案及患

者自身情况进行详细指导，如抗风湿类药物起效时间

为 ３～６个月，应鼓励患者切勿急躁而自行停药。 激素

类药物经常会引起血糖、血压变化等不良反应，应严密

观察患者血糖、血压及预防感染等情况，及时给予相应

的护理指导。 长期激素类药物的使用易引起股骨头坏

死等严重并发症，指导患者遵医嘱进行减量及停药，切
勿自行调整用药剂量及疗程。 羟氯喹类药引起眼底病

变，应定期进行眼底的检查。 人工泪液及口腔替代法

可以有效缓解口干、眼干等局部症状，应给予针对制剂

种类不同（是否含防腐剂）、使用方法等方面指导。 生

物制剂类药物靶向性强、价格昂贵，应对安全性、花费

等进行建议和指导，从而给患者提供经济有效的治疗

方案。 针对依从性差的患者，慢病管理者应制订其用

药的详细计划单，并督促患者遵守治疗方案正确用药，
从而达到最佳治疗效果。

表 １ ＳＳ护理管理专家共识

建议 推荐强度 专家评分（分， �ｘ ±ｓ）
１．患者一旦确诊 ＳＳ，接受治疗的同时，应立即建立长期的疾病管理模式 Ａ １０．００±０．００
２．ＳＳ的慢病管理应以护理为主导，协同风湿免疫专科医生、口腔科、眼科、药师、心理咨询师及营养专家等多 Ａ ９．９４±０．２４
 学科相互协商，相互合作
３．传授ＳＳ患者治疗期间的疾病知识和药物知识，指导用药，使患者正确认识药物的作用、不良反应及用药 Ｃ ９．７５±０．５６
 注意事项

４．ＳＳ患者局部症状的管理目标是缓解干燥症状，积极预防局部并发症，提高患者的生存质量 Ｂ ９．７５±０．４３
５．对于疼痛和疲乏等系统症状，ＳＳ患者应接受系统的治疗，定期接受详细的评估，目标是改善系统症状，保 Ｂ ９．８８±０．３３
 护脏器功能，使患者保持较好的生活质量

６．ＳＳ患者应建立健康的生活方式，包括改变生活环境和建立健康的饮食习惯 Ｄ ９．６９±０．６８
７．妊娠期 ＳＳ患者应以产科和风湿免疫科为主导，由多学科团队共同管理，根据个体化特点进行会诊和讨论，以 Ａ ９．９４±０．２４
 阻断或抑制体内异常的免疫反应，保障母体和胎儿安全的前提下尽可能延长正常孕期，改善母婴预后结局为目的

８．ＳＳ慢病管理应以患者为中心，医护人员鼓励患者主动表达，与患者建立有效沟通，根据患者自身情况制订 Ｃ ９．８７±０．３３
 慢病管理的整体计划，培养并以提升患者自我管理能力为目标

９ ．建立ＳＳ慢病管理档案和随访制度，根据患者不同情况进行个性化管理，全面而及时了解患者慢病管理过 Ｂ ９．９４±０．２４
 程中出现的问题，并给予正确的干预和指导
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３．４ ＳＳ 患者局部症状的管理目标是缓解干燥症状，
积极预防局部并发症，提高患者的生存质量 

临床上，ＳＳ患者常常以口腔症状和干眼症为主要

临床表现。 口腔症状包括口干、猖獗齿等，随着唾液

分泌减少导致牙龈的炎症，表现为口腔水肿、发炎及

口腔润滑度的降低，而且，口腔感染的风险随着唾液

量的减少而增加。 以念珠菌的感染为例，研究报道正

常人念珠菌感染率为 ２３％～６８％，而 ＳＳ患者的念珠菌

感染明显高于 ６８％［９，１７］。 干眼症不仅降低患者用眼

舒适度和视觉性能，并且随着泪液的减少易引起结膜

上皮的损伤，导致角膜炎、眼睑板腺炎，甚至角膜的穿

孔［１８］。 口腔症状和干眼症对患者的日常生活造成很

大困扰，因此，建议对 ＳＳ患者局部症状进行慢病管理

时，以解决患者当前所存在的干燥症状为目的，通过

面对面、书面、网络等多种途径，根据个体具体情况向

患者介绍缓解干燥的方法，包括定时饮水、勤漱口、含
氟牙膏的使用、健康用眼及有针对性的使用眼药等。
同时，要及时收集应用后的信息，对最终效果进行判

断，效果不佳时及时给予措施的调整，从而保证在缓

解干燥症状的同时，预防局部并发症的发生，最终提

高患者的生活质量。
３．５ 对于疼痛和疲乏等系统症状，ＳＳ 患者应接受系

统的治疗，定期接受详细的评估，目标是改善系统症

状，保护脏器功能，使患者保持较好的生活质量 
ＳＳ患者除腺体外表现，还会影响腺体外脏器，如

多发神经炎、关节炎、疲乏等症状。 研究报告显示，疲
乏症状在 ＳＳ患者中经常出现，虽不危及生命，但严重

影响患者的生存质量［１９］。 长期伴有疼痛和疲乏症

状，会引起一系列并发症，包括睡眠障碍、焦虑、抑郁，
发生概率分别为 １５％、２０％、４０％［２０］。 建议在进行跟

踪随访时，应定期应用焦虑、抑郁等评估量表进行评

估，根据结果进行相应的干预措施，包括日常生活中

的运动指导、鼓励参与社交活动等，必要时请心理医

生进行心理干预及用药等，避免发生更严重并发症。
临床上，ＳＳ患者合并血液系统受累也很常见，其中白

细胞减少和血小板降低是临床最常见的情况［２１］。 对

于白细胞和血小板减少的患者，日常疾病管理中，建
议重点预防感染及出血风险，在给予具有预防护理措

施的同时，教会患者学会自我症状的观察，自我识别

风险的方法、要点及处理方案。 一项荟萃研究分析了

淋巴瘤在自身免疫性疾病中的发生风险，结果显示 ＳＳ
患者淋巴瘤的发生风险高于系统性红斑狼疮、类风湿

关节炎等自身免疫性疾病［２２］。 而淋巴瘤的发生，直
接对 ＳＳ患者的生存时间造成威胁，因此，建议对于系

统损伤的患者，除了定期评估治疗方案的效果及药物

的不良反应等，还应该指导并协助患者定期进行淋巴

瘤的监测及预防，对于确诊淋巴瘤的患者，应及时进

行联合化疗［２３］。
３．６ ＳＳ 患者应建立健康的生活方式，包括改变生活

环境和建立健康的饮食习惯 
国内外多项研究显示，轻度干燥症状的患者，通

过改变生活环境和生活习惯进行管理（如增加环境的

湿度、多饮水、保持眼部皮肤的卫生、管理用眼时间

等），可以有效改善患者的干燥症状［１９，２４］。 最新的研

究观点强调营养特别是 Ｏｍｅｇａ－３ 脂肪酸和维生素 Ｄ
对炎性关节炎及 ＳＳ 的影响。 有些研究已经证明：高
剂量（至少＞２ ｇ ／ ｄ）Ｏｍｅｇａ－３脂肪酸对干燥症状有益，
并具有抗炎作用；维生素 Ｄ 能缓解肌肉症状，预防骨

质疏松［２５－２６］。 建议 ＳＳ 患者建立健康的生活方式，避
免或减少吸烟饮酒、油腻刺激等引起口腔问题的食

物，可多食深海鱼类及含维生素 Ｄ丰富的食物。
３．７ 妊娠期 ＳＳ患者应以产科和风湿免疫科为主导，
由多学科团队共同管理，根据个体化特点进行会诊和

讨论，以阻断或抑制体内异常的免疫反应，保障母体

和胎儿安全的前提下尽可能延长正常孕期，改善母婴

预后结局为目的 
随着近年风湿免疫科、产科医疗及监测水平的发

展，给 ＳＳ患者带来了孕育的新希望，但如果病情控制

不理想，仍会影响妊娠的结局，危害母婴的生命安

全［２７］。 ＳＳ患者怀孕期间可能导致疾病本身的病情恶

化，而疾病本身也会给孕期带来更多的并发症，因此，
建议计划怀孕的 ＳＳ 患者必需接受风湿免疫科和产科

医生的疾病评估，并接受相关风险的告知，在整个孕期

过程中，利用互联网信息时代，建立孕期微信病友群，
定期进行药物及日常生活注意事项的健康教育，提醒

患者定期进行妊娠期的监测，及时对患者提出的问题

进行解答和给予正确的指导方案。 根据孕期疾病变化

的监测结果、孕周等个体化选择终止妊娠的时机［２８］。
ＳＳ患者妊娠的管理需要多学科进行全程的参与，包括

儿科医生的参与，为 ＳＳ患者争取更好的妊娠期结局。
３．８ ＳＳ 慢病管理应以患者为中心，医护人员鼓励患

者主动表达，与患者建立有效沟通，根据患者自身情

况制订慢病管理的整体计划，培养并以提升患者自我

管理能力为目标 
医患是相互合作的伙伴，二者间相互协作与互动

对患者的自我效能具有重要影响［２９］。 自我管理行为

对慢病管理的健康结局具有明显的正性效果。 在整

个管理过程中，医疗人员通过系列的教育课程，给予

患者自我管理所具备的知识、技能。 慢病管理计划的

制定鼓励患者及家属参与其中。 慢病管理相关的指

导建议，以患者的自我行为占主导，依靠患者自己掌

握的知识和学习的技能，去解决日常生活中疾病所带

·８６２·
２０２１年 ４月
第 ２１卷 ４期          

 护 理 管 理 杂 志
Ｊｏｕｒｎａｌ ｏｆ Ｎｕｒｓｉｎｇ Ａｄｍｉｎｉｓｔｒａｔｉｏｎ          

Ａｐｒ，２０２１
Ｖｏｌ．２１ Ｎｏ．４  



来的各种问题［３０］。 长期坚持并实施，最终提升自我

管理行为水平是 ＳＳ 慢病管理有效实施的重要环

节［３１］。 医护人员应根据患者病情个体化，采用长期

计划与短期计划相结合，短期计划容易实施并取得成

功，可以增加患者自我管理的信心。 长短期计划设定

的目标应具体、可测量、可达到、具有相关性和时效

性［３２］。 自我管理不仅能有效缓解干燥症状，预防并

发症，而且可以提升自我效能和自我管理意识，对取

得良好治疗效果具有重要意义。
３．９ 建立 ＳＳ慢病管理档案和随访制度，根据患者不

同情况进行个性化管理，全面而及时了解患者慢病管

理过程中出现的问题，并给予正确的干预和指导 
ＳＳ是终身性疾病，但预后较好，若无系统或内脏

受累，不会影响患者的生存时间，如果出现内脏受损，
经过恰当的治疗后，大多数患者可以控制病情或达到

缓解，但仍易于复发。 因此，建立管理档案和患者手

册有利于疾病的长期管理，并根据患者不同阶段的疾

病状态和需求，建立适合的个性化管理计划和实施方

案［３３］。 建议慢病管理档案应专人管理，并根据档案

中的评估结果，进行横向和纵向的比较，及时给予正

确的干预和指导，同时，评估管理方案和方法的效果，
及时给予管理模式和方法的改进。 患者手册的内容

建议包含阶段计划、短期目标、长期目标及自我评估

和监测的内容等，便于患者的自我管理。 随访制度的

建立对 ＳＳ慢病管理的长期性和延续性至关重要［３３］。
在随访患者时，建议将每次随访的结果详细记录于患

者手册和管理档案中，随访内容应包括患者目前的疾

病状态、制订计划的进展情况、目标的完成情况、存在

的问题等，并针对具体问题给予正确的建议和解决方

案。 随访可采用面对面、电话及网络方式。 三级医院

建议建立慢病管理的数据库或相应的软件 ＡＰＰ，实施

远程的管理和随访。
４ 小结 

为唤起医护人员及健康管理专家对 ＳＳ 慢病管理

的重视，本文在对国内外相关文献进行调研总结的基

础上，给出了相应建议，制定了本《共识》。 但由于目前

相关文献数量有限，部分建议缺乏有力的依据，仅根据

专家的个人观点及临床经验制定，因此需要继续进行

循证医学深入研究，探讨这些建议的合理性。 同时也

鼓励同行积极提出改进意见，专家组将根据同行意见，
结合医学发展，对《共识》进行定期更新完善。

（志谢：本文得到医学博士何菁主任医师的支持

与指导，特此感谢）

利益冲突说明：通过会议，面对面进行询问，并签署利

益冲突声明，小组成员不存在与本《共识》直接相关的

利益冲突。
整理单位：北京大学人民医院风湿免疫科

风湿免疫病慢病管理全国护理协作组成员（以姓氏笔

画为序）：门雪妍（郑州大学第一附属医院），马玲（新
乡市中心医院），马绮文（佛山市第一人民医院），王秀

涛（河南省人民医院），王英（四川大学华西医院），王
姝亚（云南省第一人民医院），王莉（荆州市第一人民

医院），王熙凤（广西玉林市中医医院），毛莉华（复旦

大学附属华山医院），毛慧慧（恩施州中心医院），邓美

娟（中山大学附属东华医院），石改绍（河南科技大学

第一附属医院），曲鸿博（黑龙江省齐齐哈尔市第一医

院），朱庆云（安徽医科大学第一附属医院），刘红（四
川省绵阳市中心医院），刘昂（河南大学淮河医院），刘
雪梅（哈尔滨医科大学附属第一医院），江巧琳（德阳

市人民医院），许素清（中南大学湘雅二医院），孙良丽

（达州市中心医院），李水贤（广西梧州市工人医院），
李丽（哈尔滨医科大学附属第二医院），李姗（湘雅常

德医院），李晓蓉（简阳市人民医院），李雪梅（四川大

学华西医院），杨艳（川北医学院附属医院），杨梅（西
部战区总医院），杨晶（兰州大学第二医院），时红（山
西大医院），何英（成都医学院第一附属医院），沈广萍

（内蒙古医科大学附属医院），张子云（华中科技大学

同济医学院附属同济医院），张凤英（浙江大学医学院

附属第二医院），张红（湖北民族大学），张晓华（成都

市第五人民医院），张海嫦（广州市中山大学孙逸仙纪

念医院），张雪梅（宁夏医科大学总医院），张蓉（湖北

省荆州市中心医院），陈立红（北京大学人民医院），陈
华英（昆明医科大学第一附属医院），陈江艳（中南大

学湘雅医院），陈妍伶（四川大学华西医院），陈茹（上
海市光华中西医结合医院），周付华（湖北省孝感市中

心医院），周兰兰（江苏省人民医院），郑小琴（遂宁市

中心医院），胡慧（华中科技大学同济医学院附属协和

医院），钟晖（重庆三峡中心医院），姜春（成都市妇女

儿童中心医院儿童），秦苇（温州医科大学附属第一医

院），钱慧（上海市光华中西医结合医院），徐文艺（深
圳市人民医院），徐任菊（南京大学医学院附属鼓楼医

院），徐蓉（苏州大学附属第一医院），高超（北京大学

人民医院），高楠（北京大学深圳医院），黄琼（湖北民

族大学附属民大医院），曹玉琼（四川省人民医院），曹
治兰（新乡医学院附属人民医院），曹玲（十堰市人民

医院），康丽荣（内蒙古科技大学包头医学院第一附属

医院），梁燕（四川大学华西医院），储丹凤（上海长海

医院），曾晓露（广汉市人民医院），阚燕（天津市第一

中心医院）。
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ｇｕｉｄｅｌｉｎｅｓ ｆｏｒ ｒｈｅｕｍａｔｏｌｏｇｉｃ ｍａｎｉｆｅｓｔａｔｉｏｎｓ ｏｆ Ｓｊöｇｒｅｎ ' ｓ：
ｕｓｅ ｏｆ ｂｉｏｌｏｇｉｃｓ，ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ ｏｆ ｆａｔｉｇｕｅ ａｎｄ ｉｎｆｌａｍｍａｔｏｒｙ
ｍｕｓｃｕｌｏｓｋｅｌｅｔａｌ ｐａｉｎ［Ｊ］．Ａｒｔｈｒｉｔｉｓ Ｃａｒｅ ＆ Ｒｅｓｅａｒｃｈ，２０１７，
６９（４）：５１７－５２７．ＤＯＩ：１０．１００２ ／ ａｃｒ．２２９６８．

［１６］ ＧＡＲＹ Ｎ Ｆ，Ｓ Ｌ Ｆ，ＰＥＴＥＲ Ｃ Ｄ，ｅｔ ａｌ．Ｃｌｉｎｉｃａｌ ｇｕｉｄｅｌｉｎｅｓ ｆｏｒ
ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ ｏｆ ｄｒｙ ｅｙｅ ａｓｓｏｃｉａｔｅｄ ｗｉｔｈ Ｓｊöｇｒｅｎ ｄｉｓｅａｓｅ［Ｊ］．
Ｔｈｅ Ｏｃｕｌａｒ Ｓｕｒｆａｃｅ，２０１５，１３（２）：１１８－１３２．ＤＯＩ：１０．１０１６ ／ ｊ．
ｊｔｏｓ．２０１４．１２．００１．

［１７］ ＮＩＣＯＬＥＴＴＡ Ｄ Ｐ， ＣＬＡＵＤＩＯ Ｖ． Ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ ｏｆ ｐｒｉｍａｒｙ
Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ：ｒｅｃｅｎｔ ｄｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔｓ ａｎｄ ｎｅｗ ｃｌａｓｓｉｆｉ-
ｃａｔｉｏｎ ｃｒｉｔｅｒｉａ［ Ｊ］．Ｔｈｅｒａｐｅｕｔｉｃ Ａｄｖａｎｃｅｓ ｉｎ Ｍｕｓｃｕｌｏｓｋｅｌｅ-
ｔａｌ Ｄｉｓｅａｓｅ，２０１８，１０（２）：３９－５４．ＤＯＩ：１０．１１７７ ／ １７５９７２０Ｘ
１７７４６３１９．

［１８］ ＬＩＮ Ｑ，ＱＩＡＮ Ｗ，ＹＵＮＹＵＮ Ｆ，ｅｔ ａｌ．Ｔｈｅ ｃｌｉｎｉｃａｌ ｃｈａｒａｃｔｅｒ-
ｉｓｔｉｃｓ ｏｆ ｐｒｉｍａｒｙ Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ ｗｉｔｈ ｎｅｕｒｏｍｙｅｌｉｔｉｓ ｏｐ-
ｔｉｃａ ｓｐｅｃｔｒｕｍ ｄｉｓｏｒｄｅｒ ｉｎ Ｃｈｉｎａ ［ Ｊ ］． Ｍｅｄｉｃｉｎｅ （ Ｂａｌｔｉ-
ｍｏｒｅ），２０１５，９４（２８）：１ － ５． ＤＯＩ：１０．１０９７ ／ ＭＤ．００００００００
００００１１４５．

［１９］ ＰＩＬＡＲ Ｂ Ｚ，ＣＨＩＡＲＡ Ｂ，ＨＥＮＤＲＩＫＡ Ｂ，ｅｔ ａｌ．Ｓｊöｇｒｅｎ ｓｙｎ-
ｄｒｏｍｅ ［ Ｊ ］． Ｎａｔｕｒｅ Ｒｅｖｉｅｗｓ Ｄｉｓｅａｓｅ Ｐｒｉｍｅｒｓ， ２０１６， ２：
１６０４７．ＤＯＩ：１０．１０３８ ／ ｎｒｄｐ．２０１６．４７．

［２０］ ＰＩＬＡＲ Ｂ－Ｚ，ＥＬＫＥ Ｔ，ＣＨＩＡＲＡ Ｂ，ｅｔ ａｌ．Ｅａｒｌｙ ｄｉａｇｎｏｓｉｓ ｏｆ
ｐｒｉｍａｒｙ Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ：ＥＵＬＡＲ－ＳＳ ｔａｓｋ ｆｏｒｃｅ ｃｌｉｎｉｃａｌ
ｒｅｃｏｍｍｅｎｄａｔｉｏｎｓ［Ｊ］．Ｅｘｐｅｒｔ Ｒｅｖｉｅｗ ｏｆ Ｃｌｉｎｉｃａｌ Ｉｍｍｕｎｏｌｏｇｙ，
２０１６，１２（２）：１３７－１５６．ＤＯＩ：１０．１５８６／ １７４４６６６Ｘ．２０１６．１１０９４４９．

［２１］ ＤＵＲＧＡ Ｓ Ｍ，ＧＯＰＡＬ Ｋ Ｂ．Ｐｒｉｍａｒｙ Ｓｊöｇｒｅｎ'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ ｐｒｅｓ-
ｅｎｔｉｎｇ ａｓ ａｕｔｏｉｍｍｕｎｅ ｃｙｔｏｐｅｎｉａ［Ｊ］． Ｉｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌ Ｊｏｕｒｎａｌ ｏｆ
Ｃｌｉｎｉｃａｌ Ｐｒａｃｔｉｃｅ，２０１９，９（４）：１１９０．ＤＯＩ：１０．４０８１／ ｃｐ．２０１９．１１９０．

［２２］  ＥＬＩＡＳ Ｚ，ＭＩＣＨＡＥＬ Ｖ，ＨＡＲＡＬＡＭＰＯＳ Ｍ Ｍ．Ｔｈｅ ｒｉｓｋ ｏｆ
ｌｙｍｐｈｏｍａ ｄｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔ ｉｎ ａｕｔｏｉｍｍｕｎｅ ｄｉｓｅａｓｅｓ：ａ Ｍｅｔａ－ａ-
ｎａｌｙｓｉｓ［Ｊ］．Ａｒｃｈｉｖｅｓ ｏｆ Ｉｎｔｅｒｎａｌ Ｍｅｄｉｃｉｎｅ，２００５，１６５（２０）：
２３３７－２３４４．ＤＯＩ：１０．１００１ ／ ａｒｃｈｉｎｔｅ．１６５．２０．２３３７．

［２３］  ＭＩＣＨＡＥＬ Ｖ，ＨＡＲＡＬＡＭＰＯＳ Ｍ Ｍ． Ｍｕｃｏｓａ － ａｓｓｏｃｉａｔｅｄ
ｌｙｍｐｈｏｉｄ ｔｉｓｓｕｅ ｌｙｍｐｈｏｍａ ｉｎ Ｓｊöｇｒｅｎ 'ｓ ｓｙｎｄｒｏｍｅ： ｒｉｓｋｓ，
ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ，ａｎｄ ｐｒｏｇｎｏｓｉｓ［Ｊ］．Ｒｈｅｕｍａｔｉｃ Ｄｉｓｅａｓｅ Ｃｌｉｎｉｃｓ
ｏｆ Ｎｏｒｔｈ Ａｍｅｒｉｃａ，２００８，３４（４）：９２１－９３３．ＤＯＩ：１０．１０１６ ／ ｊ．
ｒｄｃ．２００８．０８．００６．

［２４］ ＲＩＣＡＲＤＯ Ｈ，ＭＡＲＣＯＳ Ｂ Ｖ Ａ，ＴＡＭＭＹ Ｏ，ｅｔ ａｌ． Ｔｗｏ－
ｙｅａｒ ｏｕｔｃｏｍｅ ｏｆ ｐａｒｔｉａｌ ｌａｃｒｉｍａｌ ｐｕｎｃｔａｌ ｏｃｃｌｕｓｉｏｎ ｉｎ ｔｈｅ
ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ ｏｆ ｄｒｙ ｅｙｅ ｒｅｌａｔｅｄ ｔｏ Ｓｊöｇｒｅｎ ｓｙｎｄｒｏｍｅ［ Ｊ］．
Ｃｕｒｒｅｎｔ Ｅｙｅ Ｒｅｓｅａｒｃｈ，２０１１，３６（６）：５０７ － ５１２． ＤＯＩ：１０．
３１０９ ／ ０２７１３６８３．２０１１．５６９８７０．

［２５］ ＹＯＵＮＧ－ＨＯ Ｌ，ＳＡＮＧ－ＣＨＥＯＬ Ｂ，ＧＷＡＮ－ＧＹＵ Ｓ．Ｏｍｅｇａ
－３ ｐｏｌｙｕｎｓａｔｕｒａｔｅｄ ｆａｔｔｙ ａｃｉｄｓ ａｎｄ ｔｈｅ ｔｒｅａｔｍｅｎｔ ｏｆ ｒｈｅｕ-
ｍａｔｏｉｄ ａｒｔｈｒｉｔｉｓ：ａ Ｍｅｔａ－ａｎａｌｙｓｉｓ［ Ｊ］．Ａｒｃｈｉｖｅｓ ｏｆ Ｍｅｄｉｃａｌ
Ｒｅｓｅａｒｃｈ，２０１２，４３（５）：３５６－３６２．ＤＯＩ：１０．１０１６ ／ ｊ．ａｒｃｍｅｄ．
２０１２．０６．０１１．

（下转第 ２７５页）

·０７２·
２０２１年 ４月
第 ２１卷 ４期          

 护 理 管 理 杂 志
Ｊｏｕｒｎａｌ ｏｆ Ｎｕｒｓｉｎｇ Ａｄｍｉｎｉｓｔｒａｔｉｏｎ          

Ａｐｒ，２０２１
Ｖｏｌ．２１ Ｎｏ．４  



３７６１ ／ ｊ．ｉｓｓｎ．０２５４－１７６９．２０１５．０３．００８．
［１６］ ＰＡＵＬ Ｄ Ｒ，ＢＡＳＴＩＡＡＮ Ｒ Ｂ，ＴＨＯＭＡＳ Ａ Ｋ，ｅｔ ａｌ．Ａ ｃｏｎ-

ｓｅｎｓｕｓ ｓｅｔ ｏｆ ｏｕｔｃｏｍｅｓ ｆｏｒ Ｐａｒｋｉｎｓｏｎ'ｓ ｄｉｓｅａｓｅ ｆｒｏｍ ｔｈｅ Ｉｎ-
ｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌ ｃｏｎｓｏｒｔｉｕｍ ｆｏｒ ｈｅａｌｔｈ ｏｕｔｃｏｍｅｓ ｍｅａｓｕｒｅｍｅｎｔ［Ｊ］．
Ｊｏｕｒｎａｌ ｏｆ Ｐａｒｋｉｎｓｏｎ'ｓ Ｄｉｓｅａｓｅ，２０１７，７（３）：５３３－５４３．ＤＯＩ：
１０．３２３３ ／ ＪＰＤ－１６１０５５．

［１７］ ＣＨＥＮＧ Ｅ Ｍ，ＴＯＮＮ Ｓ，ＳＷＡＩＮ－Ｅ Ｒ，ｅｔ ａｌ．Ｑｕａｌｉｔｙ ｉｍｐｒｏｖｅ-
ｍｅｎｔ ｉｎ ｎｅｕｒｏｌｏｇｙ： ＡＡＮ Ｐａｒｋｉｎｓｏｎ ｄｉｓｅａｓｅ ｑｕａｌｉｔｙ ｍｅａｓ-
ｕｒｅｓ：ｒｅｐｏｒｔ ｏｆ ｔｈｅ Ｑｕａｌｉｔｙ Ｍｅａｓｕｒｅｍｅｎｔ ａｎｄ Ｒｅｐｏｒｔｉｎｇ Ｓｕｂ-
ｃｏｍｍｉｔｔｅｅ ｏｆ ｔｈｅ Ａｍｅｒｉｃａｎ Ａｃａｄｅｍｙ ｏｆ Ｎｅｕｒｏｌｏｇｙ［Ｊ］．Ａｍｅｒ-
ｉｃａｎ Ａｃａｄｅｍｙ ｏｆ Ｎｅｕｒｏｌｏｇｙ， ２０１０， ７５ （ ２２）： ２０２１ － ２０２７．
ＤＯＩ：１０．１２１２ ／ ＷＮＬ．０ｂ０１３ｅ３１８１ｆｆ９６ｄｄ．

［１８］ ＷＩＴＯＬＤ Ｈ Ｐ，Ｋ ＤＡＮＩＥＬ Ｍ，ＳＷＥＮ Ｇ，ｅｔ ａｌ．Ａｐｐｌｉｃａｔｉｏｎ
ｏｆ ｔｈｅ Ｓｉｘ Ｓｉｇｍａ ｃｏｎｃｅｐｔ ｆｏｒ ｑｕａｌｉｔｙ ａｓｓｅｓｓｍｅｎｔ ｏｆ ｄｉｆｆｅｒｅｎｔ
ｓｔｒａｔｅｇｉｅｓ ｉｎ ＤＢＳ ｓｕｒｇｅｒｙ ［ Ｊ ］． Ｉｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌ Ｊｏｕｒｎａｌ ｆｏｒ
Ｑｕａｌｉｔｙ ｉｎ Ｈｅａｌｔｈ Ｃａｒｅ，２０１８，３０（１０）：７６０－７６８．ＤＯＩ：１０．
１０９３ ／ ｉｎｔｑｈｃ ／ ｍｚｙ１２９．

［１９］ ＬＥＯＮＩ Ｓ Ｃ，ＭＡＹＥＲ Ｈ，ＭＵＬＬＥＲ Ｓ Ｍ．Ｒｅｌａｔｉｏｎｓｈｉｐｓ ｂｅ-
ｔｗｅｅｎ ｔｈｅ Ａｄｖａｎｃｅｄ Ｎｕｒｓｉｎｇ Ｐｒｏｃｅｓｓ ｑｕａｌｉｔｙ ａｎｄ ｎｕｒｓｅｓ '
ａｎｄ ｐａｔｉｅｎｔ ' ｃｈａｒａｃｔｅｒｉｓｔｉｃｓ： ａ ｃｒｏｓｓ － ｓｅｃｔｉｏｎａｌ ｓｔｕｄｙ ［ Ｊ］．
Ａｕｓｔｒａｌｉａｎ Ｊｏｕｒｎａｌ ｏｆ Ａｄｖａｎｃｅｄ Ｎｕｒｓｉｎｇ， ２０２０， ７ （ １）：
４１９－４２９．ＤＯＩ：１０．１００２ ／ ｎｏｐ２．４０５．

［２０］ 缪小红，陈晓红，徐叶惠．家庭护理干预对降低居家帕金

森病患者药物漏服的影响［ Ｊ］．护士进修杂志，２０１２，
２７（７）：６６１－６６２．

［２１］ ＢＥＲＧ Ｄ，ＰＯＳＲＵＭＮ Ｒ Ｂ，ＡＤＬＥＲ Ｃ Ｈ， ｅｔ ａｌ． ＭＤＳ ｒｅ-
ｓｅａｒｃｈ ｃｒｉｔｅｒｉａ ｆｏｒ ｐｒｏｄｒｏｍａｌ Ｐａｒｋｉｎｓｏｎ ' ｓ ｄｉｓｅａｓｅ ［ Ｊ ］．
Ｍｏｖｅｍｅｎｔ Ｄｉｓｏｒｄｅｒｓ，２０１５，３０（１２）：１６００－１６１１．ＤＯＩ：１０．
１００２ ／ ｍｄｓ．２６４３１．

［２２］ 张照婷，陈皆春，刘卫国，等．帕金森病患者运动症状进

展的临床相关危险因素研究［ Ｊ］．临床神经病学杂志，
２０１９，３２（５）：３２５－３２８．ＤＯＩ：１０．３９６９ ／ ｊ． ｉｓｓｎ．１００４－１６４８．
２０１９．０５．００４．

［２３］ ＳＨＥＡＲＤ Ｊ Ｍ，ＡＳＨ Ｓ，ＳＩＬＢＵＲＥ Ｐ Ａ，ｅｔ ａｌ． Ｐｒｅｖａｌｅｎｃｅ ｏｆ
ｍａｌｎｕｔｒｉｔｉｏｎ ｉｎ Ｐａｒｋｉｎｓｏｎ'ｓ ｄｉｓｅａｓｅ：ａ ｓｙｓｔｅｍａｔｉｃ ｒｅｖｉｅｗ［Ｊ］．
Ｎｕｔｒｉｔｉｏｎ Ｒｅｖｉｅｗｓ，２０１１，６９（９）：５２０－５３２．ＤＯＩ：１０．１１１１ ／ ｊ．
１７５３－４８８７．２０１１．００４１３．ｘ．

［２４］ 林昱，林荣宝，杜燕如，等．老年帕金森病 ２０９ 例营养状

况指标与疾病关系的分析［ Ｊ］．福建医药杂志，２０１９，
４１（３）：４４－４５．

［２５］ ＱＩＮＧＪＩＡＮＧ Ｈ，ＢＲＡＮＤＯＮ Ｃ，ＪＯＮＡＴＨＡＮ Ｄ Ｍ，ｅｔ ａｌ．Ｉｎｐｕｔ
ｄａｔａ ｑｕａｌｉｔｙ ｃｏｎｔｒｏｌ ｆｏｒ ＮＤＮＱＩ ｎａｔｉｏｎａｌ ｃｏｍｐａｒａｔｉｖｅ ｓｔａｔｉｓ-
ｔｉｃｓ ａｎｄ ｑｕａｒｔｅｒｌｙ ｒｅｐｏｒｔｓ：ａ ｃｏｎｔｒａｓｔ ｏｆ ｔｈｒｅｅ ｒｏｂｕｓｔ ｓｃａｌｅ ｅｓ-
ｔｉｍａｔｏｒｓ ｆｏｒ ｍｕｌｔｉｐｌｅ ｏｕｔｌｉｅｒ ｄｅｔｅｃｔｉｏｎ ［ Ｊ］． ＢＭＣ Ｒｅｓｅａｒｃｈ
Ｎｏｔｅｓ，２０１２，５（１）：４５６．ＤＯＩ：１０．１１８６ ／ １７５６－０５００－５－４５６．

［２６］ 刘翔宇，谌永毅，周钰娟．住院患者护理服务满意度评价
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［３３］ ＹＵＮ Ｚ，ＹＡ Ｌ，ＬＩ Ｗ，ｅｔ ａｌ． Ｐｒｉｍａｒｙ Ｓｊöｇｒｅｎ ｓｙｎｄｒｏｍｅ ｉｎ
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（本文编辑：张 岚，黄潆渲）
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